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RESUMO

Pela realizacao da presente monografia, desenvolvemos uma anélise baseada em
pesquisa bibliografica. Tem por objetivo abordar, de maneira simples, aspectos da doenga e
da vida do cuidador familiar. Para isso, apresentamos o conceito da Doenca de Alzheimer e
sua historia de quando comegou a ser analisada pelo médico alemdo Alois Alzheimer, de
quem inclusive, originou o nome. Discutimos a importancia da presenga de um individuo
responsavel e capaz de cuidar do portador e das dificuldades encontradas neste processo,
principalmente, se este for um parente préximo. Também levamos em considera¢do o impacto
emocional no cuidador familiar e a necessidade de compreensdo e apoio tanto de outros

parentes como também de servigos especializados.
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1. Introducao

O presente trabalho visa analisar a importancia da Doenga de Alzheimer (D.A.) —
também conhecida pelo nome “Mal de Alzheimer” — e as mudangas que esta causa em

meio a vida familiar, principalmente ao cuidador préximo ao idoso portador.

Este tema foi escolhido devido a ocorréncia desta patologia em minha propria
familia e a diferen¢a que a informacdo pdde exercer. Além deste motivo, em maio de
2012, a Organizacdo Mundial de Saude divulgou um relatério abordando os transtornos
demenciais e recomendando que as deméncias, tais como a Doeng¢a de Alzheimer,
deveriam ser tratadas como “prioridade mundial” (WHO, 2012). Essa declaracao foi feita,
considerando o Alzheimer uma doenca grave de saude publica que atinge uma parcela
consideravel da populacdo, que segundo os dados estatisticos em pesquisas, este numero
estd em constante progressdao, podendo afetar as relacdes sociais € econdmicas em um

pais.

Um exemplo deste fendmeno envolvendo o aumento da populacdo idosa —
principal fator de risco para o aparecimento de doencas graves como a Doenca de
Alzheimer, segundo o Portal Educacdo (2001) — ¢ a pesquisa feita pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2010) entre os anos de 1991, 2000 ¢ 2010

conforme demonstra a pirdmide etéaria abaixo:
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PIRAMIDE ETARIA RELATIVA PARA O BRASIL - 1991, 2000 E 2010

Fonte: IBGE. Disponivel em http://teen.ibge.gov.br/censo/censo-2010
[ Acessado 18 jan 2013 ].

Em contraste com o ano de 1991, em que o topo da piramide demonstra um
numero relativamente reduzido da populacdo idosa no Brasil, os anos posteriores
evidenciaram uma mudanca neste aspecto, com o aumento da pespectiva de vida da
populacdo. Este aumento em constante progressdo, também reflete em doengas demenciais
como a Doenca de Alzheimer (D.A) evidenciando a elevagdo na taxa de portadores da

patologia.

Desta forma, torna-se fundamental compreender o conceito da deméncia para entao
analisar os efeitos resultantes da Doenga de Alzheimer tanto no idoso quanto na familia e
naquele que atua no cuidado. Para isto, foi realizada pesquisa bibliografica. O respectivo
trabalho estd estruturado da seguinte maneira: no capitulo 1, apresentaremos a defini¢do da
deméncia do tipo Alzheimer e os problemas gerados pela mesma. Também, abordaremos a
historia de Alois Alzheimer — médico responsavel pela descoberta da patologia. No capitulo 2,
sobressaird a responsabilidade do cuidador familiar de um idoso portador de Alzheimer, os
impactos que a doenga causa neste e algumas das modificagdes na rotina necessarias com o
tempo. Por fim, na conclusdo, abordard a questdo de busca a ajuda direcionada ao cuidador

familiar,


http://teen.ibge.gov.br/censo/censo-2010
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2. Capitulo 1: Aspectos da Doenca de Alzheimer e sua historia.

2.1 = O que ¢ deméncia ?

Segundo a definicao dicionarizada, deméncia possui os seguintes significados:

“[Lat. Dementia.] sf. Psig. Designagao genérica de deterioragdo mental.” Aurélio

(2011: 224).

No ambito da medicina, deméncia € um termo aceito e usado no mundo inteiro para
se referir a uma desordem que acontece no cérebro, afetando inicialmente a memoria € o
comportamento de um individuo. Ainda assim, no Brasil, ¢ uma palavra popularmente usada
com tom pejorativo, por vezes, associada a loucura de modo geral ou como parte natural do
processo de envelhecimento. Outros confundem a deméncia com delirio, ndo compreendendo
que ha uma diferenca fundamental com relacdo ao tempo, pois a primeira € progressiva e
permanente, enquanto a segunda, uma altera¢do da consciéncia por apenas um curto periodo

de tempo (MERCK & CO, 2009).

Quando um individuo ¢ comprometido pela deméncia, passa a sentir dificuldades em
lembrar de acontecimentos recentes, como onde guardou o dinheiro que estava a pouco tempo
em suas maos, ou ndo reconhece determinado lugar. Também prejudica a capacidade de
raciocinio, principalmente quanto a conciliar muitas atividades ao mesmo tempo. Algumas
pessoas podem desenvolver dificuldade em se adequar ao ambiente em que se encontram,
agindo de modo inapropriado e imprevisivel. Em casos mais extremos, pode resultar em
desinibicdo até excitagcdo sexual. O quadro preocupante, considerado grave desta patologia ¢é
sua acdo de modo definitivo e seu progresso irreversivel nos afetados por ele (Aspesi e

Ferreira, 2001).

Sendo uma doenga irrestrita a apenas uma patologia, a deméncia engloba um grupo

de deficiéncias cognitivas como a deméncia vascular, a deméncia por Corpusculos de Lewy, a
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deméncia fronto-temporal e também a doenga de Alzheimer, afetando esta ultima, cerca de
50-60% do total de casos registrados que esta presente nessas doencas que possuem em
comum a a¢do na regido cerebral, mais especificamente, no Sistema nervoso central, podendo
causar falha na memoria de curto ou longo prazo, problemas de controle e perda de

habilidade.

Em um estudo realizado no Ambulatério de Neurologia Cognitiva do HC-UFMG,
foram analisados os dados dos prontudrios de 198 pacientes e comparados estatisticamente na

seguinte tabela:

Tabela 1. Prevaléncia dos diversos tipos de deméncia no
Ambulatdrio de Neurologia Cognitiva.

Tipo de deméncia Prevaléncia
Doenga de Alzheimer 52%
Deméncia frontotemporal 12%
Deméncia mista 10%
Deméneia vascular 10
Deméncia associada & doenga de Parkinson 3%
Degeneragiio corticobasal 3%
Demiéneia com corpos de Lewy 2%
Paralisia supranuclear progressiva 1%a
Deméneia de etiologia imdeterminada T

Fonte: ALMEIDA, Mariana Alves de et al . Epilepsia e deméncia em uma amostra de
pacientes idosos acompanhados em servigo terciario. J. epilepsy clin. neurophysiol., Porto
Alegre, v.15, n.2, June 2009.Disponivelem:http://www.scielo.br/scielo.php?
script=sci_arttext&pid=5167626492009000200003&Ing=en&nrm=iso. Acesso em: 22 Feb. 2013.

Segundo a pesquisa apresentada, a primeira, a Doenca de Alzheimer corresponde a
52% do total de casos do hospital, diferenciando-se por uma taxa de 40 % da deméncia
frontotemporal, a segunda doenca mais acometida. Apesar de ser um quadro preocupante,
vale resaltar que tal indice estd relacionado ao Ambulatério de Neurologia Cognitiva do HC-

UFMG e ndo responde por todos os casos registrados no Brasil.



14

Os casos clinicos incluidos na doenca de Alzheimer sdo atualmente divididos em
deméncia pré-senil e senil. Ambas sdo perturbagdes mentais graves, se diferenciando pela
idade em que iniciam. A primeira desenvolve-se, em geral, a partir dos cinquenta anos,
enquanto a segunda, apresenta-se depois dos setenta anos. Ainda assim, a média para o
surgimento dos primeiros sintomas envolvem pessoas na faixa dos 65 anos de idade,

agravando-se ao longo do tempo (SANTOS, 2012).

O esquecimento nao estd necessariamente associado ao envelhecimento, como sendo
algo que deve impreterivelmente ocorrer assim que a pessoa atingir certa idade. Ha pessoas
que podem chegar aos 90 anos e lembrar-se de detalhes que aconteceram ao longo de sua
vida. Existem também os milhares de casos de esquecimento nas pessoas idosas, que apesar
de terem as mesmas caracteristicas iniciais da deméncia, ndo se enquadram como tal, pois ndo
prejudica o individuo em suas fungdes sociais, pessoais ou profissionais, segundo Varella

(2006) .

Embora seja dificil tracar uma linha divisoria entre os esquecimentos normais
relacionados a idade e os que comunmente acontecem na deméncia, estes devem ser
analisados cuidadosamente, principalmente em pessoas com idade onde ¢ considerado normal

confundir as informagdes presentes na memoria.

2.2 — A historia de Alois Alzheimer e a descoberta da doenga.

Embora seja muito conhecida hoje em dia, a Doenga de Alzheimer foi descoberta
somente no inicio do século XX, quando nascia Alois Alzheimer, mais especificamente no dia
14 de Junho de 1864, em uma terca-feira, no sul da Alemanha, em Markbreit no Estado da
Bavaria. Mesmo morando em uma cidade onde predominava a religido protestante, seu pai
Eduard Alzheimer e sua mae Theresia, o batizaram pela igreja catolica em casa, tendo no livro

de registros desta o nome Aloysius. (Ezquerro, 2007)

Em seus primeiros anos, entre 1870 a 1874, estudou na escola catolica de Marktbreit
junto com seus irmaos, Karl e Johana. Logo apds, aos dez anos, seus pais o enviaram a cidade

de Aschaffenburg a 60 km de Frankfurt — lugar para onde quatro anos mais tarde também se
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mudariam — para iniciar seu aprendizado no ensino secundario onde € aprovado com muitos

méritos, ja demonstrando sua area de interesse, tendo destaque em ciéncias naturais.

Com o passar dos anos, Alzheimer mantém sua atenc¢do nos estudos voltados a area
humanistica, também se dedicando a organizar atividades sociais do Instituto e participando
conjuntamente como membro do grémio estudantil. Em Junho de 1883 ¢ aprovado no exame
geral com boas qualificacdes em diversas areas, decidindo em seguida estudar medicina na
Universidade Friedrich-Wilhelm, de Berlim, se tornando o primeiro na familia de muitos

clérigos e maestros a se interessar pelo ramo.

Nao se sabe o que levou Alois Alzheimer a decidir estudar em Berlim, mas pode-se
considerar o fato de que, na época, esta era uma cidade de grande destaque na area da
medicina com importantes nomes como Westphal e Waldeyer, que davam aula de anatomia e
psiquiatria respectivamente, matérias pelas quais, Alzheimer demonstrou especial interesse,

envolvendo o cortex cerebral humano.

Em 1884, ja em seu segundo semestre, vai para a Universidade de medicina de
Wursburg aonde desperta verdadeira paixdo por microscopia, sentimento este que iria levar
por toda a sua carreira. Apos essa temporada que se estende até o sétimo semestre, decide se
mudar para a Universidade de Tubinga e 14 termina seus estudos, por volta de 1887. Segue
seus interesses, escrevendo uma tese baseada em seu estudo de microscopia. A pesquisa €

intitulada: “Sobre as Glandulas Ceruminosas do ouvido™.

Em 4 de Junho de 1888, consegue sua permissdo para exercer medicina na
Alemanha, aceitando poucos meses depois, trabalhar no sanatério municipal para lunaticos e
epilépticos como chefe do laboratorio de anatomia, na cidade de Frankfurt. Alois Alzheimer ¢
admitido no sanatério em um periodo conturbado da institui¢do, com um total de 254
pacientes e, no momento, apenas um médico encarregado. No ano posterior, Franz Nissl —
famoso neurologista e neuropatologista — é admitido como chefe clinico, se tornando mais
tarde, uma das pessoas mais importantes na vida de Alois Alzheimer tanto em sentido

profissional como pessoal.

Trés anos depois, a senhorita Frau August D. de 51 anos, foi admitida na clinica com
sintomas raros e Alois iniciou o acompanhamento, estudando minuciosamente o avango nos
sintomas da doenca. Como aquele caso ndo era conhecido pela medicina, foi apenas intitulado
como uma “patologia neurologica que cursa com a deméncia”, tendo alguns dos seus

sintomas relatados, como alteragcdes de memoria e perda progressiva no controle mental.
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Mais tarde, com a morte de sua paciente, realizou uma autopsia no cérebro.
Utilizando técnicas especiais de coloragdo, identificou a presenca de placas amiloides e
novelos neurofibrilares, se diferenciando de qualquer outra doenga mental antes estudada. Foi
o primeiro relato incluindo os fatores anatomopatologicos — Partes de tecidos retirados para o

diagnostico — da doenga .

Em 1892, conhecido internacionalmente na area médica com présperos trabalhos ja por
trés anos, ¢ chamado para trabalhar com Wilhelm E. em um caso descrito como paralisia
progressiva. Alzheimer e sua familia voltam para a Alemanha, mas a paciente, Otto
Geisenheimer, morre no Sul da Franga. Trés anos depois, Nissl vai para outra institui¢ao, o
Hospital clinico psiquidtrico onde Emil Kraepelin € o diretor, passando seu cargo chefe para

Alzheimer que o ocupa.

Ap6s a morte de sua esposa, Alzheimer ¢ convidado por Emil Kraepelin para se unir
ao seu grupo a que Nissl também pertence. Alzheimer aceita a proposta, se mudando para
Heidelberg, mas permanece pouco tempo 14, logo Kraepelin ¢ solicitado em Munique para
onde também vai. Neste novo hospital, devido a falta de vagas, Alzheimer assume a fungdo de
ajudante investigador dirigindo o laboratorio e substituindo seu chefe quando este se
ausentava, sem que recebesse por isso. O laboratorio recebia diversas visitas de pesquisadores
nacionais e estrangeiros, como os espanhois Nicolas Achucarro e Gonzab Rodriguez Lafora,

além de outros como Perusini e Lewy.

Em 1912 vai para Breslau aonde veio a falecer apos trés anos, no dia 19 de dezembro de
1915. O nome definitivo da doenga e que seria conhecido mundialmente por leigos e médicos,
foi proposto por Kraepelin ao escrever em seu “Manual de psiquiatria” sobre a doenca sem

nome apresentada por Alois em uma conferencia médica.

2.2 - Defini¢@o da patologia e seus efeitos.

Atualmente, a Doenca de Alzheimer apresenta uma rede de informacdes vagas.
Ainda assim, ¢ uma das patologias mais comuns que afetam os idosos, tendo aparentemente,
as mesmas alteracdes que acontecem no envelhecimento normal. Porém, do ponto de vista da
medicina, ndo ¢ necessario apenas uma analise microscopica para indicar as diferengas

existentes.
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FIGURA 1 — REGIOES DO CEREBRO
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FONTE: Seccdo transversal do cérebro[imagem online]. Disponivel em:

http://www.choosenaturalhealth.net/category/38979318. Acessado em: 9 de Out. 2012.

Na ilustragdo acima, € possivel visualizar que, superficialmente o cérebro apresenta
atrofia, predominantemente, nos lobos frontais — localizado na parte anterior dos hemisférios
cerebrais, responsavel pela regulagdo do comportamento, planos e intengdes — e temporais —
localizado um pouco acima dos aparelhos auditivos e tem como fungdo receber e responder a
estimulos sonoros —, diminui¢ao no peso € no volume com depositos de substancia amiloide e
fendas que estdo maiores do que o considerado normal para a idade, causando progressiva
decadéncia das fungdes cognitivas que envolvem principalmente, a memoria e a atengao,

sendo ambas as maiores caracteristicas da doenga.

Esta primeira, a memoaria, ¢ um processo que consiste em trés fungdes principais: o
aprendizado de acontecimentos novos, o armazenamento dos conhecimentos adquiridos e a
capacidade de acessar e reproduzir essas informacdes sempre que necessario, ndo agindo
como uma sequencia obrigatoria, mas como fungdes que sdo interdependentes e se relacionam
entre si. Além disso, também hé nessa regido as memorias de curto e longo prazo que podem

guardar lembrangas espontaneas ou involuntarias, de experiéncias vividas ou imaginarias,


http://www.choosenaturalhealth.net/category/38979318
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imagens, cores, espagos ou som. Enfim, ha uma extensa possibilidade quanto a isso. Enquanto
que toda a informacao manipulada pelo individuo, seja ela posteriormente armazenada ou
ndo, depende de outro fator muito importante: a atencdo. Esta possibilita que toda a situacao
ao redor seja processada consciente ou inconscientemente, dando a resposta condizente ao

momento (Aspesi e Ferreira, 2001).

Quando um individuo ¢ afetado pela D.A, estes mecanismos sofrem severas
alteragdes. Devido a destrui¢do gradual dos neurdnios, essas fung¢des normais se
desequilibram, provocando distarbios em todo o funcionamento cerebral, que por sua vez,
passa aos poucos a ndo corresponder mais aos estimulos externos. Além disso, acontecem
outras alteragdes também em areas mais graves como a regido motora, comprometendo mais
tarde, a dependéncia do individuo. Com os sintomas tipicos da doenca que dificulta a
comunicacdo e o enfraquecimento do sistema imunologico tipico da idade, a defesa do corpo
se torna vulneravel, propiciando o aparecimento de outras patologias conhecidas como
“doencas oportunistas” e que prejudicam gravemente o idoso, podendo leva-lo a oObito, tais
como a pneumonia — atualmente uma das principais causas de morte em pacientes com
doenga de Alzheimer. A perda da comunicagdo ¢ um fator levado em conta, porque o corpo
perde a capacidade de se expressar quanto a frio, calor, fome ou sede, tornando propicio a
desnutri¢do e, consequentemente, comprometendo a capacidade do corpo de se prevenir
contra tais infeccdes. Igualmente, a perda dos movimentos causa maior chance de contrair

uma infec¢@o pulmonar.

E interessante resaltar que a D.A apresenta vérios fatores de risco além da idade
avangada. Quando ja houve casos de aparecimento desta patologia no trago familiar, eleva-se
a oportunidade de desenvolvimento da doenca que também considera como fator de risco o
género, sendo mais propenso, o feminino. Alguns estudos apontam o analfabetismo e a baixa
escolaridade como sendo casos que facilitam o desenvolvimento do Alzheimer, bem como
traumas cranianos. Apesar disso, ainda nao ha estudos fidedignos e que portem a certeza
necessaria para que tais fatores sejam realmente considerados de riscos. O estudo realizado
pela Associagdo Médica Brasileira e Agéncia Nacional de Satde Suplementar, descreveu da
seguinte forma: “Baixo nivel educacional e nivel de inteligéncia pré-morbido foram
associados a queixas subjetivas de memoria. No entanto, também ja foi observado que idosos
de nivel educacional mais elevado apresentavam mais queixas do que aqueles de baixa

escolaridade.” (SBGG, ABN e SBMF, 2011).


http://www.abcdasaude.com.br/profissional.php?267
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Esta deméncia ainda ndo possui cura. Especialistas buscam achar o motivo que da
inicio a cadeia de modificagdes no cérebro para entdo entender como impedir o avanco da
doenca. E possivel prolongar a lucidez e retardar o progresso que normalmente gira em torno
de 10 a 15 anos através de medicagdes especializadas no tratamento. Para tanto, ¢ importante

que o diagndstico seja o mais cedo possivel.

Ainda assim, com o passar dos anos, novos sintomas vao aparecendo. Conscientes
disso, estudiosos dividiram tal evolugdo em trés etapas, conhecidas como os “trés estagios” da
Doenca de Alzheimer. Na primeira fase, o chamado “estdgio leve ou inicial” e que pode ter
duracdo de 2 a 5 anos, apresenta-se sintomas como o esquecimento de acontecimentos
recentes, problema em memorizar novas informagdes, dificuldades em realizar tarefas
complexas, irritabilidade, entre outras. Nesse estagio, devido as reacdes leves, os sintomas
talvez passem despercebidos por serem atribuidas erroneamente a velhice normal ou a
depressdo, por esse motivo, o diagndstico precoce também ¢ afetado. Tais dificuldades
interferem no inicio do tratamento, prejudicando o retardamento da progressao da doenga, e
mostram a necessidade de divulgacdo e esclarecimento das informagdes sobre a DA; A
medida que a doenga evolui, surge o segundo, o “estdgio moderado”. Nele ¢ adicionado
muitos outros sintomas, que incluem a agressividade, incontinéncia urinaria e até alucinagdes,
exigindo um cuidado mais intensivo e atencao, além de paciéncia e conhecimentos de como
atuar em cada situagdo; No terceiro e Ultimo, o estagio grave, a atengdo precisa ser constante,
pois o portador ndo mais ¢ independente mesmo em pequenas atividades e se torna acamado

pelo comprometimento total de suas fungdes psicomotoras.

Para exemplificar, esta imagem retrata as modificacdes que acontecem no cérebro

durante cada estagio de um portador de Alzheimer:

FIGURA 2: MODIFICACOES ANATOMICAS NA DOENCA DE ALZHEIMER
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Alzheimer moderado Alzheimer severo

FONTE: Hipotese alternativa [imagem online]. Disponivel em:

http://cienciahoje.uol.com.br/colunas/por-dentro-das-celulas/pagina-em-branco.

Da esquerda para a direita, o primeiro quadro retrata o cérebro normal, sem alteragdes.
Conforme vai passando pelos estagios: inicial, moderado e avangado, forman-se emaranhados
neurofibrilares que se agravam com os anos. (Imagens: Fundacdo Mayo

para Educacdo e Pesquisa Médicas).

Como o inicio da Doenca de Alzheimer possui seus sintomas em comum com outras
deméncias e com fatores que ocorrem na velhice, seu diagnostico ainda ocorre por analise do
médico responsavel através de eliminagdo das demais doengas, pelo historico familiar e pela
analise neuropsicologica do mesmo. Isso porque o diagnoéstico definitivo apenas pode ser feito
mediante uma bidpsia do cérebro - onde se retira uma pequena parte do tecido cerebral para
analise em um microscopio — ndo sendo, portanto, possivel com o paciente em vida. A
incerteza submete os neurocientistas a ainda outras duvidas sobre o desenvolvimento da
doenca. Estes se questionam sobre como acontece a progressao da doenga no cérebro do
paciente vivo, como as estruturas morfologicas se modificam, e se depois do obito as

mudangas continuam similares.
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3 - Capitulo 2: Cuidadores familiares da doenca de Alzheimer: Uma tarefa
desafiadora.

3.1 - O cuidador.

Segundo o ministério da saude (2008), cuidar ¢ uma tarefa muito importante e que exige
muita dedicacdo, atencdo e carinho. Significa mais do que simplesmente preencher as
necessidades fisicas de alguém, mas também envolve os sentimentos, as emogdes e a historia
de vida de quem ¢ cuidado. Este gesto pode também ser visto em muitos momentos da
sociedade, de um modo espontdneo como na cautela de uma mae com o seu filho, também nas
relacdes profissionais como no tratamento de um profissional de saide com seu paciente,

assim como em outras relagdes existentes no mundo, que envolva lagos emocionais ou

contratuais.

Essa atencdo especial também se faz necesséria a pessoas que antes eram independentes e
cuidavam de si mesmas, mas passaram a ndo poder mais, devido ao aparecimento de doengas
demenciais ou algum tipo de limitag@o fisica que os impossibilita a desenvolver atividades
simples ou complexas. Esses idosos, apresentam necessidades diferentes e graus de
dependéncias que variam, o que exige um atendimento personalizado que saiba se adequar ao
que € preciso. Isso ird gerar maior conforto e ajuda, a quem estd precisando de cuidados, a
lidar com mais leveza os obstaculos que encontra. Pensando nisso, profissionais tem se
capacitado cada vez mais para atender a essa demanda, aprendendo a lidar com o cuidado
individualizado, vendo em cada um, uma li¢do diferente e buscando o tratamento adequado a
cada situagdo de acordo com suas proprias ideias, conhecimentos e criatividade. Procuram,
antes de mais nada, o quanto a pessoa pode fazer por si mesma e a ajuda, complementando

essas atividades.

Quando a necessidade de cuidado se refere especificamente a uma doenga demencial como
a Doenca de Alzheimer, o responsavel pelo doente precisa ampliar a sua visdo de cuidado,
estendendo ndo apenas ao portador da patologia, mas também a si mesmo, buscando sempre
melhorar sua saude e qualidade de vida, ndo permitindo acumular o estresse, o cansaco ou o

desgaste emocional proveniente do cotidiano de seu trabalho.

Estar sempre atento ao autocuidado nem sempre ¢ simples, agravando ainda mais se o
responsavel pelos cuidados ao idoso for da propria familia onde muitas vezes doa 24 horas de

seu tempo, além de ter de lidar com o conflito de se ver nesta posi¢ao involuntariamente,
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envolvendo seus proprios sentimentos diversos e contraditorios, tais como: a raiva de estar
naquela situa¢dao, o medo de nao saber se esta fazendo o certo, a inseguranca — que também

afetam o enfermo — entre outras.

Esta profissdo tem sido cada vez mais necessaria em vista do envelhecimento rapido da
populagdo, gerando crescente requisitos para cuidar ndo s6é em residéncia familiar, mas
também em instituicdes de acolhimento para idosos. Apesar disso, segundo Ravagni (2008:
55), “o cuidador” ainda ndo ¢ aceito como profissdo regularizada e, por isso, reconhecido
apenas como “ocupacdo”, prejudicando ainda mais por falta de regularizagdo a pontos

importantes como carga horaria minima, o salario e a ndo exigéncia de preparagdo posterior.

Cabe aqueles que rodeiam o portador cuidar e zelar pela saude e seguranga, ao mesmo
tempo que tentam lidar com as mais variadas situacdes em que se encontram devido ao

avanco da doenca e as dificuldades decorrentes desta.

3.2 — As emogdes do cuidador.

Ao se deparar com um inesperado diagnéstico de uma doenga sem cura como o
Alzheimer, muitos familiares se veem perdidos quando ao que devem fazer e como devem
agir. Um problema ndo raro ¢ a falta de informacdo sobre o que ¢ a doenga, o que devem
esperar quanto ao futuro e como serd o convivio com o portador. E também dificil decidir

como e quando contar ao familiar sobre sua doenga.

Com o passar dos anos, a doenga passa a afetar a todos ao redor, decaindo sobre o
cuidador principal os maiores efeitos desta (Soares, 2013), pois ¢ sem duvidas um trabalho
que exige muita responsabilidade e disposicdo do familiar indicado para ocupar este papel.
Mesmo trazendo uma experiéncia singular quanto ao amor demonstrado neste periodo em que
a pessoa enferma passa por dificuldades da qual ja ndo pode se cuidar sozinha, esse momento
também resulta em muito desgaste fisico e emocional, se tornando lembrangas boas e ruins

para aqueles que ficam.
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Segundo alunos da Universidade de Aveiro (2011), os cuidadores sdo considerados
“doentes secundarios da Doenca de Alzheimer” devido as consequéncias € os impactos
visiveis que a doenga causa a eles. Por estarem constantemente vendo seu familiar padecer da
doenca e sofrer transtornos diversos — seja de memoria, comportamental ou raciocinio — os
cuidadores sentem aos poucos que a pessoa que esteve presente a vida inteira e aprenderam a
respeitar € amar, ja nao € mais a mesma € em pouco tempo nem mesmo se lembrard de seu
nome. Esses pensamentos causam aos cuidadores muitos anseios, sentindo-se até mesmo
confusos, podendo levar ao excessivo stress e também a depressdo, além de muitas outras
doengas. Sofrer devido a falta de autocuidado também afeta ao portador, fazendo com que o
cuidador se sinta culpado pelo decaimento de seus cuidados e constantemente se cobrando

mais por isso, gerando um ciclo vicioso.

Segundo Roger Soares (2013), em alguns casos quando o cuidador ndo tem a ajuda
de outros familiares, este se vé diante da necessidade de deixar seu emprego para se dedicar
integralmente. E ao mesmo tempo, as despesas financeiras tendem a aumentar conforme as
imprescindiveis mudangas ocorrem, por exemplo, na acessibilidade da casa ou entdo em
utensilios indispensaveis ao portador como a fralda geriatrica e medicamentos, gerando maior

sobrecarga ao cuidador.

E importante que os cuidadores, mesmo tendo acumulado uma vasta experiéncia e
conhecimento sobre o assunto, procurem apoio psicologico ou apoio especializado para serem
ajudados quanto a lidar com seus sentimentos. Muitas vezes, a interferéncia profissional ¢
requisitada apenas quando ja estdo esgotados por medo de causarem mais problemas ou
demonstrar fraqueza, levando em conta que ¢ obrigagdo pessoal cuidar daquele parente sem

reclamar.

O Alzheimer ¢ em si uma doenca que traz grandes impactos para o cuidador e para
os familiares, talvez sendo impossivel evitar quaisquer sentimentos negativos com respeito ao
presente e ao futuro. As tarefas do dia-a-dia aumentam com o passar dos anos,
comprometendo o lazer e a liberdade que o cuidador conhecia anteriormente. Além disso,
dificuldades financeiras também surgem e mesmo assim o cuidador ainda se veja na auto-

obrigacdo de suportar tudo sozinho, achando que serd um fardo para outros se desabafar,
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ainda que estes oferecam ajuda. Porém, mesmo que seja dificil, é indispensavel o esforgo para

buscar se ajudar e superar os obstaculos da melhor maneira possivel.

3.3 — As mudancas na rotina.

Na maior parte das familias, mesmo as numerosas, a responsabilidade de cuidar do
portador de Alzheimer é geralmente entregue a apenas um dos membros, ndo raramente sendo
estes mulheres como: esposas, filhas, irmas, noras. Sdo pessoas de idade em torno de 45 a 65
anos que precisam aprender a conciliar a nova situa¢do e ainda lidar no cotidiano com os
cuidados nas tarefas domiciliares e a aten¢do a necessidade de outros membros da familia que
talvez ainda precise de sua ajuda (filhos, netos, etc). Esses familiares, talvez pensem no inicio
que seus cuidados serdo necessarios apenas por um periodo, mas logo descobrem que
precisarao dedicar cada vez mais de seu tempo as necessidades que tendem a aumentar com a

progressao da doenca.

Segundo Bertolucci (2007), conforme o Alzheimer progride para o j4 mencionado
anteriormente, estagio moderado, algumas modificagdes no cuidado envolvendo habitos ou na

estruturagdo do ambiente interno e externo do lar, precisardo ser feitas tais como:

a) O controle das atividades de risco que podem e que nao podem ser
delegadas ao portador, tais como dirigir ou cuidar da economia de casa. E importante
estabelecer estes pardmetros, pois neste momento o portador mesmo nao se dando
conta ou ndo aceitando, j4 ndo consegue mais raciocinar sobre alguns aspectos que

exigem muitas partes do cérebro atuando ao mesmo tempo.

b) Colocar no portador uma pulseira de identificacdo. Ao sair de casa sem
acompanhamento ou se distanciar do cuidador, o idoso ndo saberd como retornar para
casa. Com a mente confusa e desorientada, ird apenas andar sem objetivar um lugar
especifico. Para que outros possam auxiliar na busca caso isto ocorra, ¢ necessario

manter as informagdes da pulseira atualizadas.
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C) Retirar do alcance do portador todo tipo de planta venenosa ou
espinhosa. Apesar de jardinagem ser uma pratica interessante e estimulante, deve-se
tomar cuidado para que se torne inofensiva ao portador, uma vez que este pode se
sentir incentivado a ingerir as folhas destas plantas. E preciso também estar atento

aquelas que mesmo nao sendo diretamente toxicas, podem causar irritacdo ao contato.

d) Manter produtos de limpeza devidamente trancados. Por causa da
doencga de Alzheimer, estas pessoas estdo mais suscetiveis a ingerir produtos toxicos,
mexer descuidadamente em materiais pontiagudos e sofrer algum tipo de acidente

dentro de casa, mesmo em atividades simples.

e) Estar sempre presente para acompanhar a alimentacdo e estar atento aos
prazos de validades dos produtos. Por causa da mudanca nas fung¢des executivas,
memoria e atencdo, o portador pode comprar alimentos em excesso ou ndo comer tudo
0 que preparou (se ainda cozinhar), resultando em alimentos fora da validade, e o
idoso com Alzheimer ndo ser capaz de distinguir os estragados dos produtos ainda

conservados para consumo.

Estes cuidados s@o importantes para a segurancga do portador de Alzheimer, mas nao
sd30 os unicos. Como a moradia em que cada um se encontra varia, ndo ha um meio de
padronizar todas as precaugdes a serem tomadas. Por isso, o cuidador e toda a familia
precisam se manter atentos aos riscos que podem conter em casa e fazer ajustes para melhorar
a qualidade de vida do idoso diminuindo as chances de um acidente. Estas precaugdes, se
tomadas, facilitam o cuidador ao realizar suas tarefas e promove o bem-estar do idoso com

Alzheimer.
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Conclusao

Visto que a Doenga de Alzheimer interfere nas fungdes cognitivas do cérebro, cuidar
de um idoso afetado pela patologia pode significar a reestruturacdo de uma familia inteira,
incluindo mesmo aqueles que ndo participam diretamente no tratamento e no cotidiano do
idoso portador. Os cuidadores familiares proximos sdo os mais afetados por estas drasticas
mudancas. Ao passo que se sentem responsaveis pela saide e bem-estar daquele que estd
doente e fez parte de sua vida, também se veem impossibilitados de se dedicar ao seu lazer e a
manuten¢do de sua saude, conforme a doenga progride em seus estdgios mais criticos. Tal
conflito, juntamente de muitos outros fatores como os sentimentos de angustia, medo e

incapacidade, fazem do cuidado uma tarefa mais negativa.

Porém, mesmo diante de tantas situagdes novas e inesperadas, o cuidador nio precisa
e nem deve se isolar ou carregar todo o peso sozinho. Atualmente, hé instituicdes e programas
que visam auxiliar essas pessoas a lidar com os problemas que estdo enfrentando e prepara-las
para os que ainda irdo surgir. Um exemplo, € o grupo de apoio ao cuidador que reuni varios
cuidadores familiares com o objetivo de que a experiéncia de um, auxilie o outro. Esta
iniciativa além de ajudar nesta troca de informagdes e mostrar ao cuidador que se sente
sobrecarregado que ele ndo estd sozinho, também ¢ uma forma de descanso e lazer.
(Nakagawa, 2002). Esta maneira de “cuidar de quem cuida” ¢ oferecido pela Associagdo

Brasileira de Alzheimer - ABRAz — que ajuda gratuitamente tanto ao cuidador como a familia

que passar pela D.A, reunindo também profissionais de varias formagdes (ABRAZ, 2002).

Mas apesar de ser o cuidado uma tarefa importante para a sociedade atual e um
direito do idoso diante da constitui¢ao que preve seus direitos em diversas leis, principalmente
o Estatuto do Idoso contido na lei n® 10.741, de 1° de Outubro de 2003, o cuidador ainda nao
possui diante das politicas publicas a importancia e o destaque que merece (Baresi, 2011),
demonstrando a necessidade urgente deste tema ganhar mais atengdo e espaco nas discussdes
e acOes governamentais para garantir ndo apenas ao portador seus direitos a qualidade de vida,

mas também ao cuidador familiar.
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