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O ldoso em Processo de Deméncia:
0 impacto na familia

Célia Pereira Caldas

Emboraagrande maioria das pessoas envel heca sem grande comprometi mento
cognitivo, éimportante considerar que, no ambito daassisténciaasalde do idoso, uma
especial atencdo deve ser dada as pessoas que vivenciam um processo demencial. Na
verdade, essa assisténcia € principal mente prestada pelafamilia, centradanafigurado
cuidador principal.

O cuidador principal é aguele quetem atotal ou amaior responsabilidade pelos
cuidados prestados ao idoso dependente, no domicilio. Os cuidadores secundarios
sdo osfamiliares, voluntérios e profissionais, que realizam atividades complementares.
Usa-se adenominagao ‘ cuidador formal’ (principal ou secundario) para o profissional
contratado (auxiliar de enfermagem, acompanhante, empregada doméstica etc.) e
“cuidador informal’ paraosfamiliares, amigos e voluntérios dacomunidade.

Em relacdo a0 cotidiano dos cuidadores, Witmer (1990) afirmaque, amedidaquea
pessoa vai desenvolvendo um processo demencial, hd uma mudanca de papéis dos
membros da familia. Se o doente é um dos pais, os filhos adultos assumem afuncédo de
decidir e assumir as responsabilidades dos pais. O filho adulto torna-se cuidador eficara
sobrecarregado com essa funcéo, que se soma as atribuicdes familiares e a seu emprego.

Freqlientemente os familiares véem-se limitados, e os sentimentos de desespe-
ro, raivaefrustracéo alternam-se com os de cul papor ‘ ndo estar fazendo o bastante’ por
um parente amado. A rotina doméstica altera-se completamente. Geralmente ha uma
perdadaatividade social dafamilia. Muitos amigos ndo entendem as mudancas ocorri-
das com a pessoa que torna-se demente e se afastam. O aumento da despesatambém é
fator preocupante paraafamilia.

Mendes (1995) aponta que, geralmente, as decisdes de assumir 0s cuidados sdo
mai S Ou menos conscientes, e os estudos revelam que, emboraadesignacéo do cuidador
sgjainformal e decorrente de umadinamica, o processo parece obedecer acertasregras,
refletidas em quatro fatores: parentesco — com frequiéncia maior para os conjuges,
antecedendo sempre a presenca de algum filho; género — com predominancia para a
mul her; proximidadefisica— consi derando quem vive com a pessoaque requer os cuida
dos; proximidade afetiva— destacando arelacéo conjugal e arelacdo entre pais efilhos.
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Os cuidadores principais sdo os sujeitos destainvestigacdo. Em diregcdo a eles,
busquei abrir-me erealizar este esforgo de analisar as suas necessidades como pessoas
gue cuidam de outra pessoa que € idosa e vivencia um processo demencial.

A dinadmica da atengdo ao idoso que vive um processo de deméncia tem toda
uma estrutura especifica que difere da assisténcia ao idoso sem comprometimento
cognitivo. Vivenciar um processo gque apresenta um curso de deterioragao progressiva
pode ter efeitos devastadores nas pessoas afetadas e em seus familiares.

Oidoso e suafamilianecessitam de umarede de apoio ampla, queinclui desdeo
acompanhamento ambulatorial da pessoa doente até o suporte estratégico, emocional
eingtitucional paraquem cuida.

A deménciatem assumido maior importanciacomo problemade salide publica
devido a0 aumento da populagdo envelhecida em todo o mundo, particularmente na
faixaetariaacimados80 anos. Por ser um processo geralmenteirreversivel e parao qual
nao hé perspectivadeintervencdo medicamentosanem indicacdo deinstitucionalizagéo,
é fundamental que a familia e a comunidade aprendam a conviver e lidar com uma
realidade cadavez mais comum: aexisténcia de pessoas em processo demencial.

Hoje, ademénciaé reconhecidacomo umasindrome caracterizada por deteriora-
¢&o intelectual que ocorre em adultos e é téo severaque interfere no desempenho social
dapessoa. Ocorrem ateragdes cognitivas queincluem distdrbios de meméria, linguagem,
percepcao, praxis, habilidade de desempenhar o autocuidado, capacidade de solucionar
problemas da vida cotidiana, pensamento abstrato e capaci dade de fazer julgamentos.

Este estudo trata, portanto, de pessoas em uma situacdo muito particular.
Seu objeto sdo as experiéncias e vivéncias dos cuidadores. Seu objetivo é compreen-
der o significado de cuidar nessa situacdo, com toda a sua carga emocional, fisica,
material esocial.

A questdo norteadora do estudo €: qual o significado de cuidar de uma pessoa
idosacom aqual setem vinculosfamiliares? Essaquesto emergiu daminhapréticade
atendimento ambulatorial aos idosos em processo demencial. Esta abordagem inclui
uma avaliagdo daestrutura de suporte e cuidado, avaliactes periddicas daevolucdo da
doenca, daqualidade darelagdo cuidador-idoso e do cuidado prestado, além derediza-
¢éo de trabalhos com grupos que operam com cuidadores.

Tornou-se evidente, tanto naliteratura especializada quanto no que eu observa-
va em meu cotidiano profissional, que especial atencdo deveria merecer o cuidador
guando este papel eraexercido por umfamiliar. E nem sempreaintervenco profissional
obtinha sucesso no suporte a assisténcia ao idoso.

Essefamiliar é o principal responsavel pel os cuidados e assumeamaior parte da
cargafisicaeemocional. Por ter umarelagdo com o idoso anterior ao processo demencial,
esse cuidador demonstra de diversas formas a dificuldade de aceitar a transformagéo
daquele ente querido que progressivamente vai assumindo um outro modo de ser,
embora 0 mesmo corpo t&o conhecido permaneca.

Portanto, minha prépriatrajetériaprofissional levou-me ao momento de bus-
car ampliar acompreensao do significado desse cuidar. Este trabalho teve a motiva-
¢ao de fundamentar minha pratica por meio da compreensao, aprofundando o meu
nivel dereflexdo.
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CARACTERIZACAO DO GRUPO DOS DEPOENTES

A investigacdo foi desenvolvida com cuidadores acompanhados na unidade
ambulatorial daUniversidade Abertada Terceiraldade daUniversidade do Estado do Rio
deJaneiro (Unati/Uerj) — programa de extensdo que mantém atividades socioeducativase
culturais paraidosos, aém de dois ambulatérios de atencdo a salide do idoso.

O estudo baseia-se nos depoimentos de 18 pessoas que cuidam de familiares
idosos em processo demencial . Foram realizadas entrevistasindividuais no periodo de
abril ajulho de 1998. O interesse ndo foi apenas saber 0 que pensam ou a sua opinido,
mas também o que sentem e como experienciam/vivenciam asituacdo de cuidadores.

Os depoi mentos foram colhidos por meio de entrevista guiada pela seguinte per-
gunta: —como vocé se sente cuidando do Sr. oudaSra. ...... nesse processo de deméncia?

O grupo de depoentes € composto por 17 mulheres e um homem. Este dado
reflete o predominio de mulheres assumindo atarefa de cuidar dos familiares idosos
apontado pela literatura. Na ocasido em que os dados foram colhidos, essas eram as
familias acompanhadas pel o servico.

Todas as pessoas entrevistadas cuidam de familiares que se encontravam em
um estagio intermediario, porém, com um tempo de cinco adez anos de evolugdo, o que
significaquetodos os pacientes ja estavam no final destafase, comegando aapresentar
alguns sinais de deterioracdo na érea de linguagem €/ou motora que apontavam parao
inicio da fase avancada da doenca.

Apenastrésfamiliastém umarendafamiliar entre oito e dez salariosminimos; as
demais situam-se numafaixa de dois a cinco salarios minimos. Nenhumafamiliatinha
disponibilidade financeiraparaarcar com oscustos de contratar umapessoa (um cuidador
formal) paraauxiliar nos cuidados.

Entre os depoentes, havia 15 donas-de-casa, duas mulheres que aindatrabal ha-
vam fora, ambas auxiliadas pelos filhos para cuidar de seus familiares doentes quando
Se ausentavam, e 0 homem do grupo era aposentado.

A idade dos pacientes variavaentre 67 e 89 anos, sendo 50% entre 67 e 79 e 50%
entre 80 e 89 anos. A idade dos depoentes variava entre 36 e 78 anos. havia nove
pessoas entre 36 e 50 anos, quatro entre 51 e 69 anos e cinco entre 60 e 80 anos.

Quanto arelacdo de parentesco entre os depoentes e os doentes, predominam
filhas (e um filho) cuidando de mées — oito pessoas. Havia também cinco esposas
cuidando de seus maridos e quatro mulheres cuidando respectivamente de sogra, so-
gro, irmaeavo.

O Cuipapo FAMILIAR E A ATENCAO A0 1DOSO: ASPECTOS SOCIAIS,
CULTURAIS E POLITICOS

E caracteristica de todos os paises do mundo que o cuidado dos idosos sgja
feito por um sistemade suporteinformal. Esse sistemainclui familia, amigos, vizinhose
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membros dacomunidade. Geralmente, € umaatividade prestadavoluntariamente, sem
remuneragdo. A familiapredominacomo alternativano sistemade suporteinformal.

Deacordo com Kosherg (1992), existem muitas explicages parao cuidado fami-
liar dosidosos. Certamente ainfluénciadatradicao historicaéimportante. Se nasocie-
dade a responsabilidade tem sido dafamilia, entdo o idoso ja traz esta expectativae a
familia ndo a questiona. Nesse contexto tradicional, o cuidado familiar faz parte da
cultura. Quando ndo cumpre essafuncao adequadamente, afamiliasofre sangdessociais,
pois é considerada negligente e/ou irresponsavel.

Adicionalmente aosimperativos culturais, existem ospreceitosreligiosos. Mui-
tasreligides no mundo, se ndo todas, sustentam anog&o daresponsabilidade dafamilia
pelos idosos (assim como por outros membros dependentes). As religides orientais,
por exemplo, enfatizam anormada piedadefilial, asreligides judai co-cristdsinstruem
Seus seguidores a honrar seus pais e suas maes.

As mulheres dafamilia tém sido a maioria entre os cuidadores de idosos. |sso
vem sendo constatado na maioria dos paises. Parte da explicacdo desse fato esta na
tradicdo. No passado, as mulheres permaneciam dentro da casa, 0 que as tornava
disponiveis para atividade.

Embora o relacionamento entre os idosos e suas familias varie de uma cultura
paraoutra, a maioria das sociedades valoriza a interacdo entre as geracbes como uma
das bases da construcéo da cultura.

Emborao cuidado familiar sejaum aspecto importante da cultura, ndo se aplica
atodos os idosos. Existem idosos que ndo tém familia. Esses idosos podem ndo ter se
casado, ser vilvos e/ou ndo ter filhos. Osfilhos de algunsidosos podem ter morrido ou
mudado para longe de seus pais. Nos Estados Unidos, por exemplo, muitos idosos
mudam-se para areas do pais com climas amenos (e com muitos servicos de apoio a
eles). Em outros paises, como no México e no Egito, os membros jovens da familia
costumam sair do pais em busca de oportunidades de emprego, deixando as geracdes
anteriores sozinhas ou vivendo entre seus contemporaneos.

Haidosos cujas familias sdo muito pobres para prové-los de cuidado adequado.
Outrostém familiares que precisam trabal har e ndo podem fazé-lo em horério parcial ou
deixar o mercado detrabalho paracuidar deles. Além disso, haosidosos que perderam
0 contato com as familias ao longo dos anos.

Embora geralmente as familias cuidem de seus parentes idosos, situagdes de
convulsdo social, fome, doenca disseminada, conflitos internos e guerras, entre outros
eventos catastroficos, podem alterar os sistemas tradicionais de cuidado.

Outrarazao por que afamilia ndo pode ser vista como a Unica estrutura para o
cuidado das pessoas idosas € a qualidade do relacionamento com seus parentes. Mui-
tos argumentos em favor da obrigacdo que os filhos tém de cuidar dos pais sdo basea-
dos na crenca de que existe um bom relacionamento entre as geragdes. E evidente que
tal suposi¢éo pode ser facilmente desafiada pela existéncia de conflitos permanentes,
por situagdes de abandono do lar por um dos cdnjuges e desarmoniafamiliar resultante
de incompatibilidade de personalidades, de valores e de estilos de vida entre osjovens
e osmaisvelhos.
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Portanto, embora tradicionalmente os idosos tragam a expectativa de serem
cuidados por seus filhos, e os filhos adultos ndo tenham diividas sobre a sua respon-
sabilidade pelos pais, estas expectativas e desgjos vém mudando. Certamente existem
evidéncias da quebra de responsabilidades tradicionais como conseqiiéncia da urbani-
zacdo. A maior influéncia da urbanizacéo certamente € atransformag&o das estruturas
familiaresdefamiliasextensasem familiasnucleares, o que diminui adisponibilidade de
parentes para cuidar dos mais velhos.

Outraquestdo a se destacar € que muitas pessoas ndo querem ser dependentes de
seusfilhosadultos ou de outrosmembrosdafamilia. Essefato muitasvezesgeraademora
da prépriafamiliaem constatar que precisa assumir a assisténcia ao seu parente idoso.

Um cuidado que se apresenta de forma inadequada, ineficiente ou mesmo
inexistente é observado em situacBes nas quais os membros da familia ndo estdo dis-
postos, estdo despreparados ou sobrecarregados por essa responsabilidade. Em tal
contexto, existe a possibilidade concreta de serem perpetrados abusos e maus-tratos.
Portanto, é necessario lembrar que, emboraalegislacéo e as politicas plblicas afirmem
e a propria sociedade considere que os idosos devem ser assistidos pela familia (por
razGes morais, econdmicas ou éticas), ndo se pode ter como garantido que a familia
prestaraum cuidado humanizado.

Os padrdes tradicionais de fungdes familiares parecem estar se desmontando
diante das transformagdes sociais, econdmicas e demograficas. Como conseqiiéncia,
mudam os valores culturais em relagdo aos idosos em geral e ao cuidado familiar do
idoso, em particular.

Para acompanhar o fluxo de tais mudancas, sdo imprescindiveis programas e
Servicos para os idosos. Tais recursos sdo urgentemente nNecessarios, pois muitos
idosos isolados, dependentes e abandonados necessitam de alternativas a assisténcia
familiar de que ndo dispdem. Embora se constate, em muitos paises, uma apreensao
guanto a possibilidade de, ao of erecerem alternativas publicas, contribuirem paralegi-
timar e encorgjar 0 abandono das responsabilidades pela familia, é preciso considerar
gue uma forma de o Estado garantir aos cidadaos de qualquer idade os seus direitos
sociais é reconhecer a necessidade e implantar estruturas de apoio aos idosos e suas
familias por meio de umaparceriaentre governo, comunidadelocal, vizinhanga, ONGs,
setor privado e organizagdes religiosas.

Beauvoir (1990) afirmaque o status davel hice éimposto ao homem pel asocieda
de a qual pertence. A sociedade |he destina um lugar e um papel, e o individuo que
envel hece é condicionado pela atitude prética e ideol 6gica da sociedade em relacéo a
ele. A autora destacatambém que a vel hice difere de acordo com o contexto social em
queviveu eviveoindividuo. Assim, ndo existe umavel hice, mashavel hices: masculina
e feminina; uma dos ricos, outra dos pobres; umado intelectual, outra do funcionério
burocrético, ou do trabalhador bragal.

Destacando o Brasil como uma sociedade heterogénea, Veras (1994) acrescenta
gue, apesar de o paister uma das dez maiores economias do mundo, a distribuicdo da
riqueza se caracteriza pela iniquidade e pela concentragdo de recursos nas méos de
relativamente poucos. 1sso se reflete nas condi¢Bes de vida dos cidaddos idosos,
gerando um grande contingente de pessoas cuja fragilizacdo econdmica termina por
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intensificar afragilizagdo da salde, considerando que as condicdes de vida determi-
nam a capacidade de se manter uma reserva fisioldgica suficiente para garantir a
homeostase na velhice.

Portanto, tratar um paiscomo o Brasil pelamédia—isto &, considerando unifor-
me suaestruturasocial, econdmicae demografica— € um erro metodol 6gico ede graves
conseqiiéncias para o plangjamento, por distorcer a realidade, impedindo sua correta
apreensdo. Paraplangjar €/ou legislar sobre a questéo da assisténcia ao idoso, éimpor-
tante considerar os diferentes contextos sociais, econébmicos e culturais nos quais
estéo inseridos os cidaddos mais velhos de nossa sociedade. Certamente, as ciéncias
socials, particularmente aantropol ogia, tém muito a contribuir nesse esforco.

O governo brasileiroinstituiu a PoliticaNacional do Idoso, regulamentada pelo
Decretone1.948, de 13 dejulho de 1996 (Brasil, 1997, 1999). Umadas diretrizesdessa
politica recomenda que o atendimento ao idoso deve ser feito por intermédio de suas
prépriasfamilias, em detrimento do atendimento asilar. Paraassumir tal responsabilida-
de, afamilianecessitade umarede social e de salide que constituaum suporte paralidar
com seu familiar idoso a medida que este se torne mais dependente. Entretanto, essa
rede de suporte ndo existe em nosso pais.

Um dos aspectos importantes dessa rede € a formagéo de recursos humanos
preparados paralidar com afamiliado idoso, particularmente do idoso mais dependen-
te, como aguele que vivencia o processo de deméncia.

A recente Politica Nacional de Salde do |doso (1999) reconhece aimportancia
da parceria entre os profissionais da salide e as pessoas que cuidam dos idosos, apon-
tando que esta devera possibilitar a sistematizacdo das tarefas a serem realizadas no
préprio domicilio, privilegiando-se agquel as relacionadas a promogéo da salde, a pre-
vencgao de incapacidades e a manutencdo da capacidade funcional do idoso dependen-
te e do seu cuidador, evitando-se assim, na medida do possivel, hospitalizacdes,
internaces em asilos e outras formas de segregacdo e isolamento.

A deméncia precisa ser reconhecida como uma importante questéo da salide
publica. Seu impacto sobre afamilia e a sociedade ndo pode ser subestimado. Os distur-
bios demenciais sd0 a principal causa de incapacidade e de dependéncia navelhice.

Em estudo realizado em trés bairros do Rio de Janeiro (Copacabana, Méier e
SantaCruz), Veras (1994) indicou, apés andlise dosresultados, que hamuitosfatoresde
risco associados a deficiéncia cognitiva: a natureza marcadamente dependente daida-
de que caracteriza ademéncia, a predominanciade mulheres (como resultado do fator
idade, pois as mulheres tém maior expectativa de vida), a acentuada importancia dos
fatores socioecondmicos e a associagdo com aincapaci dade de desempenhar as ativi-
dades cotidianas. Essesfatores, associados, deveriam ser suficientes paradeflagrar um
crescimento da preocupagdo da salide publica com o problema.

O aumento do nimero de casos de deménciarel acionado diretamente a0 aumento
da expectativa de vida na populacdo ja torna a questdo um problema da salide publica.
Além disso, ndo hajustificativa, aprincipio, paradefender aingtitucionalizacdo deidosos
gue vivenciam um processo demencial. E mesmo que ainstitucionalizacdo fosse uma
prética aceitavel na assisténcia ao idoso demente, ha o fato de que a internacdo
institucional ndo garante atendimento correspondente a satisfacdo de suas necessida-
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des (Duarte, 1991). E necessario, portanto, que a sociedade esteja preparada e que
existam meios paralidar com os seus cidad&os idosos que desenvolvem um processo
de deméncia na comunidade.

Ao andlisar as possibilidades de suporte social e de salide paraafamiliade um
idoso que vivencia um processo de deméncia, constata-se 1ogo que existem poucas
instituicdes voltadas para este campo. Dentre as publicas, destacam-se as universida-
des. E importante citar a existéncia de grupos voluntarios nos quais os proprios
cuidadores promovem encontros com o objetivo de gjuda muitua.

O Processo DEMENCIAL

Deacordo com Barclay (1993), deménciaéumasindromeclinicade deterioragdo
dasfuncBes corticai s superiores, incluindo meméria, pensamento, orientacdo, compreen-
s8o, calculo, capaci dade de aprendizagem, linguagem e julgamento ou discernimento.
Ela ocorre com manutenc&o da consciéncia e com severidade suficiente parainterferir
nas fungdes sociais e ocupacionais do individuo. O termo ‘deterioracdo’ implica a
reducdo de habilidades previamente conhecidas e estabel ecidas.

A deménciatem causas primarias e secundarias. Cassel (1990) citacomo causas
primérias asdoencgas deAlzheimer, Pick, Huntington, Parkinson, paralisiasupranuclear
progressiva, degeneracdo espino-cerebel ar, calcificacdo idiopéticados gangliosdabase,
degeneracao estriato-nigral, xantomatose cérebro-espinhosa, leucodistrofia
metacromatica

As causas secundarias sdo os acidentes vasculares cerebrais; traumatismos;
condices intracranianas; distarbios endécrinos e metabolicos; estados de deficiéncia
devitaminaB_,, vitamina B e acido fdlico; infecgBes,; intoxicagdes e desordens psiqui-
atricas como esquizofrenia, maniaealcoolismo.

Caso o processo demencial sgja secundario a alguma outra doenca, seguem-se
o tratamento especifico da causa e 0 acompanhamento subseqiiente, com avaliagéo da
melhora e da evoluc&o. Quando a causando étratével, investe-se no acompanhamento
das doencas concomitantes, como hipertensdo arterial, diabetes, disfuncdo tireoidiana
e outras, na tentativa de retardar o processo.

Dentre as causas citadas, as mais freqlientes sdo a doenca de Alzheimer (causa
primaria) e avascular (causasecundéria).

Estima-se que adoencade Alzheimer af eta de 3% a 5% das pessoas acimade 65
anos, chegando a atingir 40% apds os 85 anos. Seu inicio se dd normal mente apds os
50 anos, com predominancianas mulheres. Encontramos naliteraturadiversas classifi-
cacOes de estégios de evolucgdo da patologia, variando entre trés e sete fases. Para o
gue nos interessa, que é o cuidado, a divisdo em trés fases é suficientemente didética
paraacompreensdo do problema:

» Estégio inicia: estdo presentes anomia, pobreza de vocabul&rio, dificuldade de
aprendizado e memdria, dificuldade construcional, julgamento ou discernimento
empobrecido. As fun¢es motoras e sensoriai s continuam normais.
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- Estagio intermediério: continua reducdo de todas as fungdes intelectuais, afasia
com erros parafési cos (substitui¢do incorreta ou sem sentido), compreensdo pobre,
memoria recente e remota bastante reduzida; capacidade prejudicada de clculo e
copia. Os pacientes sdo usualmente indiferentes a sua condi¢éo. Estdo presentes
sintomas depressivos. As fungdes motora e sensorial se mantém intactas. Pode
haver agitac&o e perambul ac&o.

« Estdgiofinal; perdatotal das habilidades cognitivas. Ocorre mutismo, polilaia(re-
peticdo), ecolalia. Também aincontinénciafecal e urinéria esti presente. Os mem-
brostornam-serigidos, flexionados, e pode haver mioclonia.

Barclay (1993) afirma que o comprometimento vascul ar-cerebral € asegunda
causa mais comum de deméncia, ocorrendo em cerca de 30% das pessoas afetadas.
Seu diagnéstico é feito com base nas caracteristicas do processo demencial, que
evolui em degraus, com distribuicédo das alteracdes cognitivas de forma desigual,
sintomas e sinais neurol 6gicos focai s e evidéncias de doenga neurol 6gica pelo exame
fisico eanamnese.

EvoLucAo po ProceEsso DEMENCIAL E ASPECTOS IMPORTANTES NA
ABORDAGEM DOS PROFISSIONAIS DA SAUDE

A faseinicial dadoencapode passar de formadespercebida. Ocorrem episodios
delapsos de memodria, que muitas pessoas conseguem compensar ou disfarcar por meio de
estratégias como o uso de agendas ou outras formas de auxilio amemdria. No entanto,
progressivamente, apessoa passaater dificuldades paratomar decisdes efazer planos,
torna-se cada vez mais vagarosa ao falar e compreender, perde progressivamente a
capacidade de manter a atencdo, ter iniciativas e fazer calculos. Entéo, passa a evitar
interacdo social, poisjaestéd com dificuldade de participar de umaconversacao.

Suamemoriacomegaafalhar, deformaque, inicialmente, asinformagdesrecen-
tes se perdem e, progressivamente, as antigas também. Ja nessa fase podem ocorrer
situacOes de panico, geralmente causadas pel os | apsos de memoria, que deixam a pes-
soa subitamente desorientada. Esse estado gera grande angustia e agitagéo para aque-
le que esta desenvolvendo um processo de deméncia e para o cuidador.

E freqiiente, também nessa fase, que a pessoa fique bastante deprimida, pois
como ainda esta ldcidaamaior parte do tempo, percebe seu estado mental se deterio-
rando. Essa consciénciaadeixamuito triste, 0 que se manifestaem um crescenteisola-
mento ou recusa a participar de reunides familiares ou sociais.

Nessa etapa da evolucdo da doenga, os profissionais que acompanham a pes-
soa devem procurar envolver a familia na assisténcia, enfatizando a necessidade de
compreensdo do que sente 0 idoso, apartir do entendimento do diagndstico e prognés-
tico da patologia.

Também é necessario que nessafase se oriente afamiliaem relagéo as medi-
das de controle da ansiedade e da agitagéo. Podem-se trabalhar com o idoso técni-
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cas de orientagdo paraarealidade, paraestimul&lo ase manter consciente deinforma-
¢Oes orientadoras corretas. A reabilitacdo cognitivanesseinicio do processo demencial
contribui pararetardé-lo.

A segundafase, ou faseintermediéria, é caracterizada pelo aumento do grau de
dependéncia, na medida em que a pessoa ja necessita de supervisdo e gjuda para o
autocuidado. Ela passa a ter grande dificuldade para manter adequadamente a sua
higiene pessoal. Como sua capacidade de julgamento ou discernimento se encontra
prejudicada, a pessoa passa a apresentar comportamento inadequado e aumenta a
necessidade de atencdo a seguranca. A casa precisa ser adaptada para isso. Surgem
mudancas marcantes no comportamento, o que exige a presenca de acompanhante para
ir aqualquer lugar. Freqlientemente o doente inventa palavras e histérias e ndo reco-
nhece pessoas. Apresenta também desorientagdo espago-temporal, podendo desco-
nhecer inclusive a sua prépria casa. E fregiiente acontecer, quando estdo agitados e
ansiosos, de pedirem para voltar para sua casa, referindo-se ao local onde passaram a
infancia ou ajuventude.

A familia costuma sofrer bastante nessa etapa ndo s pela necessidade de exer-
cer vigilanciapermanente e controle da pessoa, mastambém pelaletargiaeindiferenca
afetiva que a pessoa apresenta. Os familiares se entristecem e geralmente se sentem
impotentes e jando sabem como agir. Naverdade, € necessario que osfamiliares apren-
dam umanovaformade lidar com o seu idoso.

Embora o idoso apresente indiferenca afetiva a estimulos que no passado a
teriam motivado, mantém umaafetividade inalterada, ou sgja, elanecessitaeaceitacom
satisfacdo carinhos, afagos, abragos e palavras carinhosas de qual quer pessoa, mesmo
gue ndo a esteja reconhecendo. Por isso, quem desempenha o papel de cuidador prin-
cipal éa‘éancora doidoso. Suaseguranca e tranquilidade dependem da percepgéo que
tem da seguranca e da tranquilidade que o cuidador principal |he transmite.

Os profissionais responsaveis pelo acompanhamento deverdo enfatizar nessa
fase a prevencéo de acidentes, as orientacfes sobre alimentacdo e medicacéo, o estabe-
lecimento de rotinas para as eliminagdes fisiolgicas e o reconhecimento de outros
codigos de comunicagdo, pois o0 idoso ja ndo consegue expressar verbalmente o que
estaquerendo ou sentindo. E preciso desenvolver ahabilidade de se comunicar com ele
utilizando outros codigos.

Muitosidosos, principal mente aguel es que foram bem ativos no passado, pode-
réo sentir necessidade de caminhar, o que chamamos de ‘ perambulac&o’. Nesse caso,
nado se pode impedi-los, apenas verificar que ndo o estejam fazendo compulsivamente
além das suas forgas e que haja proteco ambiental. Se ndo houver condicbes de o
idoso caminhar dentro de casa e precisar ir paraarua, deve estar acompanhado e usar
algumaformadeidentificacdo.

A fase final é marcada pela dependéncia total da pessoa. Ha necessidade de
cuidadosintegrais no leito permanente, devido a perda daatividade psicomotora. Nes-
semomento, os profissionais da equi pe de enfermagem deverdo orientar os cuidadores
para prestarem os cuidados bésicos, priorizando o conforto e o afeto. E importante
manter o suporte familiar. Todaaequipe profissional deve estar apoiando afamiliaque
vivenciaas perdas progressivas e aiminénciada morte.
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RESULTADOS: A ANALISE DAS UNIDADES DE SIGNIFICADO

Com a andlise desenvolvida, buscou-se produzir um saber sobre o cotidiano
dos cuidadores com base em suas préprias falas. As unidades de significado foram
analisadag/tratadas de modo a garantir que esse ente, sujeito do estudo, pudesse “mos-
trar-se em sl mesmo e por S mesmo, isto é mostrar o ser-ai em sua cotidianidade
mediana, tal como elaéantesdetudo enamaioriadasvezes’ (Heidegger, 1995:44).

Os resultados do estudo evidenciam, como tragos gerais, que o cuidador apre-
senta-se COMo pessoa que:

« vivenciagrande sofrimento por conviver com a progressdo do processo demencial
deseufamiliar;

» consegue desenvolver o cuidar enfrentando grandes dificuldades, porque néo vé
outra saida;

« apresenta um grande cansaco ao cuidar do familiar idoso de quem se ocupa
intensamente;

« precisater muitapaciénciaparalidar e cuidar de seu familiar idoso que esta desen-
volvendo um processo de deméncig;

« estatensa, cansadae limitadano seu lazer porque assume a obrigacao de cuidar de
seu familiar, que apresenta grande dependéncia;

+ reconhece anecessidade de ser cuidado também, porque enfrentadificuldades pela
intensidade da ocupag&o de seu tempo e de suas emocoes.

PRIMEIRA UNIDADE DE SIGNIFICADO: O CUIDADOR VIVENCIA GRANDE SOFRIMENTO
POR CONVIVER COM A PROGRESSAO DO PROCESSO DEMENCIAL DE SEU FAMILIAR

Os cuidadores vivenciam o processo demencial de seu familiar idoso como
umadespedidagradual davidaparaamorte. Tém consciéncia disso e sofrem. E um
sofrimento gerado pela lembranca e pela constatacéo de que a pessoa esta se tor-
nando cada vez mais dependente. A personalidade do familiar no passado é recor-
dada atodo momento e eles sentem saudades do tempo em que a pessoa era ativa
e independente.

Eu me sinto sem Deus, numaterrasem lei, injusticada. E sériol Porque eu acho
gue ndo tem a quem atribuir certo destino, ou se for uma mé alimentag&o, ou
um... azar, mas acho ela ndo merecia um fim desses. E isso que déi. Ndo é
autopiedade minha, ndo, é a dor do porqué esse destino para ela. Eu estou
muito me questionando. Sei 14, acho que avidafoi muito injusta com ela. Ela
ndo mereciaisso, ndo. Que o problemando é... eu estou, aos poucos, tomando
consciénciade como cuidar etc. etal, masaminhamaior dificuldade... Por que
comela, cara?

O cuidador vai se despedindo daquilo que o seu familiar foi e sempre sentira
saudades da antiga maneira de ser, mas ira aos poucos aprendendo a reconhecer e a
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amar essa‘ nova pessod’, a cadadiamais dependente eindefesa. O cuidador tendease
sentir responsavel por suavida, por seu bem-estar. E uma responsabilidade nascida do
sofrimento e dador.

O cuidador também tem de mudar completamenteatradicao relacional prépriada
dindmica e da estrutura familiar; os papéis sdo trocados. Com o processo demencial,
aquele que sempre cuidou passa agora a ser o centro das atengdes. Mulitas vezes essa
pessoa assumia no passado o papel de provedor ou responsavel pela familia. Os
cuidadores apontam claramente como é doloroso vivenciar mudanca:

Agora eu me sinto recompensada, porque ela fez tanto isso por mim. Eu fui
criadacom ela. Tenho mée, tenho pai, mas eu e meu irm&o fomoscriadoscom ela
Tudo que estamosfazendo por ela, hoje, elafez pelagente ontem: eladeu banho,
eladeu vacina, levou parao médico, né? Hoje, agente faz amesmacoisapor ela
e com bastante paciéncia; antes eu ndo tinha muita, ndo, mas agora eu tenho.
GragasaDeus, pedi tanto aDeus que me desse paciéncia... Nao queroficar assm
gue nem ela, mas também ndo quero maltratar.

A mudanca e a aceitacdo da situagdo sdo um processo desencadeado a partir do
momento em que o cuidador toma consciéncia do diagndstico e adoencavai se confi-
gurando maisreal acadadia, com o avangar dos sintomas. Mesmo que javenha perce-
bendo que o seu familiar esta ficando diferente, esta perdendo a meméria, agindo de
formainusitada, o momento em que o cuidador ouve do profissional que o seu familiar
tem umasindrome demencia € um instante tinico. E um choque. Ele éforcado aencarar
arealidade dolorosaquejaintuia

Ele eraum professor muito respeitado. Tinhasido diretor daescolae passou aser
relapso com 0s seus compromissos. Eu achava que eramalandragem, mas como
eu era professoratambém, passei aajudélo e ai percebi que algo errado estava
acontecendo com ele. Level aum médico especialista, que diagnosticou doencade
Alzheimer. Eu ndo levei a sério no inicio, até o dia em que ele foi a padaria
sozinho, se perdeu e precisou da ajuda de um porteiro de um prédio vizinho para
retornar para casa.

Eu cuido de uma pessoa que tem 84 anos hoje. Hacinco ou seisanos, essapessoa
comegou com uma deméncia. Para mim foi muito angustiante, muito sofrido,
muito triste, porque eu tinha um filho de seis anos na época. Ai os anos foram
passando e o tratamento dos médicos, as pessoas que foram responsaveis pelo
tratamento, me deram for¢a bastante, me gjudaram, e eu fui amadurecendo...

O sofrimento irdacompanhar todaatrajetériade cuidado até amortedo familiar,
porém, aformade conviver com asituacdo mudadetom com aexperiéncia. Noinicio, é
aangustiapelo diagndstico e pelairreversibilidade:

Ela é muito agitada, sempre foi por natureza. E agora, por causa da doenca,
piorou. Eu mesinto angustiada. Eu acho que o que eu sinto € 0 que 0 meu marido
sente: é aguela angUstia, porque nés queremos gjuda-la a se recuperar e essa
doenca parece que n&o tem recuperacio, né? (...) E justamente isso que eu estou
dizendo. E 0 idoso que tem essadoenca, entZo vai tendo umaregressio até chegar
aposicdo fetal. Entéo eu acho angustiante. A genteficatriste...
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Depois do impacto e da aceitacdo do diagnostico, vem ador por assistir aperda
das habilidades cognitivas, principalmente a perda da capacidade de julgamento ou
discernimento. Elesrelatam que é muito triste ver seu familiar tendo um comportamento
inadequado e fazendo coisas que jamais faria se ndo estivesse desenvolvendo um
processo de deméncia:

Esta meio dificil, mas tem que saber entrar no meio deles, ndo levar tdo a sério,
entender aqueladoenca. Umahoraele estd como umacrianga, umahoraelefaa
coisas quendo tém nexo. A gentetem que se adaptar aquel e mundo; € meio dificil.

Ao chegar a fase de perda da linguagem, ele enfrenta o desafio de conseguir se
comunicar com seu familiar, sente fatabasi camente de poder conversar. Masaessaaltura,
0 cuidador possivelmente ja desenvolveu outros codigos ndo verbais de comunicagao:

Eu gostariadeter umacertezado que elasente. Elasente muitasdores, queeu sei,
e elando pode passar isso para mim, paradizer o que elateme, o que ela sente,
porque eu conhego, no semblante dela eu sei quando elaestad com dor.

E interessante observar que os cuidadores relatam, mesmo sabendo que o idoso
talvez ndo estejaentendendo aquilo que dizem, que continuam falando com o idoso. Sentem
a necessidade do didlogo com a pessoa que ai estd, mesmo que a possibilidade do
dialogo por meio dalinguagem faladando existamais:

Olha, eu acho que, devido ao tempo, eu ja encaro asssim como se ela fosse uma
pessoa normal. As vezes eu falo para €la, e a minha filha diz: ‘Mae vocé esta
fazendo pergunta paraavovo, conversando com ela? A senhorando estavendo
gue avovo ndo esta escutando nada? Mas tem hora que ela esta ouvindo, sim,
ndo todos osdias, mastem diaquevocé levanta, vocé olhaparaela, elate olhanos
olhos, assim, ndo fala. Elaolha assim &s vezes, d& um sorriso, muito assim sem
graga, masda. Ent&o, agente sabe que elando faa, ndo seexpressa, ndo emite som
nenhum, mas que | no seu eu, né, ela deve refletir alguma coisa, s ndo pode,
claro, falar.

Nafase de perdadaatividade motora, quando o seu familiar ficarestrito ao leito,
total mente dependente de cuidados integrais, o sofrimento do cuidador estdmaisliga-
do aiminénciadamorte e por vé-lo téo inerte, tdo imoével noleito:

Hojeeujaqueria, eujaquero, eujafico pensando, sendo seriamelhor essapessoa
sair desse sofrimento. Porque é muito sofrimento, cuidar de uma pessoaassim...
ver apessoa se acabar aos poucos. Ja esta se transformando até numaangustia
eu ver aquel apessoa se acabar, se acabando aos poucos e eu sem poder fazer nada
equerendo diviar ador, 0 mal-estar que acomete essa pessoa.

Apesar da consciéncia de que a morte representard o descanso para ambos, 0
cuidador sofre porque continua sentindo faltadaguilo que o idoso faziaefoi. A morte
€ entdo o afastamento total, determinando que aquilo que o seu familiar foi acabou.
Ele segue ndo aceitando a perda da antigamaneirade ser de seu ente querido, porém
essanovamaneirade ser € aUnicaponte com o passado. E é exatamente esse vinculo
gue o cuidador tem com a pessoa que foi no passado que mantém o afeto e a dedica-
¢do do cuidado:
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Asvezes me perguntam: ‘ Por que vocé no interna o Jodo? E eu digo: ‘ Eu néo
interno o0 Jodo porque elefoi 0 meu companheiro e até hoje ele € meu companhei-
ro’. Eu sento ao seu lado, eu seguro asua mao, ele seguraaminhae agente esta
junto. E umatrgjetéria de vida que a gente tinha que passar.

Ha entdo a possibilidade de uma transformac&o na qualidade desse amor. Um
amor e um reconhecimento nascidos do sofrimento, pois durante aqueles anos eles
viveram como uma unidade cuidador-idoso, numarelagdo deinterdependénciae amor.

SEGUNDA UNIDADE DE SIGNIFICADO: CONSEGUE DESENVOLVER O CUIDAR
ENFRENTANDO GRANDES DIFICULDADES, PORQUE NAO VE OUTRA SAIDA

O cuidador espanta-se pel 0 que € capaz defazer: como aglientafazer tudo o que
faz e sentir-se disposto a continuar cuidando? Compreende que € possivel cuidar
bem, mesmo enfrentando muitas dificuldades. Consegue vencer o desespero e aan-
gustia, mesmo que muitas vezes pense Ndo ser capaz:

E dificil, viu? A gentefaz o que pode, né? Porque, por exemplo, asvezesagente
vé uma coisa assim: ‘Ah! Eu ndo aglientaria fazer isso, ndo’, mas a gente esta
naquele problema, o problema automaticamente a gente aprende e faz bem. A
pessoa que esta de fora é diferente. Até diz: ‘Eu ndo fariaisso, ndo!’ Massea
gente estaali naquel e problema, e € umapessoacomo um pai, como umamae, um
filho, um marido, a gente ndo tem como dizer que ndo vai fazer aquilo! Entdo a
genteaprende e até faz bem aquil o, porque ndo temjeito, né? E o que eu faziacom
ele, anosassim, anos!

Ao enfrentar o processo demencial, o cuidador se esforca permanentemente
para superar as dificuldades por ele desencadeadas. Ao se dar conta de que consegue
cuidar, ele ndo deixade sofrer, de sentir ador. Ele passaacompreender a pessoade que
esta cuidando e vivencia o processo demencial, aceitando-o e exercitando a paciéncia.

Eu peco muitaforcaaDeus paraque ele me dé paciéncia. A eu digo sempre, né,
tem que ter paciéncia que ele — até as pessoas acham gragal — que ele néo pediu
paraficar assim, coitado... Quer dizer que eu tenho queter paciénciacomele, que
assim como éele, podiaser eu, estar no estado dele. Ai mesinto assim. Asvezes,
eu fico um pouco nervosade ver certas coisas que elefaz. E mais ou menosisso.

Ao aceitar adoenga, €le percebe que alnicacoisaafazer étrabalhar paratornar
o futuro melhor, maisleve paraambos. Ele buscadeixar dereagir contraasuarealidade
e aceita o sofrimento que ela causa. Ao aceité1o, deixa de reagir contra e se prepara
ativamente para cuidar melhor. Ent&o, d4um passo além da aceitagéo e seequilibra:

Fico cansada... a0 mesmo tempo que eu fico cansada, mas depois esqueco, nem
estou mais cansada, N&o sinto mais nada, no sinto mesmo. N&o sinto mais. E s6
naquela hora assim, mas depois fico descansada, mesmo. Tudo de novo, ndo
tem nada, ndo sinto mesmo. S6 aquelahoraassim, depois que eu dou banho nela,
cuido dela, ai depoiseu fico mais descansada, parece até mentira, mas éverdade,
ndo me sinto mais... Depois que passou... e agora? Agora eu vivo com €ela, né?
Agoraéamesma coisaque nada; nadinha, nadinha.
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Os depoimentos apontam que os cuidadores sentiram que ndo poderiam optar
entre cuidar ou ndo cuidar. Eles simplesmentetiveram de cuidar. N&o haviaopg¢do. Ndo
ha saida. Os motivos sdo imperativos:

Ent&o agente aprende e até faz bem aquilo, porque n&o tem jeito, né? E o queeu
faziacom €ele, anos assim, anos!

Af euparel deficar discutindo em cimado que estd acontecendo. Estaacontecen-
do. Como esté acontecendo com outras pessoas, Coisas até piores. Nos temos
umatrgjetoria. Essenegdcio delivre-arbitrio... ndo hd. Jahdumatrajetériamarcada
que a gente tem gque passar.

E assim nds vamos cuidando dele. Vocé vendo que ali ndo tem jeito, mas que é
viver, no correr do dia. Eu estou me sentindo bem.

Mesmo que o cuidador demonstre que néo teve escolha, alguns deles aceitam o
desafio de assumir o cuidado com muita.coragem e procuram estar bem. Procuram viver
com maior qualidade de vida e buscam possibilidades de ser felizes cuidando do seu
familiar econvivendo com ele:

Minha vida € uma luta. Muitas vezes eu desanimo. Eu tenho muita coisa pra
contar... tenho muita coisa. A gente vai crescendo... todo aquele sofrimento...
as Vezes eu penso: isso ndo € justo... Agora que eu e 0 Jodo... a gente podia
aproveitar... sair... ai ele esta assim... ndo é justo pra ele, nem pramim. Mas
ninguém podejulgar se seriamelhor ou pior. Ai eu parei deficar discutindo em
cimado que esta acontecendo. Esta acontecendo. Como esta acontecendo com
outras pessoas, coisas até piores. Nés temos uma trajetéria. Esse negdcio de
livre-arbitrio... ndo h4. Jahaumatrajetdria marcada que a gente tem que passar.
Se eu fosse contar minha vida... eu j& fui muito pobre... mas me formel, fiz
faculdade... As vezes eu olho meu apartamento e n&o acredito que consegui
chegar t&o longe. Eu consegui muito... e derepente, eu fui tdo longe parachegar
aisso... Derepenteaminhavidafoi pranada. Asvezesme perguntam: ‘ Por que
vocéndointernao Jodo? E eudigo: ‘ Eundointerno o Jodo porqueelefoi o meu
companheiro e até hoje ele € meu companheiro’. Eu sento ao seu lado, eu seguro
asuamao, ele seguraaminha e agente estajunto. E umatrajetdriade vidaque
agente tinha que passar.

Quando as pessoas apontam um motivo concreto para estarem cuidando do seu
familiar idoso, demonstram fundamental mente que tinham de assumir tal posi¢éo ativa
e conscientemente. 1sso ndo significa que estejam totalmente engajadas e satisfeitas
por terem assumido este papel .

Asrazfes apontadas sd0 sempre ligadas ao significado da pessoa, o que elafez
ou representou anteriormente, num tempo que é passado. O cuidador marcao pretérito
como ponto de partidapara o fato de se colocar disponivel e, ao estabel ecer este marco,
possibilita que esse exercicio o transforme a cada dia.

Essavinculagdo parece determinar que o cuidado se torne um ato consciente. E
essa disposi¢do determinaque o idoso jando ‘ ocupaum lugar’ navidado cuidador; ele
passa simplesmente a ser uma pessoa que vivenciaum processo demencial como parte
dasuaproépriavida
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Eu devo essaobrigacdo aela, € umaquestdo de gratidéo, entendeu? Devo muito
essaobrigacdo aela. Mesmo que eu ndo devesse eu cuidariadela, masémaisum
motivo por que eu dou muita atencéo aela, aos dois, mas maisaela. Elatratava
t&o bem daminhaméage, que elacolocava, eu melembro disso, queelacolocavaum
babadouro igual acriangavelha, paraelano se sujar nahoradarefei¢do. Elafoi
muito amorosa com a minha mée. Entdo, € um dos motivos... um dos motivos,
ndo, € o motivo principal, né? Eu tenho... Eu ndo posso deixar €la, de forma
nenhuma, namao, que é assim que sediz vulgarmente. Ent&o eu tenho que cuidar
dela, gratidéo.

Portanto, o cuidado motivado pelavinculaggo anterior com 0idoso € um proces-
S0 quevai dameraocupacdo com os afazeresdo dia-a-dia, como ahigieneeaalimenta
¢d0, até um estado de busca de parti cipacéo na existéncia do ente querido. Independen-
temente de este falar ou entender racional mente o que esta acontecendo, o cuidador se
sente gratificado simplesmente por se encontrar ali naguel e momento, compartilhando
avidado seufamiliar.

Ele consegue estender esse sentido do cuidar e passa a compreender o mundo
do seu familiar idoso que vivenciao processo demencial, ampliaasuacompreensdo da
vida, passando a entender melhor as pessoas, e isso 0 transforma. O cuidador abre-se
parauma nova dimensdo.

Assumir-se como responsavel pelo que ocorre com 0 idoso ndo é sentir-se uma
vitima do destino ou dasorte. E compreender o problema. E conseguir enxergar as possi-
bilidades de " com-viver’ com o processo demencial. E deixar aposturade espectador e se
envolver no cuidado. E também sedeixar cuidar, sedeixar transformar pelo cuidar:

Hoje, com seisanosdeluta, eu jame sinto maistranqila, mais madura, eu cresci
muito. Eujavejoavidade umamaneiradiferente. A vidanéo é como agente quer
fazer, avidaécomo acontece. O dia-a-diadagente... ninguém programao diade
amanha... a noite de hoje... tudo vai correndo lentamente, dependendo do que
vier, das situaces, dos problemas... e € assim que eu estou vendo.

TERCEIRA UNIDADE DE SIGNIFICADO: AO CUIDAR DO FAMILIAR IDOSO DE QUEM SE
OCUPA INTENSAMENTE, O CUIDADOR APRESENTA UM GRANDE CANSAGO

O cansaco que o cuidador sente é avassal ador. E o pior € que ndo hauma perspec-
tiva de repouso a curto prazo. 1sso porque o que eles sentem ndo € apenas fisico: é um
cansago totd, existencial. O desabafo de um deles representa muito bem essa situagao:

Ah! Tem diaque enche 0 saco, que eu estou cheia, sem meméria, cuidar de casa,
cuidar defilho ecuidar de sogro...

Mas el esmesmos revelam que também néo sabiam que poderiam suportar tanto.
Relatam que a sua capacidade de suportar o esfor¢o vai aumentando a medida que a
necessidade surge. Quando os cuidadores contam seu cotidiano em depoimentos,
relatam tal carga de trabal ho que chamam a atencéo de quem escuta. E impressionante
afreguiénciacom que perdem noites de sono, sendo que precisam estar bem despertos
e atentos a cada dia, pois a demanda de trabalho s6 vai aumentando:

65



ANTROPOLOGIA, SAUDE E ENVELHECIMENTO

Eu me sinto arrasada, né? Arrasadal Porque, as vezes, tem dia que ele ndo quer
agua. Ai eu digo paraaminhafilha: ‘ Olhe, euvou deixar dedar aguaael€’, porque

pao!... Ai a pessoatambém tem um limite. Se eu fosse novinha, tudo bem, mas
também eu estou velha, né? E tem hora que é muito dificil! Umacoisadelouco!
Maséaraiva, maisaéguano... (...) Vocé sabe que a gente pouco dorme.

O cansaco esta presente todo o tempo e por toda a trajetéria. A medida que a
doenca val avancando, vai deixando de ser predominantemente fisico. As demandas
concretas de seu cotidiano ndo permitem um descanso absoluto. E do esforco de supe-
rar afadiga fisica e existencial que se constitui a proxima unidade de significado: o
exercicio dapaciéncia.

QUARTA UNIDADE DE SIGNIFICADO: E NECESSARIO TER MUITA PACIENCIA PARA
LIDAR E CUIDAR DE SEU FAMILIAR IDOSO QUE ESTA DESENVOLVENDO UM
PROCESSO DE DEMENCIA

Os cuidadores demonstram que a paciéncia precisa estar como um pano de
fundo, permeando sua experiéncia. Caso contrério, tudo se desequilibra: o idoso, a
familiaeacasa, apartir do descontrole do préprio cuidador:

Minhavidavirou uminferno. Eu estou praticamente me separando do meu marido.
Virou tudo de cabegaprabaixo... Eu estou num estresse muito grande agora.

A paciénciatem relacdo com acapacidade de aceitar adoencacomo umarealida
dedaqual ndo se pode fugir. Quando o cuidador resiste aenfrentar essarealidade ou se
revolta, ndo se abre paraapossibilidade de superar o sofrimento que adoencgatraz aele
préprio e ao seu familiar:

Eu me sinto sem Deus, numaterrasem lei, injusticada. E sériol Porque eu acho
quendo tem aquem atribuir certo destino, ou sefor umaméalimentacdo, ou um...
azar, mas acho elando mereciaum fim desses. E isso que déi. N&o é autopiedade
minha, ndo, é ador do porqué esse destino para ela. Eu estou muito me questio-
nando. Sei 14, acho queavidafoi muitoinjustacom ela. Elando mereciaisso, ndo.
Que o problema néo é... eu estou, aos poucos, tomando consciéncia de como
cuidar etc. etal, masaminhamaior dificuldade... Por que com ela, cara?

O exercicio da paciéncia traz a possibilidade de ndo temer o processo
degenerativo. Possibilita ao cuidador reconhecer e descrever todas as dificuldades
vivenciadas, mas também refletir sobre elas. O cuidador adquire flexibilidade. Parece
gue o exercicio da paciénciavai preparando o cuidador para enfrentar todo o processo
demencial, que consiste numa transformag&o permanente e progressiva:

A familiaé muito grande, mas quem pode olhar elamesmo sdo poucos. Entéo, a
gentevai fazendo. Elatinhaamaniade ficar anoite todano banheiro lavando a
mao. Esfregavatanto que até esfolava. Ela sofriamuito com isso, porque agente
deixava, né? Nao sedormiacom ela, porque elase levantavaeiaparao banheiro.
Foram anos e anos assim. Muitos anos. E a gente com a paciéncia até hoje. NOs
temos paciéncia e vamos ter até o dia que Deus quiser, que Deus der salide.
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Outro aspecto do exercicio da paciéncia € a aceitagdo do ritmo do idoso. A
pessoa que vivencia um processo demencial tem um ritmo totalmente proprio e sem
possibilidade comparativa com os parédmetros de um individuo da mesma idade em
plena capacidade cognitiva. Seus horarios, as manifestagdes de suas necessidades e
vontades sdo totalmente atipicos, muitas vezes, ilogicos. Tudo exige paciéncia para
aceitar e compreender esse comportamento.

Quando ndo se tem paciéncia, forga-se o idoso (que ja ndo pode entender raci-
onalmente 0 que esta se passando) a caminhar no mesmo passo do cuidador. A perda
de controle dasituacdo, do idoso e do meio ambiente sd causamais sof rimento atodos.
Portanto, ter paciénciaébuscar percorrer junto com o idoso todo o processo demencial,
do principio ao fim, sem queimar etapas. Cada dia é um dia diferente. O que pode
acontecer é sempreimprevisivel.

Quando exercitam a paciéncia, os cuidadores demonstram compreender o pro-
cesso vivenciado pelo idoso como o seu préprio caminho e se dispdem a acompanha-
lolado alado. N&o é possivel forgé-lo atrilhar outro caminho. O cuidador com dificulda
de para acompanhar o ritmo do idoso acaba tentando fazer o contréario: que o idoso o
acompanhe, 0 compreenda— o queVvai setornando um processo interacional total men-
te insuportavel.

A paciéncia da sabedoria, dizem os sébios. SO que a vivéncia dos cuidadores
anunciaque ndo é o tempo quetraz asabedoria. E acompreensio e aaceitagio do ritmo
do outro que resultam num modo de ser proprio dos sabios:

Estameio dificil, mas tem que saber entrar no meio deles, ndo levar téo a sério,
entender aquela doenga. Uma hora ele estd como umacrianga, umahoraelefala
coisas que ndo tém nexo. A gentetem que se adaptar aquele mundo; é meio dificil.
Eu mesinto... Eumesinto bem, até! N&o sei se éporque eujalidei com bastante
idosos, entdo eu me sinto bem. Mas tem pessoas que ndo tém paciénciaetem que
ter bastante paciéncia e amor para cuidar dessas pessoas, bastante amor; e levar
nabrincadeira. Na horadabrincadeira, € brincadeira; horasériaé séria. E assim
no6s vamos cuidando dele. Vocé vendo que ali ndo tem jeito, mas que é viver, no
correr do dia. Eu estou me sentindo bem.

O enfrentamento de ritmos diferentes (o do cuidador e o do familiar que desen-
volve processo de deméncia) no cotidiano da relagdo desgasta o cuidador, mesmo o
que of erece total dedicagdo, deixando-o no limite de suas proprias forgas. Ele entéo se
mostra como pessoa que estd precisando de atencdo, como veremos a seguir.

QUINTA UNIDADE DE SIGNIFICADO: O CUIDADOR ESTA TENSO, CANSADO E
LIMITADO NO SEU LAZER PORQUE ASSUME A OBRIGAGAO DE CUIDAR DE SEU
FAMILIAR QUE APRESENTA GRANDE DEPENDENCIA

A limitagdo que o cuidador sente ndo € apenasaimpossibilidade deir e vir sem
dar satisfacBes; é a consciéncia de que qualquer descuido ou falha pode determinar o
agravamento do doente, porque este, sim, é que esta privado daliberdade de autodeter-
minacdo. E o pior € que toda essa dedicacdo ndo garante que consiga a reversao da
situacdo do seu ente querido e ndo va evitar a sua morte:
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Ah! Tem diaque enche 0 saco, que eu estou cheia, sem memodria, cuidar de casa,
cuidar defilho e cuidar desogro... Tem diaque eu queriavigar, num carnaval, num
ano novo, Nao tem nem por que, por que ele vai ficar com quem? A filha nem
esquenta. As vezes passa assim, nem entra |4 dentro para ver ele. Quer dizer:
tudo isso vai agravando namentedele.

O idoso que desenvolve um processo de deménciaé umapessoaquevai progres-
sivamente se tornando totalmente dependente do cuidador, como ja foi evidenciado.
Muito cedo o cuidador percebe que vai precisar se responsabilizar por essa outravida:

Embora a gente saiba que a minha familia € muito grande, mas todos tém
problema — trabalham fora, tém filhos pequenos... [Ao fundo, a mée grita seu
nome.] T4 vendo? Ta me chamando... € assim o tempo todo. Os outros ndo
podem dar aassisténciaque elaprecisa, porque aassisténciapraelatem que ser
o diatodo e anoite toda, entdo eu nem durmo mais naminhacasa. A gentetem
queficar de plantéo.

O que o cuidador percebe como grande limitac&o, naverdade, € aimpossibili-
dade de organizar um esguema de suporte para seu idoso. E mesmo que consiga
estruturar um eficiente sistemade apoio, ele ndo se desligade seu familiar, aindaque
esteja longe, passeando:

Eu ndo queriainternar, porque eu sei que ndo € umaboa... Agora, nds estamos

vendo o que é melhor para poder me dar chance de viver, porque eu s6 vivo em

fungdo dela. Nao saio. Hoje, pravir aqui, meu irmao teve que deixar de trabal har

paraficar com ela. E eu saio e fico preocupada, se ela esta bem em casa, se ndo

esta. Entdo eu ndo saio tranquila. N&o saio.

A vidado cuidador, emboratenha sempre novos desafios com asituagéo de seu
familiar doente, precisa ser totalmente planejada e organi zada no que concerne atodas
asatividades. Essefato limitaum pouco a possibilidade de quebra de rotinas ou mudan-
¢as de planos:

N&o saio, ndo passeio, porque ndo vou deixar ela. Quando € passeio que eu posso
levé-la, eulevo, mastem passeios que ndo levo. Agora, quando passeio, elafica
umacoisanarua, quer sentar, quer fazer xixi, quer tudo! Asvezes, quero dar uma
volta, mal saiu, assim, quer sentar, ndo fica... Em casa, elaandaatras de mim no
corredor, e quando sai narua, € esse problemal

Os desgjos do cuidador ficam bastante limitados pelo que é possivel realizar. A
consciénciadessalimitacio geragrande insatisfacdo. S6 é possivel enfrenta-la passando
pel 0s processosjadescritos anteriormente: aceitacdo, exercicio dapaciénciae superacao.

SEXTA UNIDADE DE SIGNIFICADO: O CUIDADOR RECONHECE A NECESSIDADE DE
SER CUIDADO TAMBEM PORQUE ENFRENTA DIFICULDADES PELA INTENSIDADE DA
OCUPAGAO DE SEU TEMPO E DE SUAS EMOGOES

Os cuidadores demonstram ter consciéncia de que se ndo estiverem bem de
salide ndo poderdo suportar a intensidade da ocupacgéo de cuidar. Mesmo que ndo

68



O Iposo EM Processo be DEMENCIA

estgjam tendo tempo para atender a si proprios adequadamente, preocupam-se com
iSso e apontam o desgjo de receber atencéo:

Claro queisso estdmatando agente, eu e minhairmaestamos nos arrasando. Eu
tenho problema sério de coluna, eu tenho problema de estémago, de pressdo,
ent&o est acabando comigo, mas mesmo assim eu vou ficando até o diaque Deus
quiser, que enquanto eu ficar em pé eu vou fazendo. Ah, vou! Tanto é que as
vezes, quando a gente pede paraum outro irméo ficar e ninguém pode, entdo ta
bem, eu fico, vou ficando, vou dobrando, e agente trataelacom carinho...

Apesar das preocupagdes consigo mesmo, para o cuidador é dificil manter um
equilibrio entre aocupagéo de cuidar de seu familiar idoso e 0 seu proprio cuidado, pois
ele ndo dispde de estruturas de apoio nem familiares, nem comunitarias e muito menos
institucionais:

Meus irmaos e eu tivemos uma reunido pra decidir o que fazer. Eu queria até

internar, porque eu ndo estavaagiientando mais, eai conversaram endo chegaram

aconclusdo nenhuma, ai achamos mel hor colocar uma pessoa prame g udar pelo

menos acuidar dela, as outras coisas eu fago. Nés estamos procurando, s que é
muito caro. O pessoal pede muito. Eu ja estou esgotada.

Eu estou num estresse muito grande agora. E outra coisa: a gente ndo encontra
uma pessoa que ajude porgue, por mais boa vontade que vocé tenha, vocé fica
cansada. Eu fico todos os meus fins de semana com ela. Ent&o isso é muito
cansativo.

Os depoimentos demonstram que muitos cuidadores chegam a situagdes-limi-
te por faltade apoio material, fisico e emocional . Algumas vezes por ndo perceberem
seus proprios limites, outras vezes por absoluta falta de opgéo: ndo ha com quem
contar para gjuda-los.

Eu me sinto sensibilizada com o problemadel e, tenho penadele etem horaque eu
meaborrego, porque eu também tenho vérios problemas. Eu tenho artrite. Agoraeu
estou melhor, eu tenho estado melhor, mas eu ndo saia da crise, porque eu tenho
glaucoma, eu ndo posso usar remédio que tem cortisona, esse remédio forte, né?

O cuidador exercitacom seu familiar umaatencéo que o ocupatodo o tempo, no
cotidiano. E umasituacio em que se assume tudo pel o outro e em que se criadependén-
cia, endo hacomo evitar queisso acontecaamedidaque adoencaavanca. Mastambém
o cuidador sente anecessidade de desenvol ver consigo mesmo umaatengéo que o faga
amadurecer e crescer como pessoa. Muitas vezes, tal necessidade € maior do que ade
desenvolver um cuidado com o proéprio corpo cansado.

CoONSIDERAGOES FINAIS

Meu proposito, a0 melancar aeste estudo, foi 0 de compreender o que o cuidador
revelou: facetas do significado de cuidar de um familiar idoso que vivenciaum processo
demencial.
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Nesta investigacéo, foi possivel demonstrar que € fundamental para a atencéo
ao idoso que seus familiares sejam vistos nas suas singul aridades. E como seres singu-
lares que precisam ser ouvidos, suas necessidades detectadas e, a partir deste diagnés-
tico, receber cuidados.

Os cuidados a serem prestados aos familiares dosidosos em processo demencial
devem garantir apoio a sua desgastante tarefa. Esse apoio ndo significa apenas trans-
mitir informacdes sobre a doenca e orientages gerais sobre o cuidado. N&o se podem
considerar os cuidadores meros cumpridores de orientagdes padronizadas. Pois, quan-
do se tratam pessoas como objetos de prescrigdes, anulam-se as possibilidades de
serem elasmesmaslivres paratomar decisdes e exercitar acriatividade.

E preciso que os profissionai s dasalide compreendam que o fato de os cuidadores
cumprirem as prescri¢des e orientaces ndo significa que as necessidades do idoso
estggam plenamente atendidas. O ideal € que tais pessoas participem das decisdes
sobre os rumos da assisténcia ao idoso, sabendo que contardo com o suporte técnico.

Quando os cuidadores contam com uma estrutura de apoio institucional, estra-
tégico, material e emocional, tém a possibilidade de exercer o cuidado e permanecer
inseridos socialmente sem imobilizar-se pela sobrecarga determinada pela dificil e
estafante atenc&o ao doente em processo demencial.

Um cuidador que recebe apoio adequado busca aprender e descobrir novas
estratégias para lidar com o seu ente querido, reduzindo os desencontros entre as
necessidades de ambos. Com isso, € possivel que aprenda a fazer ajustes no seu coti-
diano e ndo anule as suas proprias possibilidades de continuar ater umavida prépria

O estudo evidenciaque afamilia precisareceber atencéo especifica dos profis-
sionaisdasalide. E lidar com essa clientela exige um conhecimento queinclui aspectos
tedricos e metodol 6gicos da forma de abordé-lalevando em conta sua estrutura e sua
din@mica proéprias. Essetipo de conhecimento ainda é muito precario na area dasalide
€M Nosso pais.

Emboramuitas vezes o desespero, aangustia, o turbilhdo de emogdes que emer-
gem da vivéncia dos cuidadores possam se apresentar como prioridades parao profis-
sional da salide que os atende, € preciso estender a atencéo para além destas manifes-
tagBes emocionais e atingir as suas demandas objetivas.

O queoscuidadoresfamiliaresrevelam é que, mais do que compreensdo, preci-
sam de apoio estratégico e institucional, pois suas necessidades ndo so apenas de
ordem emacional. S80 necessidades objetivas e subjetivas, como a de poder contar
com estruturas confiavel s paraacompanhar o seu familiar idoso eatender aelesproprios,
gue se esgotam e necessitam de atengdo. A solugdo seria a existéncia de estruturas
sociais einstitucionais para apoiar o cuidado ao seu familiar idoso.

Atualmente, além de tais estruturas ndo existirem, os profissionais da area da
salde ainda demonstram outras dificul dades, que incluem problemas na detecgéo dos
casos de deméncia, 0 desconhecimento sobre como lidar com o idoso em processo
demencial edecomo apoiar asuafamilia.

Oscuidadores demonstraram também que, com toda adificul dade e mesmo sem
apoio, conseguem cuidar fazendo adaptaces que geram grandes custos materiais e
comprometem asuasalide fisicae mental. Masficaevidenciado que, setivessem apoio
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profissional que os auxiliasse a descobrir as melhores estratégias para lidar com seu
familiar, além de suporte material, institucional e/ou comunitério, teriam apossibilidade
de prevenir maior desgaste de sua salide e qualidade de vida, garantindo ao idoso uma
assisténcia adequada e livre de riscos.
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