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Resumo: Este artigo busca refletir, a partir da literatura, as dificuldades
enfrentadas no cotidiano das familias afetadas pela doenga de Alzheimer,
considerada uma patologia grave, progressiva que causa um processo
degenerativo no cérebro, afetando a cogni¢gao, comportamento, lembrancgas e
a capacidade de executar as atividades de vida diaria, ocasionando também
mudancas significativas nas relagdes familiares, refletindo nas transformacgdes
do cotidiano do idoso e de sua familia, e desencadeando diversos sentimentos
por vezes negativos com relagdo ao adoecimento. Com o seu agravamento
torna-se necessario um cuidado intensivo e continuo, cuidado esse que acaba
recaindo sobre algum membro do nucleo familiar, que, no geral, fica exposto a
um adoecimento pela sobrecarga do cuidado. Dificuldades essas que sao
expressas tanto pelo sentimento de raiva, frustragao, entre outros, quanto pelo
sentimento de culpa por ndo conseguir reverter o quadro demencial do idoso.
Palavras-Chave: Familia; Alzheimer; Cuidado.

Abstract: This article seeks to reflect from the literature, the difficulties faced in
the daily lives of families affected by Alzheimer's disease, considered a
serious, progressive pathology that causes a degenerative process in the
brain, affecting cognition, behavior, memories and the ability to perform
activities of daily life, also causing significant changes in family relationships,
reflecting on the changes in the daily lives of the elderly and their family, and
triggering various feelings, sometimes negative, regarding illness. With its
worsening, intensive and continuous care becomes necessary, care that ends
up falling on a member of the family nucleus, who in general is exposed to
illness due to the burden of care. Difficulties that are expressed both by the
feeling of anger, frustration, among others, and by the feeling of guilt for not
being able to reverse the dementia of the elderly.
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Introducgao

envelhecimento populacional hoje faz parte da realidade da maioria das

sociedades, trazendo possibilidades e desafios a serem enfrentados

nos ambitos social, econdmico, cultural e familiar. Estima-se que para o
ano de 2050 existam cerca de 2 bilhdes de idosos com sessenta anos ou mais
no mundo, e a maioria vivendo em paises em desenvolvimento.

Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2010), o
envelhecimento populacional brasileiro tem ocorrido de forma rapida, existem
no pais aproximadamente 20 milhdes de pessoas com idade igual ou superior
a 60 anos, representando pelo menos 10% da populacao brasileira. Conforme
projecdes da Organizagdao Mundial de Saude (OMS) no periodo de 1950 a
2025, os idosos no pais aumentardo em 15 vezes, sendo assim, o Brasil
ocupara o sexto lugar em contingente de idosos, alcangando cerca de 32
milhdes de pessoas com 60 anos ou mais em 2025

O processo de envelhecer - em condi¢des propicias e maior qualidade de vida -
pode apresentar alteragbes fisioldgicas normais, mudangas que né&o
caracterizam doengas, designado de senescéncia, e/ou acarretar a sobrecarga
do individuo com o acometimento de uma condigdo patologica — senilidade -
que ira requerer assisténcia e cuidados prolongados de suporte e cuidados nas
atividades de vida diaria.

Dentre as doencas que causam dependéncia, destacam-se as deméncias
senis, sendo a Doencga de Alzheimer responsavel por 50 a 70% dos casos. A
Doenca de Alzheimer foi observada pela primeira vez no inicio do século XX, e
se caracteriza por alteragdes progressivas da memoéria, do raciocinio e do
julgamento, sendo a maior incidéncia em pessoas maiores de 65 anos,
deixando o individuo cada vez mais dependente, necessitando de cuidados
integrais.

E uma doenca degenerativa e progressiva, que se apresenta em trés estagios
de evolugdo — leve, moderado e severo - com 0 avango da doenca, passa a
existir uma série de dificuldades na execucédo das atividades de vida diaria,
associadas aos disturbios comportamentais, que podem ocasionar dificuldades
no ambiente familiar, tornando-se necessario cuidado integral desses idosos.

Com o seu surgimento a familia depara-se com a necessidade do cuidado
intensivo, percebendo-o de outra maneira, sendo assim, cuidar de uma pessoa
com limitagdes tem especificidades, como a aceitagdo do declinio decorrente
do processo de envelhecimento como algo inerente ao processo vital do ser
humano.

' Dados do IBGE indicavam que no ano de 2020 teriamos cerca de 19 milhées de idosos no
Brasil. Especialistas alertam para o ‘efeito pandemia’ que pode, possivelmente, impactar as
previsdes, devido ao expressivo de mortes entre a populagdo idosa. (nota da editoria)
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Envelhecimento e Alzheimer

O envelhecimento é um processo natural e heterogéneo, implica mudancgas
fisicas, bioldgicas e significativas mudangas sociais. Conforme a Organizagéo
Pan-Americana de Saude, o envelhecimento é:

Um processo sequencial, individual, acumulativo, irreversivel,
universal, ndo patologico, de deterioracdo de um organismo
maduro, préprio a todos os membros de uma espécie, de
maneira que o tempo o torne menos capaz de fazer frente ao
estresse do meio-ambiente e, portanto, aumente sua
possibilidade de morte (OPAS, apud, BRASIL, 2006, p.8).

O envelhecimento aumentou significativamente nas ultimas décadas, como
consequéncia direta do aumento da expectativa de vida, processo
caracterizado pela diminuigdo gradual dos aspectos funcionais, alteragdes que
culminam na condi¢cdo de senescéncia. Por se tratar de uma condi¢cao natural
da passagem do tempo, ndo implica necessariamente em uma relacdo de
adoecimento. A senilidade por sua vez corresponde a aspectos patoldgicos que
podem surgir no processo do envelhecimento, mas nao € inerente a todos os
individuos (BRASIL, 2006).

No Brasil as mudangas na demografia populacional tiveram inicio com a
diminuigdo de mortalidade e diminuicdo das taxas de fecundidade, a partir da
década de 1940, que até entdo eram elevadas, declinando progressivamente
como reflexo das transformacgdes ocorridas na sociedade brasileira, a partir da
década de 1960 com a reducédo nos indices de fecundidade, contribuindo para
o inicio do processo de transigdo demografica (NASRI, citado por BRITO,
2018).

De acordo com a Organizagdo Mundial da Saude (2015), um dos desafios
encontrados no processo do envelhecimento sdo os esteredtipos e percepgdes
a este respeito. Envelhecer € um processo heterogéneo e que engloba tanto
individuos com capacidade fisica e mental, como aqueles com maior
dependéncia, denotando uma variagdo das necessidades, que devem ser
consideradas na estruturagdo de politicas que consigam dar suporte as
diferentes necessidades existentes. Ficou claro que implica no predominio do
numero de doengas crénicas nao transmissiveis, dentre as quais se destaca a
doenca de Alzheimer.

A doencga de Alzheimer e/ou D.A, foi descrita pela primeira vez no inicio do
século XX (1906), pelo psiquiatra alem&o Alouis Alzheimer. Ele observou o
quadro clinico de um paciente de meia-idade, constatando que suas
manifestagdes fisioldgicas e psicoldgicas ndo coincidiam com sintomas de
enfermidades até entdo conhecidas, com prejuizos na linguagem, memoria,
comportamento e habilidades motoras, definindo a doenga como uma patologia
neurologica que progredia como deméncia.

Conforme Carvalho (2005), apos a morte do paciente, Alzheimer utilizou novas
técnicas de coloracdo de tecido cerebral, o que possibilitou verificar lesdes
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nunca vistas, provocadas por problemas nas células cerebrais, que pareciam
atrofiadas em algumas regides. Neste estudo também constatou a existéncia
de placas e fibras retorcidas umas as outras — os emaranhados neurofibrilantes
e placas neuriticas ou senis. Essa descoberta desvelou uma das patologias
mais graves e que mobiliza diversas especialidades.

Atualmente conhecida como deméncia senil/tipo de Alzheimer, sua maior
incidéncia se da em idosos a partir dos 65 anos, sendo responsavel por grande
parte dos quadros demenciais. Conforme afirma Townsend, citado por Almeida
et. al. (2009, p. 404):

A Doenca de Alzheimer constitui-se em uma patologia
neurologica degenerativa progressiva e irreversivel, que tem
inicio indicioso e € marcada por perdas graduais da fungéo
cognitiva e disturbios do comportamento e afeto. A doencga
comega com manifestagoes lentas e insidiosas e a evolugao é
geralmente, progressiva e deteriorante.

A definicdo estabelecida no Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas Doenca
de Alzheimer, do Ministério da Saude (2017, p. 3), afirma:

A doengca de Alzheimer (DA) ¢é um transtorno
neurodegenerativo progressivo e fatal que se manifesta por
deterioracdo cognitiva e da memdéria, comprometimento
progressivo das atividades de vida diaria e uma variedade de
sintomas neuropsiquiatricos e de alteragbes comportamentais.

De acordo com Relatério sobre a Doenga de Alzheimer no Mundo (2009),
estima-se que 65,7 milhdes de pessoas em todo o mundo irdo viver com
deméncia em 2030 e 115,4 em 2050. Conforme dados do Ministério da Saude
(2017), no Brasil estima-se uma taxa de deméncia de 7,1%, sendo que a DA foi
responsavel por 55% dos casos, e os fatores de risco sdo bem estabelecidos,
como idade e historico familiar da doenga - aumentando o risco com 0 numero
crescente de familiares de primeiro grau afetados.
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Enfatizamos entdo suas principais caracteristicas: doenga degenerativa, que
afeta os aspectos cognitivos, motores, psicolégicos e comportamentais;
associada a diversas alteragcbes genéticas, neuropatologicas e
neurofisiolégicas; apresenta-se de forma lenta e progressiva; associada a
perda de memoria, deterioracdo das funcgdes intelectuais, emocionais e
cognitivas; diferente das doencgas crénicas, o impacto das deméncias é sentido
ao longo dos anos vividos, se atrelando a incapacidade e requerendo cuidados
especificos e intensivos.

Familia e Cuidado: dificuldades encontradas nas mudang¢as do cotidiano

A instituicdo “familia” possui diferentes configuragbes e caracteristicas, como
lagos afetivos e normas e condutas de relacionamento que determinam direitos
e deveres no nucleo familiar, e a familia possui grande valor na sociedade,
tendo em vista que sua principal funcdo € cuidar, zelar e proteger seus
membros.

Conforme Leme e Silva (1996), citado por Carvalho (2005), a familia apresenta
quatro papéis fundamentais: habitat natural; formadora de estruturas sociais;
centro de intimidade; centro de abertura, fungdes realizadas em todas as fases
da vida, tornando-se um pouco mais intensa em dois periodos especificos:
infancia / adolescéncia e a velhice, devido a fragilidade social nesses estagios,
e nos quais se tornam dependentes de forma vital da sociedade. O cuidado
inicia-se no ambito familiar, e pode ser visto como uma dimensao ontologica do
ser humano, diferenciando-se através das formas de expresséao e, desse modo,
€ no ambito familiar onde se aprende e se pratica as formas de cuidado,
conforme as influéncias culturais.

Como o envelhecimento é uma fase inevitavel do ciclo vital, e apesar de muitos
individuos envelhecerem de forma ativa, sem grande comprometimento
cognitivo, existe outra parcela significativa de idosos que podem ter suas
capacidades fisicas, motoras e psiquicas reduzidas, em especial quando
decorrentes de um processo demencial, impactando em suas relagdes e na
realizacao de tarefas cotidianas.

O adoecimento de um membro até entdo ativo, faz com que diferentes
sentimentos e sensagdes permeiem o ambito familiar, ainda mais quando se
trata de um processo irreversivel e progressivo como a Doenga de Alzheimer.
Este € um momento no qual se torna fundamental que a familia aprenda a lidar
e conviver com uma realidade - cada vez mais presente entre os idosos - 0
processo demencial, lento e doloroso. No adoecimento ocorre uma inversao
dos papéis familiares - no geral o doente € um dos genitores, e os filhos adultos
assumem a funcido de decidir, sobre as responsabilidades sobre o idoso de
cada um, podendo assumir o papel de cuidador.

A dindmica no entorno de um idoso que vive com DA necessita de uma
estrutura especifica, diferente da assisténcia prestada a outro sem
comprometimento cognitivo. Desse modo, vivenciar um processo que
apresenta deterioragcdo progressiva pode ocasionar efeitos devastadores nos
idosos e em seus familiares.
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Por se tratar de transtorno cognitivo irreversivel, os cuidados cotidianos
relacionados as atividades de vida diaria (AVDS) sdo fundamentais, conforme a
progresséo da doenga, possibilitando melhora na qualidade de vida e evitando
maiores riscos de acidentes, o que torna indispensavel a figura do cuidador,
gue no caso é um familiar.

Conforme Ximenes et. al. (2014), a DA pode ser considerada uma doencga
familiar, pelo impacto das mudangas que ocorrem em toda a estrutura familiar,
principalmente quando o processo de cuidado € exercido por um de seus
membros no proprio domicilio.

Caldas (2002) aponta como frequente o fato dos familiares se verem limitados,
expressando sentimentos de desespero, frustracdo e raiva, alternando-se com
o sentimento de culpa por ndo fazer o bastante. A DA traz uma alteracido da
rotina doméstica com a perda da atividade social da familia.

Os cuidados, no geral, assumidos de forma inconsciente, sobrecarregam na
maior parte dos casos apenas um dos membros da familia, e a literatura revela
que embora informal e decorrente da dinamica familiar, o processo de escolha
do cuidador obedece a certas regras como: parentesco - maioria conjuges ou
filhos; género - predominando mulheres; proximidade fisica - pessoas que
residem com o idoso; e proximidade afetiva - destaque para as relacbes
conjugais e de pais e filhos.

Essas mudangas aumentam significativamente, pela cronicidade e escalada de
dependéncia, incapacidades que geram a dependéncia maior, expondo 0s
membros do nucleo familiar, principalmente o cuidador, a uma série de fatores
estressantes, oriundos das exigéncias dos cuidados; das caracteristicas do
idoso; falta de apoio fisico, emocional e até financeiros para enfrentar a rotina.
A este quadro soma-se 0 peso emocional do adoecimento, que incapacita e
gera inumeros sofrimentos, ndo so fisicos, mas pelo abandono de atividades
laborais, alteracées na dinamica familiar, e adoecimento mental.

O cuidado, se ndao bem administrado, pode anular aspectos da vida familiar
e/ou individual, pois os cuidadores vivem na fun¢ao de cuidar, acarretando que
este adoecimento se desdobre, ocasionando diferentes patologias derivadas do
estresse e da sobrecarga das atividades diarias. Necessitando assim de um
olhar diferenciado n&o so6 para a progresséo das limitagdes do idoso acometido
com DA, mas dos familiares que assumem a tarefa do cuidar.

Consideragoes Gerais

Com o aumento da expectativa de vida € imperativo um olhar mais apurado
sobre o adoecimento recorrente do processo de envelhecimento, com énfase
para as deméncias, com foco na doenga de Alzheimer (DA). Devido ao seu
aumento significativo € importante se debrucar sobre os efeitos ocasionados no
contexto familiar, pois nela se encontram uma das grandes dificuldades na
aceitacdo da doenca.
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Sao nitidas as mudancgas que ocorrem no contexto familiar, desencadeando
sentimentos negativos e de culpa por se tratar de uma doenga degenerativa e
progressiva, necessitando assim de cuidados integrais e a longo prazo, que
podem ocasionar o desgaste das relagdes e/ou o adoecimento do membro tido
como cuidador. Desse modo é importante os estudos acerca da DA, e seus
efeitos no ambito familiar, pois € neste nucleo que se encontram as maiores
transformacgdes ocasionadas pela doencga.
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