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Resumo:

O presente artigo busca dar visibilidade aos resultados iniciais de pesquisa que objetiva, analisar como
esta estruturada a gestdo da Doenca de Alzheimer a partir das experiéncias vivenciadas pelos familiares
de pessoas com a doenca. A pesquisa justifica-se pela relevancia do tema, uma vez que, considerando o
aumento da expectativa de vida, emergem discussdes em torno de patologias que podem estar atreladas
ao processo de envelhecimento, como as deméncias, no caso aqui a Doenca de Alzheimer - DA -,
crescente enquanto fendmeno mundial. Metodologicamente trata-se de pesquisa qualitativa dividida em
dois momentos, pesquisa bibliogréfica para posterior adensamento via pesguisa exploratoria com dados a
serem compilados via andlise de contelido sob o viés do método dialético critico. Os resultados parciais
obtidos na pesquisa bibliografica indicam que a DA é tida como doenca neurolégica, degenerativa e
lenta, portanto considerada de longa duracdo. Em geral, a patologia leva o individuo a ter problemas com
o desempenho da memdria e fungbes cognitivas. Conclui-se, pelos artigos mapeados, que o perfil de
cuidadores € bastante centrado no género feminino, o que dificulta a divisdo e organizacdo familiar no
momento do cuidado, bem como, aumenta a sobrecarrega fisica e mental direcionada a determinada
pessoa. Outra questdo a ser pontuada, € o desafio da omissdo de informagbes sobre a doenca aos
familiares e cuidadores, tornado o processo mais dificil e doloroso. Existem diferentes significados
impressos sobre a doenca por parte de cada familia, com caracteristicas particulares, em torno da
aceitacdo, negacdo, convivio e frustagbes, determinadas, ndo sd pelos sentimentos, mas também pela
condicdo material e financeira das familias, visto que, ndo existem as mesmas condic¢des de tratamento e
acompanhamento para todos. Os artigos mapeados de forma geral explicitam essencialmente visdes
biomédicas centradas na doenca, o que indica que se requer maior discussdo e estudos em torno da
realidade concreta vivenciada pela pessoa idosa e sua familia quanto as estratégias que veem utilizando
para conviver, portanto gestar a doenca, diante dos percal¢cos e consequéncias que a mesma traz no
ambito de vivencia e relacfes sociais.
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ENVELHECIMENTO E A GESTAO DA DOENCA DE ALZHEIMER

1 INTRODUCAO

A Doenca de Alzheimer passa ser identificada a partir de estudos do psiquiatra
alemdo, Alois Alzheimer em 1906, onde a partir de um estudo de caso, foram
gradativamente sendo revelados sintomas que o levaram a compreender a doenca, até
entdo, desconhecida (SANTIAGO, 2017). Os indices pesquisados mostram que seu
alcance € cada vez maior, por exemplo no mundo, estima-se que 35 milhdes de pessoas
sao afetadas, ja no Brasil, esse indice, fornecido pela ABRAz (2017), representava em
torno de 1 milhdo em 2010, podendo chegar a 1,6 milhdes em 2020. Diante do aumento
dos indices da doenca e a relevancia das transformagdes que ocorrem no seio familiar,
bem como a convivéncia com a pessoa idosa com DA, surgiu o desejo de pesquisar
questdes em torno da gestdo da doenga, enquanto universo permeado cendrios diversos.
Estabeleceu-se como objetivo geral de estudo “analisar como esté estruturada a gestdo da
doenca de Alzheimer a partir das experi€ncias vivenciadas pelos familiares de pessoas
com a doenga”.

O presente artigo aponta reflexdes a partir de 15 artigos mapeados na pesquisa
bibliografica, ndo se encerram em si mesmos, nem tampouco sdo verdades absolutas,
constitui-se de indicativos a serem analisados criticamente enquanto fomento a discussao
da DA. Aponta-se para os primeiros achados da pesquisa, as caracteristicas da doenca,
sintomas, possiveis causas, tratamento e rede de cuidadosos. Pontua-se mesmo que de
forma breve, o fato de que a DA, extrapola o campo biolégico e espraia-se pelos diferentes
espacos pelo qual o sujeito estd inserido. Dar-se-a destaque ao perfil dominante agregado
aos cuidadores e o impacto da falta de conhecimento sobre a doenca e organizagdo
familiar, o qual dificulta ainda mais o processo de adoecimento, bem como, a
heterogeneidade como cada familia encara e se adapta ou ndo, em torno da doencga.

2 METODOLOGIA

Estabeleceu-se pesquisa de tipo qualitativa sendo a mesma dividida em dois
momentos de coleta de dados, o primeiro momento, ja concluido, restringiu-se a coleta
de indices dentro de portais como o DATASUS, SINAN, dentro outros que podem surgir,
bem como da Associacdo Brasileira de Alzheimer e suas respectivas regionais. Essa fase
comportou, pesquisa bibliografica a partir de artigos publicados em trés portais de
repercussao nacional sendo eles portal Capes, Scielo e Revista Brasileira de Geriatria e
Gerontologia tendo como recorte a ultima década, onde utilizou-se de roteiro norteador
para coleta de dados. Tao logo, receba-se parecer favordvel do CEP/UNIPAMPA, dar-se-
a continuidade ao segundo ciclo da pesquisa, que comportard realiza¢do de entrevistas,
com formuldrio aberto, com gestores/as dos grupos de apoio da ABRAz e cuidadores/as
familiares totalizando vinte e seis sujeitos. Os dados foram compilados via andlise de
contetdo sob o viés do método dialético critico.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

A DA, em geral, leva o individuo a ter problemas com o desempenho da memoria
e das suas funcdes cognitivas, diante disso, os sujeitos defrontam-se com dificuldades no
cumprimento das atividades cotidianas (SANTOS; BORGES, 2015). Dada situacgao, leva
a pessoa cometida pela DA a perca da autonomia, tornando-a dependente de outros. As
causas especificas, ainda sao desconhecidas, mesmo que se aponte alguns fatores, como
“a diminuicdo da acetilcolina, traumas cranianos, infecg¢des virais, fatores genéticos e a
presenga de proteina betaamiloide” (KUCMANSK et.al.,, 2016, p.1023). Porém, é
importante ressaltar outras circunstancias, ja que Moulin (2017) afirma que as doencgas

Anais do 10° SALAO INTERNACIONAL DE ENSINO, PESQUISA E EXTENSAO - SIEPE
Universidade Federal do Pampa | Santana do Livramento, 6 a 8 de novembro de 2018



nido se restringem a marcadores meramente bioldgicos, mas sim abarcam questdes
externas.

Segundo a Associacdo Brasileira de Alzheimer (2017), a doenga é uma deméncia
caracterizada geralmente em trés fases, que progressivamente modificam o cotidiano da
familia e o sujeito acometido pela doenca A fase inicial caracteriza-se pela perda de
memoria recente e dificuldades em exercer atividades didrias, porém ao evoluir, as
dificuldades do individuo ficam mais elevadas e evidentes, caracterizada ainda pela fase
moderada. Ja na fase grave, observa-se complicacdes na fala, na nogao de espago e com
o uso de objetos comuns. Fato preocupante reside no indicativo de “que nao ha cura para
a DA” (COSTA, etal., 2015, p.3828). A doenca evoluiu, sendo imprevisivel e
progressiva, com restrita expectativa de melhoras, o que suscita a necessdria intervengao
profissional de diferentes 4reas. Entretanto, o Sistema Unico de Satde (SUS) carece de
profissionais com especificidades mais amplas, geralmente as contratagdes giram em
torno de areas bésicas e/ou obrigatdrias, como médicos, enfermeiros, agentes de satde,
etc. — ndo menos importantes — porém que nao dao conta de atendimento amplo e
personalizado. A maioria das familias ndo tem condi¢cdes econdmicas para contratar
profissionais fundamentais — psic6logos, fonoaudidlogos, fisioterapeutas, terapeuta
ocupacional, etc. — que seriam de grande apoio no tratamento e melhoria das condicdes
de vida do sujeito com DA.

Embora seja necessdrio e relevante o tratamento dispensado a idosos/as, através
dos remédios € preciso ponderar o modo como ¢ realizado o cuidado das pessoas com
DA, pois, com a evolu¢do da doencga € possivel haver a dependéncia maior em relacao
aos cuidadores, o que ird necessitar de cuidado redobrado e toda uma reorganizacdo do
cotidiano da familia. Para que se atenda as mais variadas necessidades — bioldgicas,
emocionais, estruturais, etc. — ha a necessidade de materializacdo de atuacdo em rede
tanto de setores publicos quanto de politicas que dialoguem de forma intersetorial com
profissionais que estejam abertos ao trabalho interdisciplinar. A rede de forma geral pode
ser compreendida, como um conjunto de setores, do qual, através de determinado objetivo
realizam o compartilhamento de informagdes, para que assim, produza-se resultados
positivos em relacdo a aquilo que se investiga. Com relacdo a rede de sadde, se
estabeleceu a portaria n®4.279, de 30/12/2010, do Ministério da Sadde referente as Redes
de Atencdo a Saudde (RAS), com o intuito de estabelecer diretrizes para organizar dos
servigos e acdes ofertados pelo Sistema Unico de Satide (SUS). No que refere-se i rede
em salide para o atendimento dos individuos com a DA, constatou-se nas leituras
realizadas a presenca do SUS como suporte bdsico, no que diz respeito a oferta de
tratamento farmacoldgico, bem como, o Programa de Assisténcia aos portadores da
doenca de Alzheimer, ainda de forma limitada.

Constata-se, entretanto, é que “as politicas publicas brasileiras ainda sao
excludentes e marginalizam as camadas mais pobres e carentes, incluindo af os portadores
de Doenca de Alzheimer” (KUCMANSKI et. Al., 2016, p. 1028). A novidade apresentada
recentemente € a oferta em forma de adesivo do remédio Rivastigmina, onde diminui os
efeitos colaterais causados quando ingerido através da solugdo oral e ja é ofertado pelo
SUS (G1, 2018, s.p). Inouye, Pedrazzani e Pavarini (2010, p. 898), reforgam que “o
comprometimento com a promog¢do da satde, em suas perspectivas mais amplas, deve
abarcar objetivos que ultrapassem a visdo simplista de acesso a consultas médicas e
medicamentos”.

Autores apontam o perfil da pessoa que cuida, incluindo Kucmanski et.al. (2016)
0s quais, constataram o predominio de mulheres como encarregadas pela tarefa, sendo
que, “¢ unanime, na literatura nacional e internacional, a presenca da mulher como
cuidadora, geralmente esposa e filha” (SILVA; PASSOS; BARRETO, 2012, p.726). Ha a
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hierarquizacdo de pessoas no momento da decisdo de desempenhar o cuidado, a esposa
ou filha, vem em primeiro lugar para que mais tarde se pense nos demais integrantes da
familia. Destaca-se a importancia do debate sobre género, pois a associa¢do do cuidado
com o gé€nero feminino ocorre devido aos esteredtipos socialmente construidos, que
afirmam que o cuidado € algo intrinseco e natural a mulher, sucedendo a feminizagdo do
cuidado. O companheiro (a) da pessoa com DA também pode ser atrelado ao cuidado,
sendo que “cuidadores conjuges foram aqueles que se dedicaram ao cuidado praticamente
sem ajuda (90%), acarretando, portanto, maior desgaste fisico” (LOPES, CACHIONI,
2013 p.457). Diante disso, nota-se que o cuidador conjugue provavelmente € um idoso/a,
ou seja, se ttm um idoso/a cuidando de outro idoso/a. Estudo mapeado, aponta o
envolvimento e fragilidade emocional nessa relacio de cuidado, o que perpassa
dificuldades de tomada de decisdo quanto tratamentos, cuidados paliativos, pedidos do
sujeito doente que ndo podem ser atendidos, ou ainda, resquicios e/ou lembrangas da
relagcdo conjugal que emergem com intensidade tanto de forma positiva — reciprocidade,
alteridade, etc. —, quanto de forma negativa — desentendimentos, cobrancas, desafetos,
etc. —.

Silva, Passos e Barreto (2012, p.79) constataram que o ato de cuidado envolve,
em média, dedicar-se mais da metade do dia com o/a idoso/a: “de 29 cuidadores
primdrios, observou-se que a maioria afirmou dedicar de 19 a 24 horas por dia aos
cuidados. Em outra pesquisa qualitativa com 14 familiares, dez cuidadores afirmaram
que a carga horaria diaria era acima de 12 horas”. Nesse sentido o cuidador passa viver
em funcdo da pessoa com DA, abdica propdsitos, sonhos, desejos, relagdes afetivas,
carreira profissional, etc. em prol de alguém que necessita de vigilancia constante. A
maneira como cada familia encara a doenga e suas fases, possuem caracteristicas
particulares que variam. Autoras afirmam que “a doenga extrapola o evento bioldgico
em si, pois € uma construcdo sociocultural que possui diferentes significados e
interpretagdes de acordo com quem vivencia e suas relagdes interpessoais” (SANTOS,
2003 apud OLIVEIRA; CALDANA, 2012, p.677). Manifesta-se a necessidade de
pensar na desigualdade social, expressao da questao social que afeta diversos contextos,
incluindo o cuidado e tratamento da DA, visto que, ndo existem as mesmas condicdes
de tratamento, acompanhamento, etc. para todos idosos/as.

Mendes e Santos (2016, p.127), através de entrevistas feitas com cuidadores
familiares, constataram a heterogeneidade de sentimentos, entre eles sentimentos
positivos: de missao, ou seja, “de dever moral condicionado em parte a dignidade humana
e em parte ao vinculo familiar e heranga cultural”, de gratidao, onde o cuidado ¢ atrelado
a “[...] retribui¢do e acolhe uma consequéncia dessa ideia, que € o sentir-se bem, o sentir-
se gratificado em cuidar” (MENDES; SANTOS, 2016, p. 129). Como também
sentimentos negativos, como de desarmonia e desestabilidade, quando o cuidado remete
a inversdo de papéis. De acordo com Manzini (2016), a sobrecarga ocorre devido ao
conjunto de problemas fisicos, psicoldgicos, sociais e econdmicos experimentados pelo/a
cuidador/a. Estima-se que entre “60% e 70% dos cuidadores familiares de pacientes com
deméncia tém estresse e problemas médicos ou psiquidtricos [...] apresentam maior
probabilidade de ter ansiedade, depressdo e um sentimento de isolamento” (SILVA;
PASSOS; BARRETO, 2012, p.709). Nota-se que, embora seja possivel que se
desencadeie processo de resiliéncia, a nem todos os sujeitos se possibilitam condi¢des
para tal. A que se ter cuidado para ndo esperar que o cuidador dé conta de todos os
aspectos que giram em torno da gestdo da doenga, caso contrério, ndo raro, entra-se em
um processo de culpabiliza¢do dos cuidadores. Portanto, independente da patologia que
se atente, ha que se ter politicas publicas de atendimento para a pessoa idosa e familia.
Enquanto a centralidade do atendimento € individualizada, a no¢do do coletivo se perde
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a ponto do Estado negar ou ndo priorizar demandas que necessitam ser atendidas.
Teixeira (2008), discute sobre a centralidade na familia em detrimento ao Estado.
Para a autora, o envelhecimento € visto por demégrafos, geront6logos e outros estudiosos
como uma ameaga ao considerar as estimativas de crescimento populacional de idosos e
o consequente aumento de demandas sociais e econOmicas (previdéncia, saide e
assisténcia social). Entretanto, Teixeira (2008), afirma que o envelhecer como um
problema social ndo € resultado crescimento demografico de idosos, nem ameaca a
economia pelas estatisticas. Mas, ¢ “[...] pelas pressdes sociais das lutas que congregam
e adensam reinvidicacdes, trazendo a cena publica a problemadtica [...] transformando-a
em demanda politica, introduzindo-a no campo das disputas politicas e das prioridades de
politicas publicas” (TEIXEIRA, 2008, p.42). E, as formas de resposta por parte do Estado
sdo multiplas, de acordo com Teixeira (2009), todas as formas de protecdo social criadas
no capitalismo, desde o liberalismo até hoje, possuem uma correlagio entre a protecao
publica/estatal e a privada. Assim, ndo sé o privado assume o papel de cuidado com a
pessoa idosa, mas o cuidado recai sobre a filantropia, a familia e a sociedade. O que reflete
na sobrecarga da familia e na precariedade dos sistemas publicos de saide e assisténcia.

4 CONSIDERACOES FINAIS

Sendo um tipo de deméncia, a DA, desencadeia a perca cognitiva e vai
gradativamente afetando a memodria e fungdes fisicas, 0 que acarreta no necessirio
cuidado, ja que a autonomia ¢é reduzida no decorrer do tempo e avango da doenca. A rede
publica de saide provém de programas e cuidados voltados a pessoa com DA, porém, o
mesmo € bastante centrado na questao medicamentosa, dispensando outras atividades que
agregariam extrema riqueza no processo de cuidado e atendimento, por exemplo, a
propria acdo da disseminacdo de informacdo aos familiares e cuidadores, maior
articulagc@o da rede de atendimento e discussdo entre os profissionais, numa perspectiva
de promover o intercambio de ideias que resultem na qualidade de vida e melhor convivio
com a doenga. Através da leitura de autores mapeados durante a pesquisa, constatou-se
que hd um perfil de cuidadores onde a mulher, geralmente esposa ou filha, € a responsavel
pelo cuidado, salientou-se assim, a importancia da inclusdo do debate sobre género na
discussdo sobre a gestdo da Doenga de Alzheimer, visto que, essas sdo questdes que
perpassam a sociedade e influenciam a organizacdo da familia. As familias possuem
particularidades nas questdes de sentimentos, resiliéncia e adaptacdo — assim como, de
condi¢des financeiras e de organizacdo familiar — que alteram o cuidado com o idoso e
que influenciam o nivel de desgaste e sobrecarga do cuidador. Portanto, é preciso
visualizar a importancia da necessidade de expansdo de servigos publicos que abranjam
a pessoa com DA e a familia, assim como a necessidade de disseminacdo de informacgao
sobre a doenca.
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