CENTRO UNIVERSITARIO CESMAC

VANINE REBELO GONCALVES

REPRESENTA(;C)ES SOCIAIS DA DOENCA DE ALZHEIMER:
Um relato familiar

MACEIO-ALAGOAS
2019/01



VANINE REBELO GONCALVES

REPRESENTA(;C)ES SOCIAIS DA DOENCA DE ALZHEIMER:
Um relato familiar

Trabalho de concluséo de curso (TCC) apresentado
como requisito parcial para a concluséao do curso de
Graduacdo em Enfermagem do Centro Universitario
Cesmac, sob a orientacdo do professor Mestre
Uirasst Tupinambéd Silva de Lima e co-orientagdo
da professora Doutora Keila Cristina Pereira do
Nascimento.

MACEIO-ALAGOAS
2019/01



VANINE REBELO GONCALVES

REPRESENTA(;C)ES SOCIAIS DA DOENCA DE ALZHEIMER:
Um relato familiar

Trabalho de concluséo de curso (TCC) apresentado
como requisito parcial para a conclusédo do curso de
Graduacdo em Enfermagem do Centro Universitario
Cesmac, sob a orientacdo do professor Mestre
Uirasst Tupinambd Silva de Lima e co-orientagdo
da professora Doutora Keila Cristina Pereira do
Nascimento.

Prof. MsC. Uirassu Tupinamba Silva de Lima
Orientador — Enfermagem SESAU-AL/CESMAC

Profa. Dra. Keila Cristina Pereira do Nascimento Oliveira
Coorientadora — Enfermagem UFAL

APROVADO EM: / /

BANCA EXAMINADORA




AGRADECIMENTOS

Agradeco primeramente a Deus, que foi minha maior forga nos momentos de
angustia e desespero. Sem Ele, nada disso seria possivel. Obrigada Senhor, por
colocar esperanca, forca, fé e vontade de vencer em meu coragao!

Gostaria de agradecer a minha familia. Especialmente a minha mae, que
enfrentou tantas dificuldades para que eu pudesse estudar e concluir meu tao
sonhado Bacharelado em Enfermagem e principalmente por toda sua paciéncia nos
momentos de tensdo. Sou grata eternamente. Agradeco também a paciéncia dos
meus familiares que passaram todos esses meses me aturando por falar
incessantemente sobre este TCC.

Meu eterno agradecimento a todos 0s meus amigos que deram uma
contribuicdo valiosa para a minha jornada académica. Obrigada pelos conselhos,
palavras de apoio, puxdes de orelha e risadas. SO tenho a agradecer e dizer que
este TCC também é de vocés, em especial € claro Marianna Calazans, a amiga que
mais me socorreu nos momentos de davidas e desesperos, e aproveito a
oportunidade para pedir desculpas por minha auséncia durante esse tempo, prometo
recompensar.

N&do posso esquecer da gratiddo aos mestres Keila Cristina Pereira do
Nascimento Oliveira e Uirassi Tupinamba Silva de Lima que foram meus
orientadores e contribuiram muito com a realizacdo dessa pesquisa.

O agradecimento mais especial vai para minhas duas avés, pessoas cheias
de luz e amor, que me motivaram a realizar esse estudo. Meu coracédo se enche de
emocdo ao lembrar de tudo que passamos juntas. Meu maior agradecimento é a
vocés, Elza Pimentel (in memoriam) e Maria do Carmo: as melhores avos que

alguém poderia ter. Sou imensamente grata.


https://www.escavador.com/sobre/5763260/uirassu-tupinamba-silva-de-lima

REPRESENTACOES SOCIAIS DA DOENCA DE ALZHEIMER: Um relato familiar
SOCIAL REPRESENTATIONS OF ALZHEIMER'S DISEASE: A Family Report

REPRESENTACIONES SOCIALES DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER: Un
informe familiar

Vanine Rebelo Goncalves
Graduanda do curso de Enfermagem do Centro Universitario CESMAC
vanine_rebelo@hotmail.com

Uirassu Tupinamba Silva de Lima
Orientador, professor doutorando do Centro Universitario Cesmac - CESMAC
uirassulima@yahoo.com.br

Keila Cristina Pereira do Nascimento Oliveira
Co-orientadora, professora doutora da Universidade Federal de Alagoas - UFAL
keilakris@hotmail.com

RESUMO

INTRODUCAO: O presente estudo trata das representacdes sociais de uma neta sobre a convivéncia
com duas avos fragilizadas pela doenca de Alzheimer marcada por esquecimentos, mudancas de
comportamento e de humor, problemas motores, entre outras manifestacdes clinicas que
desencadearam conflitos e reestruturacao familiar. OBJETIVO: Analisar as representacdes sociais de
uma neta pela convivéncia com sua avé materna fragilizada pela doenca de Alzheimer
METODOLOGIA: Trata-se de um estudo descrito, exploratério, do tipo relato de experiéncia de uma
neta sobre as representacfes sociais mediante a convivéncia com a avd diagnosticada com
Alzheimer RELATO DE EXPERIENCIA: Foi descrito o percurso historico referente as fases/etapas de
uma doenca de uma idosa, através da visdo da neta descrita pelo relato da convivéncia com sua avé
diagnosticada com Alzheimer, que incluem a descoberta da doencga, a negacado, a insegurancga, 0
medo da morte, o sofrimento por conta da perda e a raiva, pois essa doenga levou uma das pessoas
que ela mais amava CONCLUSAO: A Doenca de Alzheimer afeta no sentido literal da palavra uma
pessoa, mas fragiliza toda a familia. Ela danifica o sistema neuroldgico da pessoa, modificando seus
hébitos corriqueiros, mexe com suas lembrancas, muda sua personalidade e danifica seu sistema
motor, tudo isso de uma forma silenciosa e sorrateira. Seu diagnostico precisa ser feito com rapidez e
eficacia, s6 assim o tratamento poderad comecar, e sem ele os sintomas pioraram com velocidade e
com vigor. O medo, a inseguranca, a incerteza e a raiva causados por conta de uma doenca € o norte
de todo o trabalho.

DESCRITORES:
Doenca de Alzheimer. Reacdes familiares. Acontecimentos que mudam a vida.
Relatos de casos.

ABSTRACT

INTRODUCTION: The present study deals with the social representations of a granddaughter on the
coexistence with two grandmothers weakened by Alzheimer's disease, neurodegenerative, such as
forgetfulness, behavior and mood changes, motor problems, which triggered conflicts and family
restructuring OBJECTIVE: to analyze the social representations of a granddaughter by living with her
grandmothers weakened by Alzheimer's disease METHODOLOGY: It is a descriptive, exploratory
study of the type of experience of a granddaughter on the social representations through the
coexistence with the grandmother diagnosed with Alzheimer's EXPERIENCE REPORT: It was
described the historical route referring to the phases / stages of an illness of an old woman through
the vision of the granddaughter described by the report of the coexistence with her grandmother
diagnosed with Alzheimer's, which include the discovery of disease, denial, insecurity, fear of death,
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suffering because of loss and anger, because this illness led one of the people she loved most
CONCLUSION: Alzheimer's disease affects one person in the literal sense of the word, but it weakens
every family. It damages a person's neurological system, modifying their everyday habits, mess with
their memories, changing their personality and damaging their motor system, all in a silent and sneaky
way. Your diagnosis needs to be done quickly and effectively, only then the treatment can begin and
without it the symptoms worsen with speed and with vigor. The fear, insecurity, uncertainty and anger
caused by an illness are the north of all work.

DESCRIPTORS: Alzheimer Disease. Family relations. Life change events. Case
reports.

RESUMEN

INTRODUCCION: Este estudio trata sobre las representaciones sociales de una nieta acerca de vivir
con dos abuelos debilitados por la enfermedad de Alzheimer marcados por el olvido, cambios en el
comportamiento y el estado de animo, problemas motores, entre otras manifestaciones clinicas que
desencadenaron conflictos y reestructuracion familiar. OBJETIVO: Analizar las representaciones
sociales de una nieta viviendo con su abuela materna debilitada por la enfermedad de Alzheimer
METODOLOGIA: Este es un estudio exploratorio y descrito del tipo de informe de experiencia de una
nieta sobre las representaciones sociales a través de la convivencia con su abuela diagnosticada.
INFORME DE EXPERIENCIAS: El trasfondo historico de las fases/etapas de una enfermedad de una
anciana fue descrito a través de la vision de la nieta descrita en el informe de vivir con su abuela
diagnosticada con Alzheimer, que incluye el descubrimiento de la enfermedad, la negacion, la
inseguridad, el miedo a la muerte, el sufrimiento de la pérdida y la ira, porque esta enfermedad llevo a
una de las personas que méas amaba CONCLUSION: la enfermedad de Alzheimer afecta a una
persona en el sentido literal de la palabra, pero debilita a toda la familia. Dafia el sistema neurol6gico
de una persona, cambiando sus hébitos cotidianos, jugando con sus recuerdos, cambiando su
personalidad y dafiando su sistema motor, todo de una manera silenciosa y furtiva. Su diagndstico
debe ser rapido y efectivo, s6lo entonces puede comenzar el tratamiento, y sin él los sintomas
empeoran con rapidez y vigor. El miedo, la inseguridad, la incertidumbre y el enojo causados por una
enfermedad es el principio rector de todo trabajo.

DESCRIPCIONES: Enfermedad de Alzheimer. Reacciones familiares.
Acontecimientos que cambian la vida. Informes de casos.
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1 INTRODUCAO

Este estudo teve como objeto de investigacéo as representacdes sociais (RS)
da doenca de Alzheimer (DA) na experiéncia organismica de uma neta que reflete e
contextualiza suas vivéncias a partir de seu olhar como universitaria de enfermagem.

A ideia de experiéncia organismica destaca a unidade, a integracdo, a
consisténcia e a coeréncia da pessoa normal. O organismo tende a estar organizado;
€ um estado natural do organismo. A desorganizacdo, por sua vez, pode ser
considerada patolégica e, frequentemente, € consequéncia do impacto do meio
ambiente. Neste contexto, essa experiéncia assume a consciéncia por meio da
linguagem verbal e/ou ndo verbal e consolida-se como representacdo e/ou
imaginario social (AEDO, 2014).

O corpo de crengas, concepcgdes e 0 pensamento social como um todo, acaba
por acrescentar as vivéncias de uma neta frente ao adoecimento de sua avo uma
gama de significados, dos quais esta pesquisa procura aproximar-se.

A doenca de Alzheimer (DA) € um disturbio neurodegenerativo multifatorial
progressivo complicado e mais comum em idosos, que € acompanhada pelo
comprometimento progressivo da memoria e da funcédo cognitiva, com presenca de
placas senis e depdsitos extracelulares de proteina B-amiloide, que se acopla as
placas causando danos as ceélulas cerebrais, e com emaranhados fibrilares
compostos de proteinas Tau hiperfosforilada, que podem estar relacionadas com o
grau de deméncia nos afetados (ALZHEIMER, 2016).

De acordo com Azevedo et al. (2010), os dados do censo de 2010 do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) apontam para uma populacdo de
190.732.694 pessoas, sendo que os idosos acima de 60 anos formam o grupo que
mais cresceu na ultima década, representando 12,1% da populagéo brasileira, com
a incidéncia de 100 mil novos casos por ano.

De acordo com publicacbes do jornal Gazeta web de 2017, a Associacao
Brasileira de Alzheimer estima que existam no mundo cerca de 35,6 milhGes de
pessoas com a Doenca de Alzheimer. No Brasil, ha cerca de 1,2 milhdes de casos, a
maior parte deles ainda sem diagnostico (GAZETAWEB/NOTICIAS, 2017).

No Brasil, a prevaléncia média se apresenta mais alta que a mundial, de acordo
com isso teremos um numero significativo de idosos na populagéo. Por conta desse

envelhecimento populacional automaticamente terd um aumento de idosos que
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estardo fragilizados por doengas cronico-degenerativas, entre estas a deméncia e
entre as deméncias, a mais importante, a doenca de Alzheimer que geralmente afeta
individuos acima de 60 anos.

A cada 3 segundos uma pessoa desenvolve deméncia no mundo. Em 2018,
espera-se cerca 10 milhdes de novos casos de deméncia. Em 2018, estima-se que
cerca de 50 milhdes de pessoas vivem com deméncia no mundo e isso devera
aumentar para 152 milhdes em 2050 se estratégias efetivas de reducéo de risco ndo
forem implementadas em todo o mundo segundo a Associacdo Brasileira de
Alzheimer (ABRAZ, 2018).

Além disso, a cada duas pessoas com a doenca, apenas uma sabe que a tem. A
Organizacao Mundial da Saude (OMS) prevé que até 2050 o numero de casos
aumente em até 500% em toda América Latina. Em relacdo a abrangéncia do
Alzheimer pelo mundo, temos os seguintes dados: na Africa, 2,2% da populacéo
desenvolveram a doenca; na América do Norte, 6,4%; na Ameérica do Sul, 7,1%; na
Asia, 5,5% e, na Europa, 9%. Em relacéo a idade, os pesquisadores encontraram
gue individuos entre 65 e 69 anos tinham uma prevaléncia média de 1,17%
(INNOVARE PESQUISA; IBGE, 2016).

O idoso por conta de ja estar com idade avancada estd mais vulneravel a
adquirir a doencga, com o0 passar o tempo isso vai ficando cada vez mais facil de
acontecer, por conta disso, precisa de mais cuidados e atencdo de todos que lhe
cercam. Destaca-se a Doenca de Alzheimer, reconhecida mundialmente como um
grande problema de saude que afeta tanto o idoso quanto os membros da familia
gue necessitam de apoio para enfrentar a doenca em todo o seu longo curso
(OLIVEIRA; CALDANA, 2012).

Essa doenca deixa o paciente afetado dependente de todos que lhe cercam,
seja para fazer coisas corriqueiras de seu dia a dia ou seus cuidados diarios, como
também sua higiene pessoal. Isso passa a ser constrangedor ndo sO para quem
passa a cuidar de tudo, mas principalmente, para quem passa a ser cuidado,
mensure passar de ser o exemplo de forca e garra para ser cuidado por quem lhe
tem como esse exemplo, certamente tudo tomara proporcées maiores e sentimentos
de inferioridade envolverdo a pessoa que esta fragilizado por DA.

De acordo com esse trabalho poderemos esclarecer como lidar com tais
situacBes, cuidando e zelando de nossos familiares que nesse caso, estdo
fragilizados pela doenca de Alzheimer. Nao podemos esquecer que nao estamos

livres desses tipos de enfermidades. Pessoas que estao passando por situacdes



8

como essas necessitam de aconchego e atencéo especial, portanto devemos remitir
e partilhar o afeto que temos, com intensidade e amor que lhes é merecido.
Profissionais da area saberdo se impor frente a doenca e sempre que for preciso
procedimentos serao feitos, mas “o colo” que nossos amados entes buscarao, sera o
NOSsO.

Além dos pacientes, os cuidadores sdo outros atores fundamentais no processo
da deméncia, sdo os responsaveis pela promoc¢ao do bem-estar geral do paciente,
administracdo de medicamentos e implementacdo de componentes do tratamento
ndo farmacoldgico. No Brasil, em geral, os préprios familiares assumem o cuidado e
séo, em sua maioria, esposas e filhas (OLIVEIRA; CALDANA, 2012).

Dessa forma, o estudo tem sua importadncia para aqueles que também estdo
passando por esses mesmos momentos terem compreensdo sobre tais situacdes
aprendendo a lidar com toda adversidade sem nunca deixar de agir de pronto
guando for necessaria sua atuacao e claro, continuar amando seus entes queridos
gue estao passando por toda problematica vivida por conta da doenca. Assim, torna-
se pertinente responder a seguinte pergunta da pesquisa: quais as representacoes
sociais de uma neta sobre da convivéncia com avos fragilizadas pela doenca de
Alzheimer?

Este estudo teve como objetivo geral analisar as representacdes sociais da
doenca de Alzheimer na perspectiva organismica cotidiana de uma neta. E como
objetivos especificos: conhecer as causas do Alzheimer em idosos e descrever

sobre as vivéncias e sentimentos de uma neta acerca de suas avos com Alzheimer.



2 METODOLOGIA

Relato de experiéncia, descrito, transversal, exploratorio, de abordagem
gualitativa, baseado nas representacbes sociais de uma neta sobre a convivéncia
com suas avos fragilizadas pela doenca de Alzheimer (DA).

Uma das autoras é também sujeito da pesquisa, portanto depoente de suas
vivéncias. Nao h& neste estudo pretensdes de generalizagdes, mas compreensao
fenomenoldgicas das situagdes circundantes ao processo salde e doenga DA.

O instrumento utilizado para coleta de dados foi um auto-depoimento da
Autora Protagonista que foi transcrito e recortado em trechos submetidos a TRS,
desta forma tornou-se pertinente elaborar categorias de analise.

Por se tratar de um conteudo com tal abordagem ndo houve a necessidade
de submeter a pesquise ao Comité de Etica de Pesquisa e de Ensino do Centro
Universitario Cesmac, mantendo assim a confidencialidade dos dados descritos,
desta forma atendendo os preceitos éticos preconizados pela Resolugdo 510/16
CNS.

Para a analise qualitativa dos dados utilizou-se da teoria das Representacoes
Sociais de Serge Moscovici (2005) e da teoria das fases do luto de Elisabeth Kubler
Ross (2008) que contribuiu no decorrer deste estudo com entendimento sobre a
morte no sentido humano e no medo da morte como evidéncia do ndo ser em
termos fenomenoldgicos.

A nocado de representacdo social aqui abordada foi introduzida no meio
cientifico pelo psicologo francés Serge Moscovici, em 1961, com a publicacdo da
obra A Psicanalise, sua imagem e seu publico, que se tornou um marco na Historia
da Psicologia Social, sendo esse conceito utilizado como referencial em diversos
estudos e pesquisas. O tema principal desta obra foi a difusdo de um conhecimento
cientifico, no caso da Psicanalise e 0 modo como seus conteudos eram aprendidos
pelos grupos e pelos sujeitos.

E a partir desta apropriacdo que se constréi a representacdo social sobre o
objeto e que, por sua vez, ird mediar as acfes e as atitudes em relacdo a ele. Entéo,
0 autor concluiu que as ac¢les e atitudes das pessoas ocorriam de acordo com as
representacdes que haviam sido incorporadas pelos diferentes grupos sociais,
segundo diferentes critérios. (MOSCOVICI, 2018)
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As representacdes impregnam a maioria das relagdes, dos objetos produzidos
ou consumidos, assim como as comunicag8es do cotidiano e, com isso, é marcada a
sua presenca na sociedade como um todo. Elas podem ser produzidas nas mais
variadas interacoes, ou seja, entre o pensamento popular e o contexto social. Assim
sendo, sdo considerados possiveis geradores de representacdes: teorias cientificas,
conceitos sociais, cultura, arte, toda a realidade material e ideal (DE SA, 1998).

As RS designam uma forma especifica de conhecimento, o saber do senso
comum, cujos conteudos manifestam a operacdo de processos generativos e
funcionais socialmente marcados. Sendo elaboradas e compartilhadas,
coletivamente, com a finalidade de construir e interpretar o real. Por serem
dindmicas levam os individuos a produzirem comportamentos e interaces com o
meio, acbes que, sem duvida, modificam os dois pélos relacionais. (JODELET,
2001),

Deste modo, as representacdes, sdo formas de conhecimento que se
manifestam como elementos cognitivos, imagens, conceitos, categorias e teorias,
mas que nao se reduzem, jamais, aos componentes cognitivos. Ou seja, fendbmenos
gue, mesmo acessados a partir de seu contexto cognitivo, tém de ser entendidos a
partir do seu contexto de producédo; ou seja, a partir das funcées simbdlicas e

ideologicas a que servem e das formas de comunicagéo onde circulam.
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Este relato torna consciente as experiéncias de uma estudante de
enfermagem que vivéncia sentimentos novos e singulares em relacdo ao processo
de luto de pessoas significativas, em um capitulo de sua existéncia marcado por um
momento sensivel junto as suas familias por conta da doenca de Alzheimer em duas
avoés. Oportunizando a tomada de conscientizacdo organismica (psico-bio-social) de
sentimentos a partir de representagcdes como a insegurancga, a revolta, o medo e a
incerteza.

Nesse contexto, foi descrito o percurso historico referente as fases/etapas de
uma doenca de duas idosas, através das RS da neta descrita pelo relato da
convivéncia com suas avos diagnosticadas com Alzheimer, e que incluem a
descoberta da doenca, a negacéo, a inseguranca, o0 medo da morte, o sofrimento
por conta da perda e a raiva, pois essa doenca levou uma das pessoas que ela mais
amava.

Nos relatos que estdo por vir foram citados os momentos mais marcantes e
impactantes vivenciados e vistos pela autora, que serdo exemplificados em
categorias para uma analise qualitativa: representacdes relacionadas ao processo
de aceitacdo da doenca e ao deficit de conhecimento; representacdes relacionadas
aos familiares na evolugcéo da doenca; representacdes relacionadas a desesperanca

e stress familiar.

Categoria I: Representacdes relacionadas ao processo de aceitacdo da doenca

e ao deficit de conhecimento

Na doenca de Alzheimer, assim como nas demais deméncias, o individuo
acometido apresenta perdas progressivas e irreversiveis assim como diversas
mudancas gerando muitas vezes situagdes inusitadas na convivéncia com o doente.
Este fato pode levar ao florescimento de emocgdes, que “sdo sentimentos que se
expressam em impulsos e em uma vasta gama de intensidade, gerando ideias,
condutas, acoes e reacdes (GOLEMAN, 1996).

Com o decorrer do estudo a Autora Protagonista relatara um pouco sobre

momentos vivenciados com suas avos acometidas por DA junto com seus familiares.
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Algumas das principais dificuldades que sdo enfrentadas no processo de adoecer é
0 processo de aceitacdo. Para os familiares, ficar ciente de que um ente amado esta
acometido por uma doenca incuravel, saber que sim existem tratamentos mas que
isso esta apenas atrasando o inevitavel, que é morte, é deveras impactante,
mensure 0 paciente saber disso, mexe com seu emocional de uma forma
inexplicavel, outra dificuldade é a falta de informacdes sobre a doenca, coisa que s6
faz piorar o estado emocional e fisico de todos, querer ajudar e ndo saber lidar com
tal situacdo faz com que, querendo ou nao, sentimentos de inseguranca e

“impoténcia” se exacerbem.

[...] comecei a notar que minha avé materna falava muito em
momentos do passado, principalmente vividos com meu avd, achei
gue eram so6 recordacdes, mas notei que iSso comecou a piorar
quando ela passou a falar sobre esses momentos com o tempo
verbal no presente, ndo fui a Unica a notar isso, pois em 2005 a
minha tia (sua filha mais velha) com quem minha av6é morava, ja
havia notado alguns sintomas e mudanca de comportamento, que
com o passar do tempo foram se intensificando até todos notarem:
esquecimento, despudor/ lapsos de senso critico/vergonha, na
medida em que ‘urinava no chdo e escondia com um pano”, nos
dando a impressdo de que alguma coisa muita errada estava
acontecendo. Por conta da falta de conhecimento de tia ela pensou
que se tratava de esclerose por conta da idade, e por conta disso ndo
repassou para familia. Na fase inicial da DA, minha vé estava com 85
anos e jamais imaginariamos que ela pudesse estar com Alzheimer.
Trés anos se passaram até que o diagnéstico da doenca fosse
confirmado, 0 que tornou mais grave 0s sintomas e tratamento a
partir de entdo. Apesar disso 0s sintomas recuaram um pouco,
dando-nos a impressdo que “ela parecia ndo ter nada, e por vezes
até esqueciamos da doenga”, mas ai os sintomas retornavam e
provocavam em mim e em minha familia sentimentos de raiva, me
parecia ser calculado, premeditado. A DA me parecia ter “consciéncia
das coisas”, e bem sarcastica/irbnica, pois, quando tudo parecia estar
melhor e a felicidade reinava na familia, os sintomas reapareciam,
deixando todos mais uma vez aflitos.[...] (Autora protagonista)

[...] com minha avé paterna o processo da descoberta inicialmente foi
parecido, notei episédios de esquecimento, mudancas de humor, foi
quando relatei o que ja tinha passado com minha avé materna para
uma prima que ja era enfermeira e uma tia (a filha mais nova de
minha avo), e elas falaram que também tinham notado, como o deficit
de conhecimento sobre o assunto era minimo as atitudes foram
tomadas com mais rapidez, sendo assim os cinco filhos de minha avé
decidiram leva-la para médicos especialistas no caso e amigos da
familia e foi confirmado que era DA. Apdés a confirmacdo de
diagnéstico, seu tratamento teve inicio e eu decidi que faria diferente,
gue me faria ainda mais presente, ndo deixaria ninguém me afastar
dela, e assim foi feito até o dia em que vim morar em Maceid. Fui
uma das principais cuidadoras dela, usei meus conhecimentos em
enfermagem e meus sentimentos como neta e ajudei em tudo, desde
seu banho diario até aplicar medigées intramusculares [...] (Autora
protagonista)
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O estudo do processo de aceitacdo da doenca (RS-1) e do deficit de
conhecimento dela (RS-2), como representacao social permite ndo somente que se
estabeleca uma ordem para tornar as pessoas capazes de orientar-se nas fases do
luto em seu préprio mundo e de domina-lo, mas também que se torne possivel a
comunicacdo entre as pessoas e a consequente minimizacdo do deficit de
conhecimento.

A exemplo deste, outros estudos semelhantes apontam o processo de
aceitacao e o deficit de conhecimento como sendo umas primeiras manifestacbes
sociais da doenca no contexto da familia em processo de adoecimento (KUBLER-
ROSS, 2008).

Categoria Il: Representacdes relacionadas aos familiares na evolucédo da

doenca

Com o aumento progressivo de idosos em condicbes de dependéncia por
conta do processo de deméncia, este causado em virtude da Doenga de Alzheimer
(DA), os familiares se deparam com a representacdo social da “obrigagdo em
relacdo aos cuidados do idoso”, com o passar do tempo, por conta dessa
representacdo no familiar normalmente acaba aflorando sentimentos de ansiedade,
até por conta de uma sobrecarga que de forma incontestavel existe, mas também
por notar que sua estrutura familiar e sua normalidade diaria sofreram mudancas
drasticas e repentinas.

Nos casos a seguir temos na familia materna uma idosa viiva com trés filhos
(duas mulheres e um homem). A idosa ja morava com sua filha mais velha e
justamente por esse quesito a decisdo de que a mesma continuaria residindo com
sua filha foi tomada, portanto, tornando-se assim a cuidadora principal, e na familia
paterna, temos uma idosa também vilva com cinco filhos (trés homens e duas
mulheres) a idosa mora em sua residéncia sozinha (as vezes seus filhos contratam
ajudantes do lar, porém, ndo demoram muito para pedir demissdo, a idosa tem
temperamento forte), seus cinco filhos entraram em acordo para fazer um rodizio,
cada semana do més a idosa fica com um filho diferente, o motivo dessa decisdo &
porque a maioria mora em cidades diferentes, desta maneira o cuidado foi dividido e

todos tem seu momento de cuidador principal.
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[...] por minha avé materna ja morar com minha tia, quem ficou com a
responsabilidade de cuidadora principal foi ela. Minha tia é casada e
moravam na mesma casa, ela, seu esposo (que trabalhava como
motorista), sua filha (que estava gravida e trabalha no setor
administrativo da prefeitura de Maceid) e minha avd (aposentada),
mas isso nédo significou que os outros filhos nao ajudaram. Minha avo
teve trés filho: minha tia (a mais velha), meu tio (o Unico homem e o
do meio) e minha méde (a mais nova e a Unica que nao morava ha
mesma cidade que os outros) [...] (Autora protagonista)

[...] no caso de minha avé paterna foi um pouco mais complicado,
pois todos seus filhos trabalham e n&o poderiam ficar em casa
cuidando dela. Foi tentado contratar pessoas para ficar com ela, mas
como seu temperamento ndo € um dos mais faceis de lidar, as
pessoas sempre pediam demissdo. Eu sempre ia visitd-la e
aproveitava para ajudar. Como minha familia, notei que essa escolha
ndo estava dando certo, entdo, seus filhos decidiram fazer rodizio
entre eles, cada semana do més ela ficaria na casa de um filho
diferente, hora em Palmeira dos indios com o filho mais velho, apds
isso em Macei6é com a quarta filha, hora em uma fazenda no interior
da cidade de Palmeira dos Indios com seu terceiro filho (meu pai),
apo6s isso em Maribondo com o quarto filho e por fim de cada més
mais uma vez em Palmeira dos indios com sua filha mais nova, e era
nessa semana que eu passei a ajudar no dia a dia de minha avo.
Minha tia contratou uma pessoa para cuidar da casa e do preparo da
alimentacdo e eu passei a cuidar de minha avé, ajudava em tudo,
desde o banho, até as medicagbes]...] (Autora protagonista)

E importante analisar que essas sobrecargas podem levar a ma qualidade de
vida dos individuos envolvidos, fazendo com que os problemas sociais, a piora da
saude fisica e 0os sintomas psiquiatricos em sua maioria, a depressao sejam as
implicacbes mais comuns do impacto de cuidar do portador da deméncia (LEMOS,
GRAZZOLA, RAMOS; 2006).

Ao mencionar os cuidadores familiares, salienta-se 0 quanto a alteracdo no
sistema familiar pode trazer danos, ja que a doenca faz com que o ritmo de vida da
familia seja alterado rapidamente, ao mesmo tempo em que a adaptacdo ocorre
gradativamente. Isso porque, muitas vezes, o cuidador encontra enorme dificuldade
para obter apoio quanto a divisdo de tarefas, e acaba sentindo-se injusticado e
sobrecarregado (SANTOS; RIFIOTIS, 2006).

[...] minha familia materna enfrentou problemas relativos as
obrigacbes e aos cuidados com minha avé materna por muitos
motivos, mas os principais foram: minha tia ja tinha alguns problemas
de saude, um marido, filha e casa para cuidar (ela é aposentada), ela
se sentia sobrecarregada, a relacdo familiar entre minha mée e tia
com meu tio ndo era das melhores por ele ndo ser tdo presente nas
vidas de ambas, mas principalmente na vida de minha avo, ela sentia
falta dele e isso as magoava, mas ap6s o diagnéstico de DA isso
mudou um pouco. Outro desses problemas era minha méde morar em
outra cidade, Palmeira dos indios (onde minha mae atuava como
professora e residiamos, eu, ela e meu irmdo. Meus pais sao
separados), por esse motivo minha tia ligava todos os dias para
reclamar e cobrar a presen¢ca de minha mée, 0 que me chateava
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muito (o que foi motivo de uma breve discusséo entre mim e minha tia,
mas ja resolvida) [...] (Autora protagonista)

[...] no caso de minha avd paterna ndo foi diferente: apareceram
problemas por outros motivos, como o caso dos trés filhos homens
guererem colocar minha avé em uma casa especializada em casos
como o dela, claro que isso gerou conflitos. As duas filhas, eu, e a
maior parte de seus netos se opuseram a essa ideia. Como que
agora, ho momento em que ela mais precisa, eles iriam dar as costas
para ela, apés tudo que minha avé fez por todos? Esse
questionamento entre outros foram feitos, isso acarretou em
discussbes, que pouco depois foram sanadas. A escolha das
semanas também gerou discussdes, fora que alguns de seus filhos
ndo estavam cumprindo com o combinado, mas todos os filhos
tiveram maturidade de se reunir e resolver tais problemas. A mais
afetada com tudo isso é minha avé, e ela é a Unica que ndo pode
passar por periodos de stress [...] (Autora protagonista)

Nota-se na fala da expoente uma representacdo marcada pela necessidade
de apontar um familiar cuidador e a partir deste sistematizar arranjos auxiliares neste
cuidar, mas ficando bem colocado a existéncia de uma pessoa no controle do
cuidado. Para alguns autores, tal representacdo envolve outros pontos que merecem
ser mencionados como: 0 impacto no bem-estar, o equilibrio emocional, as
alteracoes na dinamica familiar, as interacbes, as tomadas de decisGes, as
modificacdes no estilo de vida e o efeito estigmatizador da doenca (ROBLES et al.
2011).

E na familia que se encontram os principais cuidadores. S&0 estes quem
reconhecem 0s primeiros sinais, e sdo eles quem realizam o primeiro cuidado.
Porém, as alteracbes na saude de um individuo desencadeiam, também,
modificacdes na dinamica familiar, podendo gerar estresse e crise em toda sua
unidade (LUZARDO; WALDMAN, 2004).

[...] minha mée vinha quase todos os finais de semana para ajudar
minha tia com o cuidado de minha av6 materna, alguns desses eu
também me fazia presente, enquanto isso meu irmao ficava onde
moravamos, por vezes s6 por vezes comigo, era preciso, era a Unica
forma que minha mée conseguia ajudar, o financeiro ficava a cargo
do que minha avé recebia por sua aposentadoria e a ajuda que meu
tio e outras pessoas da familia davam, os medicamentos eram caros,
alguns conseguidos pelo estado, mas por vezes minha familia
comprava por conta da demora de conseguir ou por estar em falta.
Em nossa familia tem muitas pessoas que trabalham na area da
salde, médicos clinicos, pediatricos, fisioterapeutas, dentistas, enfim,
inclusive alguns tiveram seus momentos com ela para tentar entender
0 que estava se passando, antes mesmo de ter levado minha avé
para a geriatra diagnosticar DA (hoje tenho minhas duvidas se isso foi
bom, so6 fez com que o inicio do tratamento fosse prolongado), pouco
tempo depois ingressei no curso de Bacharel em Enfermagem,
comecei a procurar mais informacfes sobre a doenca, tanto com
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pessoas da familia que entendiam mais por ser da area de salde,
como também com professores, isso foi me dando uma seguranca
em relagdo a poder ajudar [...] (Autora protagonista)

[...] minha familia paterna também é composta por muitas pessoas da
area da saude, estamos cercados por amigos também da area. Esse
tépico ajuda muita em relacdo a consultas e prescricbes médicas
para as medicac¢des e tudo mais, mas a parte financeira ndo chegou
a ser um problema muito grande, pois, os filhos de minha avé tem
boas rendas e com a divisdo dos custos as coisas ficaram menos
complicadas. Na época do processo da descoberta da doenca em
minha av0 paterna eu havia trancado o curso, estava trabalhando,
mas tinha disponibilidade para ajudar, passei a acompanhar de muito
perto o processo do adoecer dela e via a apari¢do de novos sintomas,
seus bons momentos, e seus piores momentos também, a
acompanhava em consultas e exames de rotina da doenca e em tudo
mais que me fazia necessaria, tenho conviccdo de que minha
experiéncia e conhecimentos sobre a doenga eram muito Uteis em
tudo [...] (Autora protagonista)

Os disturbios de memaria, embora sejam 0s principais sintomas apresentados

pelo portador de Alzheimer, ndo ocorrem isoladamente. Em sua maioria, o portador

dessa doenca encontra-se com duas ou mais areas cognitivas debilitadas, tais como:

a linguagem, com uma caracteristica diminuigdo da fluéncia verbal; a funcéo visuo-

espacial, em que o individuo encontra-se com uma desorientacdo geografica,

marcante nas fases mais avancadas da doenca; e uma exacerbacdo de sua

personalidade mostrando-se apatico, desinteressado, com desapego, inibido,
desconfiado, agressivo, depressivo e paranoico (CALDEIRA APS, RIBEIRO RCHM,

[..] minha avé materna também passou a ndo querer comer e
desenvolver algumas manias: simplesmente juntava no canto do
prato. Além disso, ndo queria tomar banho, pentear os cabelos,
cuidados de higiene pessoal, além de serem prescindiveis para ela,
tornaram-se um sacrificio. Evidentemente o descuido com a
aparéncia pessoal e a tendéncia ao isolamento eram novos sintomas
que iam somando-se ao seu problema. Era um sacrificio, cabelos
longos que pareciam algodao doce de tdo branquinhos, ndo tinha
janela aberta que a mesma ia la e fechava, mas até ai eu conseguia
enxergar minha avo, ela tinha breves momentos de sanidade, e esses
momentos eram lindos e vividos como se fossem 0s primeiros passos,
seu sorriso meigo, hora ou outra aparecia e me fazia lembrar de
minha amada “veinha”. Minha avé se esforcava para mostrar que
estava bem, que estava ali junto com todos nds, aquela voz suave e
delicada que acalmava, suas pernas se encruzavam em cima do sofa
e ela estava conosco mais uma vez, ndo tirava os olhos da televisao,
mas sempre junto. Aproveitava esses momentos para brincar com ela,
apesar dela ndo ouvir sem o auxilio de seus aparelhos auriculares,
ela fingia entender sé para mostrar-se participativa, e viamos que ela
estava tentando. Nao deixava de sorrir e isso me ensinou muito,
mesmo sem que ela notasse ou quisesse, ela me ensinava a sorrir
mesmo nos piores momentos. Uma guerreira, nunca deixou de lutar e
nos deixar orgulhosos.][...] (Autora protagonista)
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[...] os sintomas também se agravaram em minha avé paterna, ela
comecou a ter dificuldade ao deambular, que sé piorou por conta de
sua deficiéncia visual, ela passou a precisar de bengala para apoiar-
se, passou a esquecer das pessoas, inclusive de mim, me confundir
sempre com minha outra prima enfermeira, chegou a esquecer de
meu nome, foi dolorido, mas sei que é tudo culpa da doenca. Estava
com dificuldades para tomar banho, ndo queria se alimentar, tomar
seus remédios era literalmente uma guerra, sempre fazia uma
confusdo para tomar, pegava muito no pé das meninas que
auxiliavam com o cuidado da casa e da alimentacdo dela, isso
sempre foi um grande problema, passou a discutir e reclamar de tudo
e com todos, chegando a agredir verbalmente algumas pessoas, esse
momento demorou a passar, estava complicado, por mais que
soubéssemos que era a doenca agindo por ela, era doloroso ver e
ouvir tudo o que estava acontecendo [...] (Autora protagonista)

Outra representacao evidenciada na fala acima € a perda de conteudos da
identidade e histdria familiar (RS3) a partir da vivéncia da memdria comprometida
da idosa com DA. Também identifica-se como representacdo nesta categoria o
medo da desestruturacdo e perda do vinculo familiar (RS4). Essas
representacdes desencadeiam sofrimento psiquico coletivo no nacleo familiar como
angustia, desesperanca, incerteza, impoténcia e confusao de sentimentos.

Nessa categoria Il, segundo alguns autores, o cuidado aparece ancorado na
ideia de inversdo de papéis, descrita nas falas acima que se refere a condicdo de
dependéncia do idoso com DA em relacdo ao familiar cuidador, e a alteracdo das
identidades sociais no seio familiar e a possibilidade de conflitos intrafamiliares
(MARTINS, 2015).

Categoria lll: Representacfes desesperanca e stress familiar

Com a evolucéo da doenca o paciente vai ficando cada vez mais debilitado e
entrando em um estado que para seus familiares € alarmante e dolorido, presenciar
alguém por quem temos tantos sentimentos passando por momentos duros como 0s
guais um paciente com DA passa, nos transforma emocionalmente. Passamos a nos
utilizar mais de nossa religiosidade, barganhando por melhoras ou quem sabe, o fim

de todo o sofrimento, até porque nunca sabemos o0 que cada um pensa.

[...] apbés minha avé materna apresentar uma piora que fez largar
seus ter¢cos que antes nunca os soltava ou deixava de dedilhar, hoje
estavam guardados e empoeirados junto com seus santos, biblia e
livros religiosos de suas leituras diarias, nos mostrando que sua fé
inabalavel ndo se fazia presente, ndo era minha avo, era DA. Nao vou
mentir, algumas vezes a paciéncia faltava, mas eu lembrava que
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guem estava ali ndo era ela, mas sim uma doenga. Doenga essa que
fez com que sua dogura por vezes nao existisse mais... Minha avo
que era o mais doce dos doces, sempre com um sorriso leve de canto
de boca e um olhar sereno que transmitia paz, por conta da doenga
acabou ficando sem expressdo, com um olhar fixo no nada [...]
(Autora protagonista)

[...] uma das coisas que minha avé paterna mais gosta de fazer é ir a
igreja. Todas as manhas e as noites ela junto com suas amigas, ou
até mesmo so6 (apesar de ndo enxergar ela era muito independente e
ia para lugares préximos sozinha, sempre com sua bengala guia, ela
decorou o caminho), ela deixou de frequentar as igrejas, nao
consegue mais ir, tanto por ndo lembrar-se mais como chegar, como
também por estar cansada e por conta de sua dificuldade para andar,
as vezes um de seus filhos a levava para igreja, mas isso acontecia
raramente, recebia visitas de seus amigos Padres e amava ir la para
minha casa, enquanto eu morava em Palmeira dos indios, minha mae
€ como ela, muito religiosa e frequentante assidua de missas e tudo
referente a igreja, tudo o que ela ama. Elas duas iam juntas para as
missas, tercos, festas de padroeira e tudo mais, era notavel sua
felicidade quando ela estava |4 em casa, mas a doenga também era
notada, ela repetia por diversas vezes as mesmas histérias, as
mesmas perguntas e ndo adiantava falar que tinha respondido.
Poderiamos responder uma coisa a cada vez que ela perguntasse
gue ela ndo lembraria. Sim, a paciéncia as vezes faltava, é claro que
relevavamos, pois sabemos que a DA que fazia tudo aquilo [...]
(Autora protagonista)

Com o decorrer do tempo tudo se torna sofrido, o cansaco fisico e mental dos

familiares € explicito mas a importancia de frisar que a fase terminal da DA é

deveras pior, contudo deve-se ressaltar que a pessoa acometida com DA é a mais

afetada e requer cuidados maximos, sem embargo de tudo a proximidade, carinho,

afeto, ternura diante de seu familiar devem ser os mesmos de sempre.

O processo de adoecer do Alzheimer é constituido por fases: a inicial com os

esquecimentos, passando por alguns momentos como se houvesse obrigatoriedade

de fazer sempre o0 mesmo movimento, ou a mesma atividade.

[...] minha avd materna ndo nos relatava sentir dor, mas para mim
parecia sentir, nunca saberei ao certo se ela sofreu fisicamente nesse
tempo, mas tor¢o que ndo. Seria uma tortura saber que essa doenca
a causou dores fisicas tanto quanto as emocionais que parece ter
sofrido e provocado em todos nds, ela ja ndo era mais ela e tudo era
culpa do Alzheimer ... Me recordando um pouco sobre os sintomas da
doen¢a em minha avd, lembro-me da fase andarilha pelo qual ela
passou: Por um tempo ela ndo queria ficar parada, o tempo todo
andando e andando, mas j4 estava dificil se locomover, as pernas
dela pareciam nao responder mais aos comandos, pesavam muito, e
eu tinha muito medo que ela caisse, levantava-me junto com ela,
colocava suas maos em meus antebracos e ia de costas para onde
ela me conduzia, nesse espa¢o curto de tempo em que ficava
sozinha com ela passei a observar mais seus detalhes, suas rugas e
seu olhar cansado, ela passou a ficar teimosa, e do nada virou uma
crianga [...] (Autora protagonista)
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[...] eis a resposta para as pessoas que me perguntam o porqué de
todo esse rancor por uma doenca: ela ndo escolhe quem acomete,
tampouco é racional para saber o que faz ou deixa de fazer, para mim
iISso ndo importa, ela mexeu com as pessoas que eu mais amava,
minha avé materna aquela mulher pequena de pele rosada e cabelos
brancos que néo tinha se quer pensamentos ruins, e a paterna uma
mulher divertida, comunicativa que amava sair e festejar entre amigos
e familiares, isso eu nédo perdoo [...] (Autora protagonista)

A familia é afetada pela ocorréncia de uma doenca crénica em um de seus membros.
Embora um de seus atributos seja mediar situacbes de tensdo; quando estas
assumem um nivel elevado e prolongado podem destruir a capacidade funcional
destas unidades familiares como anteparo para eles (ROSADO MARQUES M, 2009).

Tal realidade tende a se agravar na medida em que, o cuidado se perpetua,
potencializando a fragilidade e vulnerabilidade, reforcando a disfuncionalidade da
familia (SALGUEIRO H; LOPES M; 2010).

[..] ademais, minha vé6 materna passou a tossir muito, e sua médica
relatou que ela sofria de broncoectasia, doenca essa que seus filhos
ja sabiam de sua existéncia, pois quando casada seu esposo era
fumante e fumava todo o tempo, ocasionando nela essa patologia,
foram feitos vérios tratamentos, mas nenhum surtia efeito, e a
broncoectasia piorava, seu pulmdo esquerdo jA estava sem suas
funcBes e o direito ja comecara a perder forcas, minha avd paterna
sofre com HAS e DM e por conta da DA precisou ter um
acompanhamento maior, sua PA passou a apresentar picos elevados,
e sua glicemia por vezes alterava, tudo passou a ficar mais
complicado e delicado [...] (Autora protagonista)

O cuidador-familiar do portador da Doenca de Alzheimer sofre alteracbes no
seu cotidiano e merece apoio e valorizacao por parte dos profissionais da salude, na
tentativa de reduzir a vulnerabilidade a que ambos estd sendo imputada
(BATISTELLA M, et al 2007, 2008).

[...] com tudo que estava acontecendo com minha avd materna,
minha tia (a cuidadora principal), que ja é detentora de uma saude
precaria, comegou a ter problemas de saude maiores, com o decorrer
do tempo e a evolugdo da DA em minha avd, minha tia comegou a
apresentar sinais de exaustdo, além dos que ja eram esperados, ela
literalmente “apagou”, minha tia ficou fora de si no sentido de estar
acordada mas ndo esbocava qualquer reacdo, nado falava, nao
gesticulava, nada, minha familia de pronto a levou para o hospital, |4
com o decorrer dos dias ela comecgou a voltar a si, mas relatava ndo
sentir as pernas. Esse processo durou por cerca de 15 dias sendo
acompanhada por familiares e por toda equipe de saude do hospital
no qual ela estava internada daqui de Maceio e por alguns dias em
um hospital em Recife, exames foram feitos, mas até hoje ndo se tem
diagnéstico, hoje ap6s tudo ela encontra-se bem, mas foi um grande
susto para todos da familia. Em minha familia paterna as pessoas
gue cuidam de minha avdé ndo sofreram e nem sofrem com
enfermidades causadas pela sobrecarga do cuidar, talvez seja por
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conta da carga que esteja dividida entre todos, existe em mim essa
davida, na verdade néo, tenho conviccdo de que esse rodizio é a
melhor forma para os familiares cuidarem de seus entes com DA [...]
(Autora protagonista)

E correto afirmar que se deve remitir atencdo e importancia devidas para com
0 cuidador, conviver com pessoas acometidas por DA significa também ser
acometido de forma lancinante, pois, o convivio com alguém assim lhes traz varias
responsabilidades que Ihe foram imputadas de forma abrupta, e com o decorrer do

tempo seu bem-estar geral certamente ser4 acometido.

[..] e um dos piores momentos chegou para minha avé materna,
definitivamente ela ndo estava mais s&, somente 0 corpo presente.
Consequentemente, passou a ficar o tempo todo deitada, poucas
vezes conseguimos leva-la para sala ver suas novelas que ela tanto
gostava, ela nem se quer olhava para a televisdo, passou a ser
agressiva, foi nesse momento que me doeu o coracdo, € em um
desses momentos dela deitada na sala de TV que fui fazer carinho
em sua cabeca, que ela me afastou com “empurrbes e unhadas” em
meu rosto, doeu fisicamente, mas ndo se comparou a dor que senti
em meu coracdo, eu sabia que todo o causador daquilo era o
Alzheimer e foi justamente por isso que ndo me chateei com ela, mas
sim com a doenca, que sO demonstrava 0 monstro que era,
transformou uma mulher doce, gentil e educada, em uma mulher
agressiva, ndo era mais minha avg, mas ndo a deixei sO, permaneci
junto sempre [...] (Autora protagonista)

[...] aconteceram episédios de agressividade com minha avé paterna
também, em uma das semanas que ela veio para Maceio ficar com
uma de suas filhas ela estava muito inquieta e passou a se vitimizar.
Segundo ela, a familia estava querendo se livrar dela, ela chegou ao
ponto de querer pular a janela do apartamento de minha tia, sua
desculpa em ter feito isso é que havia pedido muitas vezes para ser
levada para Palmeira dos indios e ninguém atendia seu pedido, nédo
aconteceu nada porque a janela é protegida, minha tia sem saber
lidar com alguém com DA entrou em confronto com ela e as duas
discutiram, foi uma briga feia, minha avo a fez ofensas e acusacoes.
Hoje tudo esta resolvido e ela ndo tem recordagfes mais sobre o fato,
mas a familia sim, foi um episodio assustador para todos [...] (Autora
protagonista)

[...] hoje os sintomas da DA em minha paterna ndo avancaram mais,
mas sabemos que é questdo de tempo, tem cerca de seis anos que 0
diagnéstico foi confirmado, nés sabemos que o periodo que uma
pessoa com DA consegue viver ndo é muito, nossos coracdes ja
estdo partidos de hoje, e é justamente por esse motivo, que vivemos
tudo com muita intensidade e amor, a mantemos por perto e dentro
de todos os eventos familiares, ela esta cansada, ndo entra nas
rodinhas de dancas como antes nem vai até madrugada cantando,
mas ela tenta se fazer presente, ela quer se fazer presente, a familia
da muito valor a isso. Hoje ela continua com seu tratamento e suas
consultas, ndo estou tdo préxima quanto por conta da distancia fisica
gue se faz presente entre nds, mas estou a par de como seu quadro
clinico se encontra e sua vontade de viver admiravel [...] (Autora
protagonista)
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A fase avancada ou terminal da Doenca de Alzheimer é descrita como fase
das perdas significativas, diminui-se vocabulario, apetite e peso, e aparecem
descontrole urinario e fecal, dependéncia progressiva do cuidador (INOUYE, K;
PEDRAZZANI, E. S.; PAVARINI, S. C. |, 2008).

[...] tenho em meus pensamentos que tudo o que aconteceu com
minha tia ndo passou de emocional, estava acompanhando minha
avo e via seu quadro clinico, tenho certeza que minha tia néo teria
forcas fisicas e psiquicas para ver e acompanhar o falecimento de
minha avo, ndo sei se todos acreditam no que eu acredito e que vou
falar, mas acho que foi Deus agindo nas duas, ja que apos trés (3)
dias que minha tia foi internada para tratar-se desse problema de
salide nunca diagnosticado minha avlé veio a Obito, ela faleceu
durante o sono, foi encontrada por uma senhora que foi contratada
como cuidadora dela por meus familiares (j& que minha tia estava
impossibilitada) na mesma posicdo em que sempre dormia [...]
(Autora protagonista)

[...] o tempo se passou, o0 sofrimento e a dor da saudade perderam
lugar para os sentimentos bons, as boas lembrangas dos bons
momentos passados com ela se sobrepdem a tudo, as lembrancas
gue ficam sdo de seu sorriso, pele branca e macia, sua voz suave e
seus lindos e honrosos atos, mulher guerreira que até seus ultimos
dias lutou com garra e fé [...] (Autora protagonista)

Evidencia-se nas falas acima, como representacao, o cansago a presenca da
aceitacao daterminalidade da doenca (RS5 e medo e raiva da doenca (RS6) por

meio dos relatos acima que evocam palavras que demonstram a evidéncia de perda,

a desesperanca, a presenca da dor emocional, a mais concreta do luto.
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QUADRO 1 — REPRESENTAGOES SOCIAIS ABORDADAS NO

ESTUDO
CATEGORIAS REPRESENTAGOES TERMOS DE EVOLUGAO
CATEGORIAIL: RS 1: processo de aceitagdo da “Piora”, “mudanca de
REPRESENTACOES doencga comportamento”, “confirmado,
RELACIONADAS AO ela parecia n&o ter nada”,

PROCESSO DE ACEITACAO
E AO DEFICIT DE
CONHECIMENTO

“sentimentos de raiva”,
“sintomas recuaram”,
“esqueciamos da doenga”,
“parecia estar melhor”,
“sintomas reapareciam”,
“aflitos, atitudes foram
tomadas”, “decidi que faria
diferente”, “ainda mais
presente”, “ninguém me
afastar”, “umas das principais

cuidadoras”, “sentimentos
como neta”;

RS 2: deficit de conhecimento

“Comecei a notar”, “falta de

LT

conhecimento”, “por conta da
idade”, “ndo repassou para

familia”, “anos se passaram”,

“tornou mais grave”, “parecia

ser calculado”, “premeditado,
sarcastico/irbnico”,
“conhecimentos em

enfermagem”;

CATEGORIAII:
REPRESENTA-COES
RELACIONADAS AOS
FAMILIARES NA EVOLUGAO
DA DOENCA

RS 3: perda de conteudos da
identidade e histéria familiar

“Manias”, “cuidados de
higiene”, “isolamento”, “breves
momentos de sanidade”, “fingia

"o«

entender”, “esforgava”,

“participativa”, “ndo deixava de
sorrir”, “piores momentos”,
“nunca deixou de lutar”,
“esquecer de pessoas”,
“esqueceu meu nome”,
“confusao”, “discutir e

"

reclamar”, “agredir

verbalmente”, “doenca agindo
por ela”;

RS 4: desestruturacao e perda do
vinculo familiar

“Responsabilidade”, “cuidadora

"«

principal”, “contratar pessoas”,
“enfrentou problemas”,

“obrigagdes”, “problemas de
saude”, “sobrecarga”, “ndo era

LT

das melhores”, “nao ser tao

presente”, “sente falta”,
“reclamar”, “cobrar presencga”,

"«

“chateava”, “casa

especializada”, “conflitos”, “dar
as costas”, “questionamentos”,

" "«

“discussodes”, “vitima”, “stress”;
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CATEGORIAIIL:
REPRESENTA-COES
RELACIONADAS A
DESESPERANCA E STRESS
FAMILIAR

“Piora”, “ndo era minha avd”,
“era a DA”, “ficando sem
expressao”, “olhar fixo”,
“deixou”, “néo lembra-se”,
“cansada”,“mesmas historias”,
“mesmas perguntas”,”dor”,
“sofrido”, “ndo responder mais
aos comandos”, “olhar
cansado, “teimosa”, “virou uma
crianga”, “complicado e
delicado”, “broncoectasia”,
“acompanhamento maior”,
“piores momentos”, “agressiva”
“me doeu o coragdo”, “ ndo a
deixei”, “questao de tempo”,

“veio a 6bito”;

RS 6: medo e raiva da doenga

",

“Nao era ela”, “mas sim uma
doenga”, “ndo existisse mais”,
”, “culpa

“tortura”, “essa doenga”,
do Alzheimer”, “rancor”,
“racional”, “mexeu com

pessoas que mais amava”,

“nao perdoo”, “me afastou”.

FONTE: Dados da pesquisa, 2019
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5 CONCLUSOES

O presente trabalho de conclusdo de curso contribuiu para evidenciar que a
representacdo social que uma neta tem acerca de suas avos fragilizadas pelo
Alzheimer, passa ainda pela percepc¢éo das familias, pois sao todos afetados por um
unico problema. Pode-se observar que a unido entre todos se fez presente nas
familias, as matriarcas, os esteios de todos encontravam-se debilitadas, fazendo
assim com que todos se mobilizassem para um bem em comum, no caso, a saude

das idosas.

Fez-se necesséaria a criacdo de categorias para uma melhor elucidacdo e
citacdo dos momentos, categorias essas que tiveram como topicos: representacoes
relacionadas ao processo de aceitacdo da doenca e ao deficit de conhecimento,
representacdes relacionadas aos familiares na evolucdo da doenca, representacdes
relacionadas a espiritualidade e representacdes relacionadas ao impacto de ver

mais um familiar com DA.

Para as avoés terem que depender de boas agdes, beira “ser vergonhoso”, até
porque sempre foram as cabecas de tudo, sempre a frente, apesar de todos 0s
pesares, nunca dependeram de ninguém, guerreiras, sonhadoras, mulheres fortes,
gue passam a depender de terceiros, isso foi um baque.

Este trabalho aponta que o envelhecer é cheio de barreiras, mas que
enfrentadas em grupo, ou melhor, em familia, as coisas tornam-se mais faceis.

A Doenca de Alzheimer afeta no sentido literal da palavra uma pessoa, mas
fragiliza toda uma familia. Ela danifica o sistema neurolégico da pessoa, modificando
seus habitos corriqueiros, mexe com suas lembrancas, muda sua personalidade e
danifica seu sistema motor, tudo isso de uma forma silenciosa e sorrateira. Seu
diagndstico precisa ser feito com rapidez e eficacia, s6 assim o tratamento podera
comecar, e sem ele os sintomas pioraram com velocidade e vigor.

O medo, a inseguranca, a incerteza e a raiva causadas por conta de uma
doenca é o norte de todo o trabalho, mas as lembrancas e alegrias vividas junto as
avés ficam no topo de qualquer sofrimento. A vida é assim, infelizmente € assim,
aprendemos com os apertos e “tapas” que levamos, mas seguir e continuar com a
certeza de que dias melhores virdo e que o que vale é caminhar junto com quem se

ama e com respeito € o que importa.
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De certo pode ser notado que em todo o processo da doenca a pessoa que
mais sofre, sim, € o paciente, mas como ja relatado, a familia ndo deixa de sofrer, e
sempre nesses casos tem uma pessoa que toma a frente de tudo, que torna-se no
fim o cuidador principal, é notavel que ele (a), a pessoa que esta acompanhando o
ente fragilizado pela DA, torna-se o mais afetado de todos os familiares, pois, é o
qgue convive por um periodo maior de tempo com 0 mesmo.

Torna-se pertinente e relevante ressaltar, que, quem cuida também precisa de
cuidados, muitas vezes como em um dos casos, o cuidador principal tem sua saude
fragilizada e acabara tornando-se também um paciente, eis o0 motivo pelo qual o
mesmo necessitara também de cuidados, uma Unica pessoa ndo pode carregar todo
‘o peso nos ombros”, € importante ter divisbes de tarefas e a existéncia de um
rodizio interno familiar para que assim ninguém acabe tomando para si toda a

responsabilidade de cuidar de seu parente.
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