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Resumo

O presente artigo tem como finalidade analisar as dificuldades das familias e seus
entes idosos em processo demencial, pontuando essas questdes de forma a trazer
possibilidades de tornar mais amena as consequéncias causadas pela “sindrome”.
Para tal, foram utilizados estudos exploratérios, sendo definido como pesquisa
bibliografica e pesquisa de campo, visto que ambas foram essenciais e
complementares, onde ap0s apropriacdo dos estudos e capitacdes de informacdes
através de observacOes e entrevistas foi possivel constatar que as familias que
vivem nessa realidade, na sua maioria, estdo despreparadas para a lida com seus
entes acometidos, devido ao apoio precarizado do Estado e do apoio pontual das
entidades ndo-governamentais.

Palavras-chave: Familia. Idoso. Deméncia.

1 INTRODUCAO

O envelhecimento é um processo biolégico e natural ao ser humano que,
guando nao interrompido, completara um ciclo de vida natural, qual seja, nascer,
crescer, reproduzir-se, envelhecer e morrer. Tais etapas da vida devem acontecer
com dignidade e respeito, em especial o envelhecimento. Como consequéncia da
degeneracéo do corpo humano e o surgimento de patologias eventuais, a velhice em
alguns casos ou grupos sociais, é percebida como estorvo, feia, ultrapassada,
descartavel, entre outros.

Contudo, entende-se como um processo delicado que envolve um conjunto
de fatores que possibilitem ao individuo a conclusdo dessa etapa de sua vida sem
grandes prejuizos. Acredita-se na conscientizacao e na valorizacao do idoso, com a
criacdo e execucdo de politicas publicas capazes de suprir as demandas naturais

dessa fase, tais como a politica de assisténcia e a politica de saude, de um modo

Graduada em Servico Social pelo Instituto de Ensino Superior Franciscano. E-mail:
enedileide@hotmail.com
Graduada em Servico Social pelo |Instituto de Ensino Superior Franciscano. E-mail:
susan.claire@hotmail.com

R. Bibliomar, S&o Luis, v. 16, n. 2, p. 7-28, jul./dez. 2017.



especial, aos idosos demenciados e seus familiares. Parte dessa situacdo é
abordada neste artigo.

A possibilidade de um idoso ser portador de deméncias ou patologias que as
causam, cresce conforme a idade vai avancando. Estudos mostram que as
probabilidades vao aumentado de 3% a 40%, entre idosos de 65 a 85 anos.
Infelizmente, as causas da deméncia ndo tém cura. E a desinformacdo toma
grandes proporc¢des, realidade que precisa, com urgéncia, ser mudada. A deméncia
€ uma sindrome recorrente em idosos, ocasionadas por patologias diversas, em
especial a proeminente Doenca de Alzheimer (DA), e interfere nas acdes cognitivas
do cérebro, cuja a memoéria vai sendo comprometida gradativamente e de forma
irreversivel.

A margem da socializagdo familiar, o idoso fica alheio a sua realidade,
tornando as relagdes familiares cada vez mais dificeis, comprometendo vinculos
fortalecidos ou rompendo os fragilizados. Visto que, as familias carentes da nossa
sociedade estdo propensas a riscos sociais, uma caracteristica resultante de
estados periféricos do pais, pois quando ndao ha vinculos afetivos fortalecidos, as
relacBes familiares podem se tornar fragilizadas ou, até mesmo, ter seu fim. E nesse
ponto que se fazem necessarias politicas publicas eficientes e abrangentes.

Desta forma e, considerando o aumento expressivo de idosos no pais, ha que
se ter consciéncia da realidade existente. Toda familia esta propensa a ter em seu
seio, um idoso em processo de deméncia. Discutir sobre o que é proposto, é
disseminar informacdes, € contribuir para que se tenha um olhar para o idoso e,
consequentemente, as familias, que terdo consciéncia de que seus idosos,
independente de patologias, demandam cuidados especiais.

O presente artigo é fruto de um processo investigativo, baseado em materiais
bibliograficos acerca do tema, entrevistas com representantes da ABRAz -
Associacdo Brasileira de Alzheimer. Em participacao, através de convite, de evento
proposto pela entidade ABRAz, foi possivel o contato com cerca de vinte e cinco
familiares participantes na associacdo, realizacdo de entrevistas e observacdo de
algumas situacdes vividas por idosos acometidos da deméncia e a convivéncia com
seus familiares e cuidadores. A pesquisa e a observacao foram fundamentais como

fonte de informacdes para apropriacdo e aprofundamento da tematica complexa que
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deu origem a uma sistematizacdo do trabalho. A principio, apresentamos o0 conceito
de deméncia, bem como suas causas, sintomas e implicacbes. Posteriormente
concentram-se as relacdes familiares e suas mdltiplas fungdes nesta conjuntura, na
importancia do fortalecimento dos vinculos para a protecdo dos membros. E, por fim,
apresenta-se a ABRAz como entidade existente, que tem como missao central,
desenvolver acdes junto as familias, na perspectiva do enfrentamento da deméncia.

Fazendo, ainda, um recorte da atuacao da entidade no Estado do Maranhé&o.
2 DEMENCIA, DIFICULDADE DE CONVIVENCIA

Envelhecer € um processo natural de todo e qualquer ser vivo. Um dia todos
irdo envelhecer, isso é fato. As alteragbes no organismo biolégico do ser humano
durante o processo variam de individuo para individuo, sendo mais rapidos para uns
e mais lentos para outros, isso dependera de fatores como estilo de vida e situacao
socioecon6mica. Depende, ainda, do contexto no qual o individuo estara inserido,

como ele vera o processo e como a sociedade lida com eles.

As mudancas que ocorrem durante o desenvolvimento do processo de
envelhecimento sdo sentidas de forma particular por cada um. As
adaptacdes podem acontecer de forma adequada, saudavel ou patolégica.
Tudo depende da histéria de vida, da saude fisica, do bem socioecondmico
e da vivencia atual das modificacbes, perdas e medos. (SCANDOLARA,
2013, p. 59).

O processo em si, ndo é facil, a partir de determinada idade é notorio, 0s
esquecimentos, as dificuldades no aprendizado, alteragcbes no corpo, a perda da
flexibilidade da pele, a fragilidade dos o6rgdos, patologias, a memoria curta,
dificuldade para recordar nomes, tendéncia a depressao e a soliddo. No entanto, por
mais que se fale dos transtornos, a maioria das pessoas querem ter uma vida longa
e prospera. “A velhice é um fato existencial que ultrapassa o bioldgico; apesar dos
estigmas negativos que a caracterizam, a maioria das pessoas querem chegar |4,

pois o contrario significaria morrer jovem”. (GOLDFARB, 2006, p. 15).

No imaginario social, o envelhecimento € um processo que concerne a
marcacéo da ‘idade’ como algo que se refere a ‘natureza’, e que se
desenrola como desgaste, limitacdes crescentes e perdas, fisicas e de
papéis sociais, em trajetéria que finda com a morte. Nao se costuma pensar
em nenhum bem; quando muito, alguma experiéncia. Nenhum ganho, nessa
‘viagem ladeira abaixo’. (MOTTA, 2002, p.41).
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Para Delia Goldfarb (2006), € importante distinguir envelhecimento de velhice,
onde o primeiro se refere a um processo em movimento continuo, que tera um fim; e
a velhice é um estado permanente que ndo vai passar. Ela destaca ainda, que o
individuo passa pelo ciclo da vida em estado de construcdo de sua memoria, de sua
histéria e de sua subjetividade. Entdo envelhecer é um caminho novo e individual,
em construcdo de uma identidade. “[...] E se temos uma historia, € porque
conseguimos registrar na memoria 0s acontecimentos significativos do nosso
passado, descobrir aquilo que permanece e o que muda, e, assim, confirmar nossa
identidade”. (SCANDOLARA, 2013, p.15).

Sobre a perda da memoria Massaia (2010, p. 168) afirma:

Perder a capacidade de lembrar fragiliza o idoso, aproxima-o da perda de
controle que sempre aparece no processo de envelhecimento como uma
das mais assustadoras para o idoso. Os individuos entendem que se
perderem sua memoéria perdem sua raiz, sua historia, sua razdo, seus
valores. Perdem-se como individuos.

Conforme Delia Goldfarb (2006), o termo deméncia vem do latim de-mentis —
gue significa perder a mente. O dicionario Aurélio define deméncia como:
“deteriorizagao progressiva irreversivel das fungdes intelectuais, resultante de lesdes
cerebrais”, na definicdo popular como: “loucura, doidice, parvoice e procedimentos
insensatos.” A mesma autora cita ainda que, o termo ha muito tempo era usado pela
medicina fazendo alusdo a perda da razdo ou memoaria. Onde também, influenciou o
uso do termo na lingua italiana, como o verbo dimenticare que traduzida significa
esquecer. A autora cita também, que na mitologia grega existe o mito de Lethe.
Onde o homem ao chegar no inferno se deparava com duas fontes: a fonte da
memoria (Mnemosyne) e a fonte do esquecimento (Lethe), que ao beber dessa
Gltima esqueceria tudo que viveu no mundo dos vivos, assim como do mundo dos
mortos. “[...] em qualquer uma das duas fungbes, Lethe esta promovendo o
esquecimento necessario para evitar o sofrimento excessivo”. (GOLDFARB, 2006, p.
50).

A fonte da Mnemosyne tinha funcéo de permitir que o0 homem tivesse acesso
a outro mundo e retorna ao mundo dos vivos, no entanto ao beber da fonte
acontecia a “‘rememoracgao”, ou seja, lembra do passado, mas esquece o presente.

“Ja para Solon (500 a.C) e Platao (350 a. C), a deméncia senil era motivo suficiente
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para invalidar um testamento e no século Il de nossa era, Galeno a inclui pela
primeira vez entre as doengas mentais”. (GOLDFARB, 2006, p. 51).

A autora alega, ainda, que em alguns séculos ndo se tinha descricdo do
estado de deméncia, somente em 1787, Cullen diferencia forma da doenca em inata,
acidental e senil. Em 1816, Esquirol cita a deméncia como deficiéncia mental, no
entanto em 1896 e 1915, Arnald Pick descreve casos de deméncia em seis pessoas
e define a doenca como deméncia de Pick. (GOLDFARB, 2006). Mas, finalmente em
1907:

[...] Alois Alzheimer, psiquiatra e anatomopatélogo alemé&o, publica o caso
de uma mulher de 51 anos, falecida ap6s cinco anos de evolugdo de um
quadro de deméncia com alucinacdo, que lhe permitiu o primeiro exame
histol6gico, no qual identificou conglomerados neuronais, fibras andmalas e
placas senis. Essa degeneracdo neurofibrilar passou a ser tomada como
caracteristica patologica da doenca, que desde entdo, leva seu nome e foi
considerada uma doenca pré-senil por causa de seu aparecimento
prematuro. (GOLDFARB, 2006, p. 51).

Em suma, a deméncia é uma sindrome que € identificada por inUmeros
prejuizos mentais, tais como: alteracbes de comportamentos e humor, perda de
memoria, perda da habilidade de raciocinio e concentracdo, desorientacdo em
relacdo ao tempo e ao espaco, incapacidade de aprendizado, de julgamento. Sua
linguagem torna-se prejudicada com o avanco da doenca, e ainda tem
comprometidas suas habilidades visuais.

Como relata Delia Goldfarb (2006), as pessoas com deméncia esquecem 0S
fatos atuais, e por um certo tempo, as lembrancas do passado sao tao nitidas e
supreendentemente claras, mesmo sendo um fendmeno natural do processo de
envelhecimento, esse fenbmeno acontece antes da perda da memoria atual e com
maior frequéncia. Relata, ainda, que o passado também sera esquecido, ficando
apenas alguns fatos. “[...] como uma ilha de saberes, sem conexao aparente entre
si”. (GOLDFARB, 2006, p. 61).

Ao mesmo tempo, esquecem-se as palavras que permitiram nomear o0s
objetos, ou ainda os mais conhecidos e necessarios, e as perifrases tentam
explicar as fung¢bes dos objetos que se deseja designar. Aos poucos, as
pessoas, das mais distantes as mais proximas, deixam de ser reconhecidas,
e as desorientagbes témporo-espacial instala-se. Comeca entdo uma
errdncia incontinente, como uma estéril procura do espaco e do tempo
perdidos. Chegados neste ponto, ndo havera mais manifestagdo de um
pensamento coerente e todos os atos mais elementares da vida se tornam
impossivel, comprometendo mais ou menos de forma total a autonomia no
caminho da deterioragéo total do sujeito. (GOLDFARB, 2006, p. 62).
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Conforme a mesma autora, a deméncia € considerada como sintomas ou
como uma resultante de outras patologias. Podendo ser classificada como reversivel
e irreversivel. Reversivel porque geralmente sdo ocasionadas por desordem
metabdlicas ou de ordem psicolOgicas, diabetes, drogadi¢cdo, depressao, tumores
entre outros; com o tratamento, o sintoma desaparece. Ja as deméncias
irreversiveis sdo causadas pela degeneracao das fungdes cerebrais, que tendem ao

agravamento de modo progressivo.

Do ponto de vista da medicina atual, o termo deméncia n&o se refere a uma,
mas a varias doencas de origem e evolucdes diferentes, porém de
prognésticos semelhantes, a maioria das vezes progressivas e irreversiveis.
Nesse sentido a deméncia pode ser considerada mais como um conjunto de
sintomas que acompanham vérias doencas. Temos, entdo, quadros
demenciais originados por: aids, AVC, Doenga de Pink, Huntington ou
Alzheimer. (GOLDFARB, 2006, p. 57).

De acordo também com a Associacdo Brasileira de Alzheimer (ABRAZ),
varias doencas podem causar deméncias, a mais comum € a Doenca de Alzheimer
(DA). Um paciente com Alzheimer pode apresentar 0s seguintes sintomas: A perda
de memodria é fato, principalmente as mais recentes, fazendo com que o paciente
venha fazer as mesmas perguntas varias vezes num dia; esquecimentos; dificuldade
para cuidar de si mesmo, de perceber situacbes de risco e nocado de espaco e
tempo; dificuldade de reconhecer pessoas e objetos; alteracbes no comportamento
ou na personalidade: podendo se tornar agitado, apatico, isolado, desinibido,
inadequado e até agressivo.

Outros tipos comuns de Deméncias, de acordo com a ABRAz, sao: a
Deméncia Vascular, a Deméncia com Corpos de Lewy, a Deméncia na Doenca de
Parkinson e a Deméncia Frontotemporal.

A Deméncia Vascular, “esta forma de deméncia caracteriza-se
essencialmente por uma alteragdo do funcionamento cognitivo, em consequéncia de
lesbes cerebrovasculares de natureza isquémica ou, mais raramente, de natureza
hemorragica”. (CARVALHO; FARIA, 2014, p.15). Considerada a segunda causadora
de deméncia, que sao originadas por lesbes cerebrais de origem vascular,
resultantes de derrames, que tem como fatores de risco a hipertenséo arterial,
diabetes mellitus, hipercolesterolemia, doenca cardiovascular, tabagismo, trombose,

abuso de alcool, entre outros.
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‘A deméncia dos corpos de Lewy caracteriza-se como sendo um declinio
cognitivo  flutuante, acompanhado por alucinagbes visuais e sintomas
extrapiramidais; o quadro demencial apresenta-se como de rapido inicio e declinio
progressivo”. (CARVALHO; FARIAS, 2014, p.15). Causada pela presenga de
alteracdes cerebrais, chamadas pelo mesmo nome, corpos de Lewy, onde 0s
sintomas sdo bem parecidos aos sintomas da Doenca de Parkinson, que sao as
rigidez muscular, movimentos lentos e tremores. Além desses sintomas
“parkinsonianos”, ha também alucinagdes, alteracbes na memoria, desmaios e
delirios.

No caso da Deméncia na Doenca de Parkinson, estudos comprovam que
cerca de 40% dos pacientes com Doenca de Parkinson podem evoluir para quadros
de deméncias, foram constatados a presenca de corpos de Lewy em seus cérebros,
no entanto, em locais diferentes. Onde a memoaria é afetada, com menor intensidade
em relacdo a DA, ocorrem também, depressbes e alucinagcbes visuais. Ja a
‘Deméncia Frontotemporal, define-se como uma sindrome neuropsicoldgica
marcada por disfungdes dos lobos frontais e temporais”. (CARVALHO; FARIAS,
2014, p.15), tém como caracteristicas a deterioracdo na personalidade e na
cognicdo. As mudancas no comportamento sdo bem mais marcantes que as
mudancas na memoéria, mudangas como desinibicdo, perda do julgamento, oscilacao
emocional, apatia, desinteresse, isolamento, comportamento exaltado,
comportamento inadequado, negligéncia da higiene pessoal, entre outros.

Estima-se que a doenca de Alzheimer afeta de 3% a 5% das pessoas acima
de 65 anos, chegando a atingir 40% ap0ds os 85 anos. Seu inicio se da normalmente
apos os 50 anos, com predominancia nas mulheres. (CALDAS, 2002, p.57). Sendo a
mais proeminente dos casos de deméncia em idosos, onde 0s pacientes geralmente
comecam a desenvolver seus sintomas a partir dos 65 anos, e 0 risco de
desenvolver a doenca dobra a cada cinco anos, tendo as mulheres mais chance, por
entender que elas vivem mais tempo que os homens.

A DA é caracterizada por trés fases: leve, moderada e grave. Na primeira fase
por se tratar de sintomas leves, como perda da memdria recente, por exemplo,
guem ndo entende acha que séo sintomas naturais da velhice, na fase moderada,

s&o0 mais evidentes os sintomas, onde ocorre um prejuizo importante da memoéria. E
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nessa fase que a maioria dos casos séo diagnosticados, onde as familias percebem
gue existe algo errado. Ja na fase grave, é quando ocorrem prejuizos gravissimos
da memdria, o paciente torna-se incapacitado de tudo. Conforme a ABRAz “O
estagio avancado € o mais proximo da total dependéncia e da inatividade. Distlrbios
de memoéria sdo muito sérios e o lado fisico da doenca torna-se mais 6bvio”.

A deméncia é uma questdo de saude publica e precisa ser tratada como tal.
Seu impacto sobre as familias e a sociedade devem ser levados a sério, € uma
sindrome que faz parte da realidade familiar causadora de danos em suas
estruturas, com isso, os efeitos dessa “doenca’” ndo podem ser subestimados.
Caldas (2002) destaca, que no governo brasileiro fora instituido a Politica Nacional
do Idoso, regulamentada pelo Decreto n® 1.948, de 13 de julho de 1996, onde se
recomenda que o atendimento ao idoso deve ser feito pelo intermédio de suas
préprias familias, em detrimento aos asilos. No entanto, para que haja a efetivacao
da mesma, se faz necessaria uma rede social e de saude como suporte para auxiliar
as familias para lidar com seus idoso a medida que este se torne mais dependente.

A autora alega que essa rede de apoio ndo existe no nosso pais. Quando
afirma que: “Ao analisar as possibilidades de suporte social e de saude para a
familia de um idoso que vivencia um processo de deméncia, constata-se logo que
existem poucas instituigdes voltadas para este campo”. (CALDAS, 2002, p. 57).
“Afinal, a familia, como toda e qualquer instituicdo social, deve ser encarada como
uma unidade simultaneamente forte e fraca. Forte, porque ela € de fato um locus
privilegiado de solidariedade [...]. Mas ela é também é fragil”. (PEREIRA-PEREIRA,
2004, p.36). Devido essa disponibilidade ao amparo dos seus, o Estado ndo leva em
conta as suas fragilidades, ndo disponibilizando apoio necesséario para eventuais
guedas.

Contudo a Constituicao Federal de 1988, no art. 230, a familia, a sociedade e
o Estado tém o dever de amparar as pessoas idosas, assegurando sua participacao
na comunidade, defendendo sua dignidade e bem-estar e garantindo-lhes o direito a
vida. (BRASIL, 1988). Sendo reforcado pelo Estatuto do Idoso, Lei n°® 10.741, de 1°
de outubro de 2003, cabe a familia, a sociedade e o Poder Publico a

responsabilidade de garantir dignidade e respeito ao idoso. (BRASIL, 2003).

R. Bibliomar, S&o Luis, v. 16, n. 2, p. 7-28, jul./dez. 2017.

14



Os direitos do idoso aparecem garantidos por leis, porém ainda sua
efetivagdo é lenta, gradual e limitada. Quando o Estado se omite, cabe a familia e a
sociedade se articularem para lidar com seus idosos e tentar dar a eles uma vida
digna e de respeito. Por outro lado, as familias tém dificuldades nessa tarefa, sejam
nas condi¢des financeiras ou psicologicas, desencadeadas pela desigualdade social
e pobreza. Dificuldades acentuadas, principalmente quando o Estado se exime de
suas reponsabilidades como provedor de politicas sociais ha garantia de bem-estar
das familias. “[...] os governos brasileiros sempre se beneficiaram da participacao
autonomizada e voluntaria da familia na provisdo do bem-estar de seus membros”.
(PEREIRA-PEREIRA, 2004, p.29).

Sendo assim, o suporte as familias com idosos em processo demencial é
precarizado, o que o Estado oferece ndo supre as demandas. Cabe entdo, as
familias e a sociedade esse papel de provedor. Como afirma Caldas (2002), as
familias sdo atores protagonistas no cuidar de seus entes idosos. Ja existe uma
perspectiva em relacdo a isso, pois faz parte da cultura, tanto é que, caso isSso nao
ocorra, ela corre o risco de ser taxada como negligente ou irresponsavel, podendo

sofrer sangoes.

E preciso considerar que uma forma de o Estado garantir aos cidad&os de
qualquer idade os seus direitos sociais € reconhecer a necessidade e
implantar estruturas de apoio aos idosos e suas familias por meio de uma
parceria entre governo, comunidade local, vizinhanca, ONGs, setor privado
e organizacdes religiosas. (CALDAS, 2002, p. 55).

Sem o apoio efetivo do Estado, cabe as familias assumirem, sozinhas, esse
papel. Com isso, ficam sobrecarregadas, principalmente as familias de idosos em
processo demencial, que demandam maior cuidado. Em muitos casos acontecem a
reversdo de papéis, esposas se tornam maes, e filhos passam a cuidar dos pais.
Como relata uma entrevistada referindo-se a mae diagnosticada com DA, “hoje ela é
a filha que eu nao tive e é prioridade na minha vida”. (ENTREVISTADA |, 2017).
Outra entrevistada pontuou 0s motivos que a levam ser a cuidadora de sua mae,
mesmo tendo outras irmas disposta a assumir esse papel, “ela me escolheu’.
(ENTREVISTADA 11, 2017).

As familias tém que conciliar essa nova tarefa com as demais, ou seja, somar
essa nova funcéo a responsabilidade de sua familia e de seu emprego. Toda essa

7

rotina € alterada por completo, trazendo novos sentimentos como: raiva, culpa,
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pena, sensacéo de impoténcia, entre outros. Uma contadora entrevistada relata que
sua rotina profissional mudou muito “hoje eu sé aceito trabalho que eu possa fazer
em casa”. (ENTREVISTADA IIl, 2017).

[...] entende-se que o suporte social pode ser caracterizado, com ajuda real,
ou percebida que o individuo obtém nos relacionamentos familiares ou em
grupos e como importante meio de prevencéo e tratamento de problemas
emacionais e fisicos relacionados ao cuidar. Pode-se, entdo, dizer que
aqueles cuidadores que ndo tém apoio formal, ou informal, dentem a
desenvolver mais problemas fisicos e psiquicos, em comparagdo com
aqueles que se sentem apoiados e respeitados. (GRATAO, 2006, p. 67).

Desta forma, quando apenas um membro da familia se vé responséavel por
aquele idoso, toma para si um uma dificil tarefa, pois o acarretamento acaba por
afetar também a saldde de quem cuida, sobrecarregando as estruturas psicolégicas
e fisicas, interferindo na sua qualidade de vida. Na fala de outra entrevistada ao ser
questionada sobre ser uma pessoa saudavel “tenho enxaqueca cronica e piorei
muito apos o diagnostico de DA do meu pai, emocionalmente me abalo muito ao vé-
lo diariamente perdendo a incapacidade até dos cuidados com sua higiene pessoal’.
(ENTREVISTADA 1V, 2017).

De acordo com Gratdo (2006), a carga fisica do cuidador esta relacionada a
tarefa referente as necessidades pessoais do idoso, por exemplo, o alimentar,
banhos, o vestir, 0 medicar, a locomocéao, as idas ao médico, o comportamento do
paciente, entre outros. “As solicitagdes fisicas e emocionais geradas aumentam na
proporcdo que o corpo e a mente do idoso com deméncia progressivamente
declinam”. (GRATAO, 2006). “O idoso e sua familia necessitam de uma rede de
apoio ampla, que inclui desde o acompanhamento ambulatorial da pessoa doente
até o suporte estratégico, emocional e institucional para quem cuida”. (CALDAS,
2002, p. 52).

Diante do exposto, € possivel perceber a importancia da familia para a
atencdo ao idoso demenciado, no entanto, os cuidadores familiares, precisam de
apoio, que vao além das informacdes sobre a doenca e orientacdo sobre como
cuidar. Eles precisam contar com suporte técnico (materiais, emocionais e
estratégicos), que possibilitem leveza na sobrecarga, ou seja, apoio adequado ao
seu alcance que tenha valor para amenizar a lida com seu ente querido.

Na visdo de Caldas (2002), os cuidadores, mesmo sem apoio algum,
conseguem com toda dificuldade cuidar de seus entes, no entanto essas adaptacoes
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geram muitos custos matérias, comprometendo a sua saude fisica e mental, mas
fica evidente que se houvesse um apoio profissional que os auxiliassem na criacao
de estratégias para melhorar essa relacdo e um suporte material e institucional,
possibilitaria a prevencdo de maior desgaste de salude e qualidade de vida para
ambos e, claro, uma assisténcia adequada e livre de riscos para o idoso.

A deméncia nao escolhe classe social e nem género, qualquer um esté apto a
adquiri-la, ou ter contato direto com um idoso demenciado. Com isso, a
disseminacdo de informacbes é fundamental, para que a sociedade esteja apta a
lidar com a deméncia, bem como uma rede de apoio que possa, juntamente com as
familias, desenvolver estratégias para aliviar a carga, principalmente as familias
carentes. A deméncia é uma realidade vinculada na sociedade, e ter no seu nucleo

familiar um idoso demente, sera apenas uma questao de tempo.

3 FAMILIA, IDOSO E A SOCIEDADE

A definicdo de familia, segundo o dicionario de Silveira Bueno (2007), € o
conjunto de pai, mae e filhos; pessoas do mesmo sangue; descendéncia; linhagem.
No entanto, para Cynthia Sarti (2015) conceituar familia no comeco do século XXI &
uma missao desafiadora devido as inUmeras mudancas nas esferas sociais, 0 que
outrora era definido como padrdo para conceituar familia, na atual conjuntura ja nao
cabe.

O ecletismo das novas configuracdes familiares € algo perceptivel nas
sociedades, onde as composicdes fugiram dos padrées ha um bom tempo. “Agora, o
conceito de familia abrange diversos arranjos: a unido formada por casamentos;
unido estavel entre homens e mulheres e a comunidade de qualquer dos genitores
(inclusive mée solteira) com seus dependentes (a chamada familia monoparental)”.
(PEREIRA-PEREIRA, 2004, p. 39). Ou seja, as familias sdo formadas por maes e
filhos; pais, maes e enteados, avos e netos; tios e sobrinhos, pais e filhos, maes e
filhos, entre outros.

Alguns fatores que motivaram para novas composicdes familiares:
desemprego, a necessidade de a mulher entrar no mercado de trabalho, a ciéncia, a
“aceitacdo” da sociedade na questdo de género e sexualidade, divércio, novos
casamentos e unibes estaveis. Para Potyara Pereira-Pereira (2004), as novas
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mudancas estruturais atribuidas aos divorcios e novos casamentos, as familias
tornaram-se muito mais complexas e intricadas as redes de parentesco e
solidariedade e que, a partir da década de 1990, as familias tornaram-se mais
“‘efémeras e heterogéneas”, arranjos que exigiram mudancas conceituais e juridicas.
“[...] mudangas no conceito de familia na Constituicdo Federal de 1988 e as
alteracdes legais contidas no novo Cddigo Civil”. (PEREIRA-PEREIRA, 2004, p. 39).
A autora destaca ainda que as leis do Cdodigo Civil que entraram em vigor em janeiro
de 2002, foram legalizadas com a intengdo de acompanhar 0s novos costumes da
sociedade.

As novas configuragdes familiares estdo definidas em torno de eixos morais
gue Ihes déo fundamentos. Para Cynthia Sarti (2015), a familia tem suas fronteiras
sociologicas que “[...]Jsdo tragadas segundo o principio da obrigagdo, que |lhe da
fundamento, estruturando suas relagdes. Dispor-se as obrigagbes morais reciprocas
é o que define a pertinéncia ao grupo familiar’. (SARTI, 20015, p. 44). E possivel
relacionar esses eixos morais como uma forma de vinculos, ou seja, uma forma de
relacionamento estabelecido de modo particular de cada individuo, ndo existindo um
padr&o, cabe a familia ou membros estabelecerem quais tipos de lacos as unem. “E
importante mencionar que nao se considera como vinculo apenas a relacdo que se
configura como amorosa e protetora, mas toda e qualquer relacdo afetiva,
independentemente da qualidade desse afeto”. (SCANDOLARA, 2013, p. 57).

Sendo assim as familias ndo se configuram apenas por lagcos consanguineos,
mas por lagcos afetivos. A construcdo do vinculo afetivo é vital para o equilibrio
familiar, visto que, sem consolidacdo destes, a familia estara vulneravel a
interferéncias internas e externas, propensa a dilaceracdo de sua esséncia, sem
deixar de mencionar os danos causados a membros delicados, como criancas e
idosos. Por se tratarem de seres sensiveis por sua propria natureza, tornando-se

alvos mais atingidos pela falta de vinculos. Em especial os idosos.

[...] pode-se constatar que as pessoas idosas sofrem violéncia, talvez pela
deteriorizacdo e fragilizacdo das relagbes familiares. Verificamos também
gue ha evidéncias de que a constru¢cdo de vinculos afetivos solidos
desempenha papel fundamental para o bem-estar fisico e emocional do
idoso. [...] tendo em vista que a depressao, a tristeza, e a solidao sao fortes
componentes desse processo, ndo deixando de levar em consideracao que
a velhice em si ndo é uma doenca que impede o idoso de continuar
exercitando sua mente e seu corpo, bem como suas rela¢des afetivas.
(SCANDOLARA, 2013, p. 56).
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A familia é a base para a nascimento dos vinculos, sendo parte inerente para
o desenvolvimento humano. Esses lacos contribuem para o fortalecimento das
familias que s@o expostas a situacdes que podem fragilizar ou fortalecer os vinculos,
ou ainda, dependendo da gravidade, o seu o rompimento. Portanto, “[...] quando a
familia deixa de ser um espaco de protecdo para ser um espaco de conflito suas
possibilidades de superagdes se tornam fragmentadas, contribuindo assim para sua
‘desorganizacéo”. (SCANDOLARA, 2013, p. 58). A superagcdo, depende
exclusivamente da manutenc¢éo dos vinculos.

Vale lembrar que lagos afetivos sdo constituidos ao longo da vida e vai
influenciar de modo positivo ou negativo na vida do individuo. A autora aponta que
os filhos que se negam serem cuidadores dos pais idosos, mas que dao assisténcia
financeira para pagar um cuidador, ndo podem ser acusados de negligentes. Essa
negacao pode estar relacionada a falta de lacos afetivos ou a quebra deles.

Quando os pais ficam idosos espera-se que os filhos tornem-se cuidadores, ja
gue a familia € a principal fonte de cuidados, essa responsabilidade é estabelecida
de um modo cultural ou devido o vinculo afetivo. “Assim, quando € conferido a
responsabilidade em oferecer cuidados aos pais idosos, os filhos, enquanto
cuidadores, tendem a estabelecer o mesmo tipo de vinculo”. (SCANDOLARA, 2013,
p. 59). Sendo assim, as familias precisam estar com seus vinculos fortalecidos para
sobreviver a eventos internos e externos, caso contrario sofrerdo rupturas ou estarao

Sujeitas a eventos insuperaveis. Como afirma Potyara Pereira-Pereira (2004, p. 36):

[...] Afinal, a familia, como toda e qualquer instituicdo social, deve ser
encarada como uma unidade simultaneamente forte e fraca. Forte, porque
ela é de fato um locus privilegiado de solidariedade, no qual os individuos
podem encontrar reflgio contra o desamparo e a inseguranca da existéncia.
Forte, ainda, porque é nela que se da, de regra, reproducdo humana, a
socializagdo das criancas e a transmissdo de ensinamentos que perdura
pela vida inteira das pessoas.

Mas também “é fragil”. Existem uma grande quantidade de familias com seus
vinculos fragilizados ou rompidos. Que carece de apoio para fortalecer estes,
principalmente as mais pobres, que estdo sujeitas as mazelas da sociedade.
Quando as familias por si s6, ndo conseguem manter seus vinculos fortalecidos
cabe ao poder publico a missdo de assumir o papel de mediador, para que os lacos

familiares permanecam ou tornem-se consolidados.
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A Politica de Assisténcia Social, definida pela Lei Organica de Assisténcia
Social, Lei n° 8742, de 07.12.1993, onde menciona no art. 1°, que a Assisténcia
Social é direito do cidaddo e dever do Estado. E uma politica de Seguridade, em
gue, para se ter acesso, nao precisa contribuir, tendo como finalidade garantir os
minimos sociais, atendendo as necessidades basicas das familias, por meio de um
conjunto de acdes integradas, do poder publico e da sociedade.

No art. 2° descreve os objetivos da politica, garantir protecdo a familia e de
seus membros, desde a maternidade até a velhice; amparar as criancas e
adolescentes carentes; promover emprego; inclusdo social das pessoas com
deficiéncia e a garantia uma renda mensal de 1 (um) salario minimo a pessoa com
deficiéncia e ao idoso que comprovarem a incapacidade de subsisténcia por si so,
ou pela familia. (LOAS, 1993). “Enquanto politica publica, a assisténcia social deve
funcionar, fundamentalmente, com um vetor de articulagdo intersetorial com as
demais politicas sociais (saude, habitacéo, educacéo e outras)”’. (SIMOES, 2012, p.
325).

Devido sua matricidade em relacdo as politicas publicas de assisténcia, as
familias tém direitos que garantem protecdo, amparo e leveza nos cuidados com
seus membros. E nessa perspectiva, que, segundo a proposta de lei, elaboraram-se
programas que possibilitem o restabelecimento e o fortalecimento dos vinculos
familiares como forma de prevencao de conflitos e situacfes de riscos, diminuindo a

eminéncia de vulnerabilidade no seio familiar.

4 A ABRAZ E O CUIDADOR FAMILIAR

A Associacao Brasileira de Alzheimer (ABRAZ), fundada em 16 de agosto de
1991, em Sao Paulo, tem como finalidade desenvolver acbes em favor das pessoas
acometidas pela Doenca de Alzheimer (DA) e oferecer apoio ao familiar-cuidador. E
uma entidade sem fins lucrativos, que tem como missdo ser o centro de apoio as
pessoas envolvidas com a Doenca de Alzheimer e outras Deméncias em todo pais.
Todo o trabalho é desenvolvido por meio do voluntariado, contando com varios

profissionais das areas de saude, juridica, educacéo, entre outros e, € claro, por

familiares com entes com DA.
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7

A entidade é mantida por meios de doacOes e parcerias de empresas
privadas. Sediado em S&o Paulo atua nos Estados por meio das Regionais e Sub-
regionais. A Regional do Maranhdo foi fundada em 21 de setembro de 2005, no
Asilo de Mendicidade de Sao Luis, por Andréa Dircken, psicologa e mestre em
Neurociéncias. Atualmente é Tesoureira da entidade.

As acdes da Regional tém com finalidade levar informacdes, que possam
fornecer orientacdo e apoio junto as familias e os cuidadores da pessoa com DA e a
toda comunidade em geral, através de palestras informativas oferecidas pelo Grupo
de Apoio. Proporcionando esclarecimentos sobre a doenga, seus sintomas e efeitos
colaterais, desse modo contribui para a aceitacdo por parte dos familiares
melhorando a qualidade de vida a todos os envolvidos. A sede também faz
encaminhamentos ao Centro de Atencado Integrado a Saude do Idoso (CAISI), da
pessoa com a doenca de Alzheimer e de familiares para acompanhamento, sempre
gue necessario.

Os grupos de apoio da ABRAz sdo desempenhados pela equipe de
voluntarios, que se propdem a construir uma ponte entre o conhecimento da DA e o0s
cuidadores, na busca de um atendimento de qualidade e coeréncia para 0s
pacientes.

Conforme a ABRAz ([20--]), os grupos séo divididos em dois enfoques:

a) Grupo de Apoio Social e Emocional — esse grupo trabalha na perspectiva
da troca de experiéncias vividas por cuidadores familiares, que se
identificam com histérias parecidas, tendo o conforto de saber que néo
estdo sos, podendo externar suas angustias e medos diante da doenca, e
criando uma sensacdo de pertencimento ao grupo inserido. Nestes
encontros sdo abordados assuntos pertinentes aos problemas que
enfrentam e que ainda serdo enfrentados com o avan¢o da doenca,
vislumbrando-se meios para amenizar os danos trazidos com a doenca de
DA, e propiciando, desta forma, a melhor qualidade de vida possivel ao
paciente e seus entes;

b) Grupos Informativos — este € um grupo que como o proprio nome ja diz, se
encarrega de disseminar o maior numero de informacdes possiveis acerca

da doenca, sintomas, tratamentos alternativos e medicamentosos, para
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retardar ao maximo o avango da doenca, utilizando para isso, palestras
com profissionais especializados nos diversos aspectos da patologia,
contando, ainda, com a participacdo de cuidadores experientes, que
transmitem suas historias e, desta forma, contribuem para o aumento de
conhecimento de todos.

Em entrevista com a presidente da ABRAz do Maranhdo, a psicéloga e
especialista em Gerontologia a Sra. Ana Lucia Azoubel Helal, questionada sobre o
desenvolvimento dos grupos de apoio no Maranh&o, a mesma relatou que a sede da
ABRAz funciona durante a segunda sexta-feira de cada més, das 9h as 11h no
Centro Social Urbano (CSU) da Cohab ao lado da Maternidade Marly Sarney. A
sede conta apenas com Grupos Informativos, por meio de palestras informativas
com assuntos importantes e assuntos que os proprios familiares desejam discutir.

Informa, ainda, a existéncia do Grupo da Memoria composto por idosos que
nao sao diagnosticados com Alzheimer, com atividades voltadas a memoria, como
forma de prevencgao da doenca. Com reunides, as quartas-feiras do més das 8h e 30
min., as 11h.

A presidente explica que a ABRAz néo participa do processo do diagnéstico
da Deméncia, pois a procura pela Associacdo se da através do cuidador do idoso
acometido, nesse contexto, a familia ja possui o resultado. Menciona, ainda, que a
negacao diante do diagnostico existe, e € ai que entra a atuacdo da ABRAz.
Conforme as familias sé@o informadas, esclarecidas, e tiram suas duvidas a aceitacao
vai acontecendo gradativamente.

Ana Lucia pontua a relevancia do diagnostico precoce. Pois, ainda que o
diagnostico ndo seja fechado, e ndo exista um exame capaz de confirmar, o
diagndstico é feito através de descarte, levando-se em conta que a DA é a deméncia
mais comum. A confirmacdo geralmente acontece apos o Obito, através de autdpsia.
Com esse provavel diagnostico, existe todo um tratamento para retardar o0s
sintomas, mas nunca os evitar. Mesmo porque as proprias causas da doenca sdo
apenas suposicdes. A presidente da Associacdo referencia ainda o diagndstico
precoce a um slogan da ABRAz que diz: “Alzheimer: quanto antes souber, mais

tempo tera para lembrar.”
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Existe uma grande divergéncia da regional do Maranhdo em comparacao a
outros Estados. Em pesquisa no site da associacao é possivel perceber que existe
disparidade no numero e nos tipos de grupos da ABRAz, por exemplo, a regional de
Sao Paulo é formada por 31 grupos, sendo 20 Grupos Informativos e 11 Grupos de
Apoio Social e Emocional dos quais 8 na capital, dividido em 5 Grupos de Apoio
Social e Emocional e 3 Grupos Informativos; no Rio de Janeiro sédo 4 Grupos de
Apoio Social; e no Para 5 Grupos de Apoio Social e 5 Grupos Informativos.

Conforme entrevista, e as informacdes do site da ABRAz, a regional do
Maranhdo é formada por apenas um grupo do tipo informativo, e segundo a
presidente, a deficiéncia no Maranhdo consiste na falta de estrutura fisica e
financeira, bem como, caréncia de voluntarios do trabalho qualificado, sendo que
esse Ultimo é o segmento mais relevante para um acompanhamento adequado aos
cuidadores e por consequéncia aos pacientes com DA.

No Workshop no dia 21 de setembro de 2017, dia Mundial da
Conscientizacao sobre a Doenca de Alzheimer, foi organizada pela ABRAz palestras
com o tema principal: Praticas do Atendimento da Equipe Multidisciplinar as Pessoas
com Doenca de Alzheimer. Através de palestra de multiprofissionais (saude, juridica
e comportamental), com a finalidade de esclarecer e informar acerca da dificuldade
no trato do familiar paciente.

Em entrevista com familiares participantes da acdo, foi percebido que no
Estado do Maranhdo a falta de informacdo € generalizada, a sociedade vive a
margem com o desconhecimento dessa patologia e a forma de lidar com os
pacientes, pois geralmente a pessoa que cuida é afetada por problemas de saude
(psicoldgico e fisico).

De maneira objetiva, nos foi percebido que as familias que participavam do
evento, ndo representavam a realidade social a qual foi referida, haja vista, que se
tratavam de pessoas com um alto nivel de conhecimento e de elevado poder
aquisitivo, deixando claro que se tratavam de pessoas oriundas que variavam da
média a alta classe, deixando de fora as familias que vivem em situacao de risco e a
margem da sociedade. Isto €, ndo ha representatividade das familias carentes que
sdo consideradas a grande maioria dentro da realidade da sociedade maranhense.

Obviamente carentes de informacfes e apoio.
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Considerando o IBGE!, no Maranhdo em 2016, o nimero de idosos
correspondem a 7,82% da populagéo, sendo o segundo Estado com 0 maior nimero
de idoso no pais, perdendo apenas para o Rio Grande do Sul (com 17,3% da
populacéo), ou seja, cerca de 980 mil idosos no Estado e na capital cerca de 86 mil
idosos. Conforme supracitado cerca de 4% da populacéo idosa possui deméncia.
Sendo assim, no Maranhdo e em S&o Luis coexistem cerca de 39 mil e 3 mil idosos
com deméncia, respectivamente. A questao €, como essas familias e esses idosos
estdo sendo amparados? Conforme estudo, a ABRAz Regional do Maranh&o ainda
ndo é uma representatividade de abrangéncia a essas familias, talvez por conta do
tempo de fundacgéo da associagcéo no Estado.

No entanto, foi percebido o empenho da instituicdo em expandir o
atendimento na forma de informacédo e acompanhamento as familias dos pacientes.
Ana Lucia Azoubel pontuou o andamento de um projeto proposto pela ABRAz, que
trata da criagdo do Centro de Referéncia Regionalizada da Saude do ldoso em sua
sede, tendo como principal objetivo disponibilizar uma equipe multiprofissional para
o atendimento de primeira qualidade ao paciente e sua familia de maneira ampliada.

Ao fim de uma palestra foi evidenciada a importancia do conhecimento
especifico sobre o tema do Alzheimer e suas relacdes e consequéncias. Pois ja era
sabido a falta de informacdo gerada em torno dessa problematica. A realidade das
familias e a informacdo acerca do tema € fundamental e indispensavel.
Principalmente em se tratar de uma patologia com consequéncia avassaladora, com
poucas perspectivas de cura.

Contudo, a participacdo em Grupo de Apoio Social e Emocional € essencial,
pois, possibilitara ao familiar/cuidador a sensacdo de que ele néo esta so, ndo € o
unico que tem a dificil missdo de cuidar de seu ente em processo demencial. Na
medida que o cuidador, enquanto grupo social, consegue ouvir e se fazer ouvir,
expressando suas experiéncias apreendem as experiéncias dos outros,
consequentemente vao contribuindo para as mudancas na relacdo cuidador/idoso.
Aquilo que era alheio passa a ser intimo, fazendo com que 0 processo seja Visto

com cuidado e cautela, ou seja, as acbes passam a ser pensadas e vistas com

! Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica. Orgado responsavel pela producao, andlise, pesquisa e
disseminacdo de informacdes de natureza estatistica — demogréfica, socioecondmica e
geocientifica.
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outros olhos. Sabe aquela mesma pergunta feita ao longo do dia? Ser& respondida
com se fosse a primeira vez, e ndo mais com a grotesca resposta “de novo?”.

Outro fato importante, de acordo com Ana Lucia Helal, é a interacdo de
multiprofissionais vinculados aos grupos de apoio, que contribui de modo estratégico
no cuidado com o idoso, evitando desgastes fisicos e psicoldgicos para quem cuida,
tais como, fisioterapeutas, psicologos, enfermeiros e terapeutas ocupacionais. Bem
como profissionais que possam mediar direitos garantidos por lei, como assistente
social e advogado. A Informacdo é fundamental, mas a participacdo em grupos
sociais é essencial para o enfrentamento das familias com idosos em processo
demencial, na medida em que sao estabelecidas estratégias para amenizar a
sobrecarga, havera melhora na qualidade de vida do cuidador e do paciente.

5 CONSIDERACOES FINAIS

O envelhecimento € um processo natural da vida, sendo assim, se constitui
uma realidade. Na perspectiva de que esse processo ocorra naturalmente, exigem-
se fatores que sé@o necessarios para o cumprimento desta fase da vida. Para uma
velhice saudavel € indispensavel entre outras coisas, o cuidado e o respeito, e aos
idosos acometidos esses cuidados precisam ser redobrados. Desta forma, o0s
sintomas, assim como o sofrimento serdo amenizados. Para tanto, faz-se necessario
o0 empenho e o comprometimento ndo s6 da familia, mas do Estado e da sociedade,
para que juntos, busquem melhorias para a qualidade de vida dos idosos.

No processo do envelhecimento acompanhado por alguma doenca ou
necessidade especifica, quem carrega o0 peso do sofrimento, é a familia. O
sofrimento surge ho momento da percepcao da falta de preparacédo para lidar com
um idoso em processo de deméncia, tanto econdémico quanto social. Fora
constatado que as familias que poderiam contar com apoio do Estado, ndo o tem, ou
se tem, o tem de forma precaria. Contudo, a sociedade organizada, ndo consegue
envolver todas as demandas existentes. Um exemplo de organizagéo criada com o
intuito de prestar auxilio a familia de um idoso demente é a ABRAz Regional
Maranhdo, que mesmo desenvolvendo seu trabalho, ainda ndo pode ser

considerada referéncia em atendimento as familias carentes que sofrem desse mal.
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Entende-se que ter informacdes sobre deméncias contribui para que as
familias tenham um norte para entdo agir com mais cautela com seus entes
acometidos, lidar com o desconhecido sem ter um diagndstico, supde-se, ser
complicado. Os sintomas da deméncia sao confundidos com sintomas ditos “naturais
da velhice”, fazendo com que os familiares desinformados tratem os idosos com
descaso, ou percam a paciéncia, visto que responder a mesma pergunta varias
vezes ao dia, sem ter nocdo de que € um sintoma recorrente da deméncia, gera
alguns transtornos. Os esquecimentos sdo um dos sintomas mais simples, com o
tempo outros sintomas mais graves surgirdo. As familias devem ter consciéncia de
todo o processo, para que ndo haja estranhamento, e com isso terem uma chance

de se prepararem para o futuro.

THE DEMENTIA IN THE THIRD AGE: the family in facing the disease, having as
reference the ABRAz of Séo Luis, MA

Abstract

The purpose of this article is to analyze the difficulties of families and their elderly
people in the process of dementia, punctuating these issues in order to bring
possibilities to make the consequences caused by the syndrome more enjoyable. For
that, exploratory studies were used, being defined as bibliographic research and field
research, since both were essential and complementary, where after appropriation of
the studies, and capitation of information through observations and interviews, it was
possible to verify that the families that live in this reality, most of them are unprepared
to deal with their affected entities, due to the precarious support of the State and the
occasional support of no governmental entities.

Keywords: Family. Elderly. Dementia
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