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Resumo

A Doenca de Alzheimer (DA) é uma enfermidade neurodegenerativa, que
acomete, principalmente, idosos. Tem como principais sintomas o
comprometimento da memoria, inicialmente, seguido de alteracdes na
atencao, linguagem, mobilidade e desempenho de atividades basicas do
dia-a-dia, o que provocada perda de autonomia do doente e dependéncia
do cuidado de terceiros, geralmente familiares. Os familiares precisam se
organizar e modificar aspectos de suas vidas, para serem capazes de
assumir as tarefas de cuidado impostas pela doenca, o que provoca
mudancas na dindmica das familias. Este trabalho tem como objetivo
analisar, dentro da perspectiva sistémica, os impactos que um membro
com Doenca de Alzheimer pode provocar na estrutura da familia. Para
isso o trabalho foi dividido em dois capitulos: o primeiro, que descreve as
mudancas pelas quais os familiares passam a partir do surgimento da
doenca, com foco no familiar que assume o papel de cuidador priméario; e
0 segundo, onde sdo resumidos 0s principais aspectos da Teoria Familiar
Estrutural de Salvador Minuchin, que embasam a anélise feita em seguida
das informacdes expostas no primeiro capitulo. Por fim, sdo levantadas
possibilidades de atuacdo do psicologo de familia nesse contexto.

Palavras-chave: Doenga de Alzheimer; Familia; Psic6logo
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Introducao

Nas Ultimas décadas, o mundo tem se deparado com o fenédmeno do
envelhecimento populacional. De acordo com o IBGE, a previsdo € de que, em
2030, a populacéo idosa no Brasil constitua 13,44% da populacéo total, enquanto
agora em 2017 a porcentagem € de 8,46%. O aumento € significativo. A
justificativa para tal fenébmeno € de que diante de melhores condicdes de vida e
dos avancos da ciéncia, as pessoas vivem cada vez mais. Uma das consequéncias
disso € o grande nimero de idosos em condi¢do de dependéncia, devido a
processos demenciais ou a doengas, como a Doenca de Alzheimer (DA),
caracteristicos da idade avancada.

A DA ¢é uma enfermidade neurodegenerativa, que acomete, principalmente,
idosos, entre setenta e oitenta anos. O primeiro aspecto cognitivo a ser
comprometido pela doenca é a memoria recente, 0 que leva a pessoa a ter
pequenos esquecimentos de situagdes pontuais que acabou de vivenciar. Com a
progressdo da enfermidade, outros aspectos sdo comprometidos, como atencéo,
linguagem, habilidades visuo-espaciais, capacidade de resolver problemas, o que
afeta 0 desempenho de tarefas diérias e torna a pessoa cada vez mais dependente
(DSM-1V, 1995).

Diante da incapacidade de desenvolver atividades instrumentais e basicas do
dia-a-dia, o doente precisa contar com o cuidado de terceiros, que geralmente é
provido por seus familiares. E a familia que se reorganiza para ser capaz de
assumir as atividades anteriormente desempenhadas pelo membro doente, assim
como as tarefas vinculadas diretamente a doenca (administrar medicacdes,
acompanhar as consultas médicas e a outros profissionais de saude, etc.). O que
ndo é simples, pois papéis familiares precisam ser adaptados, hierarquias
estabelecidas por anos sdo quebradas e conflitos emergem ou se intensificam,
diante do estresse vivenciado por tantas mudancas, causando desequilibrio no
sistema familiar. Logo, como enfatizam Ilha et al (2015) a Doenca de Alzheimer
pode ser considerada uma doenca familiar por modificar o cotidiano das familias.

Por ser um fendmeno cada vez mais comum, que afetada um grande numero
de pessoas e que gera alto grau de sofrimento, vé-se importante compreender mais

a fundo os diferentes aspectos que o envolvem, tanto questdes da propria doenga,



como suas causas, tratamentos farmacoldgicos e terapéuticos, quanto o impacto
que ela provoca nas familias que possuem um membro doente, e na sociedade.
Nesse trabalho, o foco € dado a familia do doente de Alzheimer. O objetivo é
identificar as repercussdes da Doenca de Alzheimer no sistema familiar que
apresenta um membro com tal doenca e fazer uma leitura desse fendmeno a partir
da Teoria Familiar Estrutural, uma abordagem terapéutica sistémica, que tem
como principal representante Salvador Minuchin. Uma compreensdo sistémica
desse fendbmeno pode trazer subsidios importantes para a pratica de profissionais
que trabalnem com essas familias, principalmente para o psicoterapeuta de
familia, que tem muito a colaborar, por ser um profissional que tem um olhar
abrangente da dindmica familiar e uma postura acolhedora e promotora de salde.
Para isso, o trabalho foi divido em dois capitulos. O primeiro se inicia com
uma breve explanacdo sobre a doenca em si, para que tenhamos nocdo de suas
caracteristicas e sintomas. Em seguida, sdo compiladas informagdes, a partir de
artigos que relatam pesquisas qualitativas desenvolvidas junto a familiares de
pessoas com DA, de como a doenca os afeta, que aspectos de suas vidas se
modificaram a partir do adoecimento de seu familiar, como a familia se organizou
para lidar com a doenca, 0s sentimentos evocados, etc. Um destaque é dado as
repercussdes na vida daquele que assume o papel de cuidador primario, pessoa
que se responsabiliza pelos cuidados principais de supervisionar, acompanhar e
cuidar do idoso integralmente no dia-a-dia, por haver bibliografia mais vasta e
aprofundada sobre esse assunto. No segundo capitulo, é feito um resumo das
principais ideias da Teoria Familiar Estrutural de Salvador Minuchin, para que,
em seguida, elas sejam utilizadas como aporte tedrico para analisar as mudancas e
dificuldades vivenciadas pelas familias que possuem um membro com DA,
expostas no primeiro capitulo. Por fim, sdo levantadas possibilidades de
contribuicdo do psicologo de familia, através de formatos diferentes de atuagéo,

tanto com uma unica familia, como em grupo.
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A Doenca de Alzheimer e seu impacto sobre a familia
Nas ultimas décadas, o0 mundo tem se deparado com o fenbmeno do

envelhecimento populacional. Diante das melhores condigdes de vida e dos
avancos da ciéncia, as pessoas vivem cada vez mais, 0 que provocou um aumento
do numero de pessoas idosas. Consequentemente, as doencas tipicas dessa fase da
vida seguiram essa proporcdo e tem sua incidéncia aumentada. A Doenca de
Alzheimer (DA), junto com outras deméncias, faz parte desse grupo de doencas,
que atingem principalmente pessoas entre 0s setenta e oitenta anos, chegando a se
manifestar mais precocemente em pessoas de sessenta, 0 que € menos comum. A
DA é uma enfermidade degenerativa e progressiva, que leva o doente a perder a
capacidade de realizar atividades basicas do dia-a-dia, tornando-o dependente do
cuidado de outras pessoas. E nesse contexto, de precisar de cuidados de terceiros,
qgue a DA afeta as pessoas mais proximas ao enfermo, que, no geral, sdo seus
familiares. Eles veem suas vidas modificadas ao assumirem as tarefas que antes
eram desempenhas pelo familiar doente, além de desenvolverem as atividades
referentes ao cuidado em si.
2.1.
A Doenca de Alzheimer

A Doenga de Alzheimer (DA) foi identificada no ano de 1906, pelo
neuropatologista alemdo Alois Alzheimer, como uma enfermidade que provocava
perda de memoria e mudangas significativas no animo. A principio, acreditava-se
gue a DA era uma deméncia pré-senil, ou seja, acometia apenas pessoas com
menos de 65 anos, pois os casos identificados tinham essa caracteristica, inclusive
0 primeiro caso observado por Alois Alzheimer foi em uma mulher de cinquenta
anos. Mas logo essa ideia foi modificada, pois foram identificados muitos casos
com a mesma sintomatologia e 0 mesmo substrato neuropatolégico em pessoas
com mais de 65 anos, e a DA passou a ser reconhecida como uma deméncia que,
alem de afetar idosos, ttm o envelhecimento e o historico familiar como
principais fatores de risco (PECANHA; NERI, 2007).

O que causa a doenca ainda ndo se sabe, mas, de acordo com Sereniki e
Vital (2008), as alteracGes fisiopatoldgicas provocadas por ela séo nitidas: grande

perda sindptica e neuronal nas regides cerebrais (cortex cerebral, hipocampo,
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cortex entorrinal e estriado ventral) responsaveis pelas fungbes cognitivas. No
entanto, tais alteracGes s6 podem ser claramente observadas post-mortem, com
exame direto do corpo. Portanto, para se chegar a um diagnostico da doenga, as
principais ferramentas sdo o exame clinico, com a possivel utilizacdo de testes
neuropsicoldgicos, e exames laboratoriais como auxiliares. A semelhanca entre as
alteracdes cognitivas sofridas no quadro inicial da DA e no envelhecimento
normal dificultam um diagndstico preciso, até porque, como destacado por Avila
e Miotto (2014), é comum idosos viverem situacdes que interfiram em seu
desempenho cognitivo, como isolamento social, polifarméacia e déficits sensoriais.
Além da semelhanca com a senescéncia normal, a DA tem sintomas comuns a
deméncias de diferentes etiologias, como a deméncia vascular, deméncia devido a
outras condicdes médicas (como doenca de Pick e HIV) e deméncia persistente
induzida por substancia. Diante disso, o diagndstico da DA € feito a partir da
excluséo de outras causas (DSM-1V, 1995).

De acordo com o DSM-IV (1995), o que caracteriza essencialmente uma
deméncia sdo os multiplos déficits cognitivos apresentados pelo paciente. O
primeiro critério para seu diagnostico € o comprometimento da meméria. No caso
da DA, a memoria recente é, geralmente, a primeira a ser afetada, enquanto a
memoria referente a eventos mais remotos se mantém até estagios mais avancados
da doenca (SERENIKI; VITAL, 2008). Inicialmente 0s sujeitos esquecem
situacBes que aconteceram horas ou minutos antes e com o avanco da doenca o
comprometimento da memoria é tdo severo que esquecem membros da familia e
até o proprio nome.

Ainda segundo o DSM-IV (1995), para que se feche um diagndstico de
deméncia é necessario que, pelo menos, mais uma das seguintes perturbacdes
cognitivas esteja presente: afasia, apraxia, agnosia e perturbacdo do
funcionamento executivo. A afasia se caracteriza pela deterioracdo das funcgdes da
linguagem. Inicialmente a pessoa passa a proferir discursos vazios, com
vocabulério limitado, e com o avanco da doenga pode chegar a ficar muda ou ter a
linguagem extremamente deteriorada e emitir apenas palavras e sons repetitivos.
A apraxia € o comprometimento da execucdo motora (apesar de ndo haver
deficiéncia muscular ou sensorial), o que impossibilita a pessoa de realizar

atividades basicas, como cozinhar, vestir-se, escrever, etc. A agnosia é a perda da
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capacidade de identificar objetos, apesar das funcBes sensoriais estarem
funcionando bem, ou seja, o individuo enxerga bem, mas ndo reconhece que uma
mesa € uma mesa ao avistd-la, por exemplo, e em estagios avancados da doenca
deixa até de reconhecer a prépria imagem no espelho. Por fim, as perturbacfes no
funcionamento executivo se caracterizam pela dificuldade de pensar de maneira
abstrata e ser capaz de planejar algo, organizar tarefas em etapas, estabelecer
inicio, meio e fim, e criar estratégias. Tal situacdo afeta diretamente o
desenvolvimento de atividades laborais, por exemplo. Os déficits precisam ser
graves o suficiente para comprometerem o envolvimento em atividades sociais ou
laborais para caracterizarem uma deméncia.

O DMS-1V (1995) ndo tem uma posi¢do definitiva sobre o prognostico das
deméncias, de modo geral, se sdo progressivas, estaticas ou remitentes. No
entanto, no caso da DA, pontua que o curso da doenca tende a ser lentamente
progressivo, iniciando com déficits na memdria recente, como j& colocado,
passando por afasia, apraxia e agnosia, com 0 passar de anos; chegando aos
estagios finais da doenca, em que o0 sujeito pode apresentar perturbacbes na
marcha, mudez e confinamento ao leito, falecendo, em média, oito a dez anos
depois do inicio dos sintomas.

Quanto aos tratamentos disponiveis, Bottino et al (2002) apontam a
inexisténcia de métodos capazes de curar ou reverter os danos cognitivos
provocados pela DA. No entanto, uma intervencdo multidisciplinar pode atuar de
forma a retardar o avanco da doenca e promover maior qualidade de vida ao
paciente e a seus familiares. No caso dos tratamentos farmacoldgicos disponiveis,
Engelhardt et al (2011) e Sereniki e Vital (2008) destacam o uso de inibidores da
enzima acetilcolinesterase (AChE), como tendo resultados positivos na
diminuicdo de sintomas e no retardamento da progressédo da doenga em cerca de
30% a 40% dos pacientes que a utilizaram. Quanto aos métodos néo
farmacologicos, Bottino et al (2002) e Vale et al (2005) enfatizam o uso de
treinamento cognitivo, técnica para melhor estruturacdo do ambiente, orientacéo
nutricional, reabilitacdo de memoria, orientacdo para realidade e reabilitagdo
neuropsicoldgica, atividade fisica, musicoterapia e terapia ocupacional. Segundo
Vale et al (2005), tais métodos ndo tém sua efetividade comprovada devido as

dificuldades metodoldgicas das pesquisas desenvolvidas, como falta de grupos
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controle adequados, comparacdo com placebo, etc. No entanto, acredita-se que
podem ajudar no tratamento dos pacientes com DA, considerando-se a capacidade
do cérebro humano de se recuperar apos lesdes, 0 que parece ser mantido mesmo
nos casos de doencas degenerativas como a DA.
2.2.
O impacto da Doenca de Alzheimer na familia

O adoecimento de Alzheimer de uma pessoa tem implica¢des ndo s6 para
ela mesma, como também para as pessoas a sua volta. Como descrito, € uma
doenca incapacitante e que faz com que aos poucos o doente deixe de “ser quem
ele €7, ao esquecer aspectos basicos sobre ele mesmo, sobre seus familiares,
chegando a perder a capacidade de cuidar de si mesmo, o doente “(...)
progressivamente vai assumindo outro modo de ser, embora conserve a mesma
aparéncia fisica” (OLIVEIRA & CALDANA, 2012, p.676). E uma doenga de
longa duracdo, em que os sintomas e a deterioracdo do paciente se estendem por
anos.

As pessoas mais proximas e que tém suas vidas mais afetadas pelo doente
s&o seus familiares. E a familia que primeiro percebe os sinais de alteraces na
salde do idoso, pela proximidade, intimidade e convivio direto, e quem toma a
frente e assume os cuidados que o doente de Alzheimer passa a necessitar.
Luzardo e Waldman (2004) apontam que em sociedades, como a americana, 80%
dos cuidados aos idosos provém da familia. O que faz sentido, pois, Segundo
Falcdo (2006), a ideia de familia como reflgio e porto seguro faz parte do
imaginario da populacdo, como se existisse um contrato entre 0s membros,
indicando que as novas geragdes precisam se responsabilizar pelos cuidados com
0s mais velhos.

Como descrito anteriormente, a Doenca de Alzheimer € progressiva, seus
sintomas surgem de forma timida e vao se agravando com o passar dos anos. E
assim como a doenca se modifica e evolui, o impacto dela sobre a familia também
acompanha esse processo. Diante dos primeiros sintomas, que séo esquecimentos
principalmente de situacGes do presente, as familias ndo sdo capazes de identificar
que se trata de uma doenca, pois o fato de se esquecer de detalhes do dia-a-dia é
considerado caracteristica do envelhecimento normal. Como destacam Avila e

Miotto (2003), até para os profissionais de salde esse diagndstico diferencial é
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complicado, pois as diferencas entre o inicio dos processos demenciais, 0 que
inclui a Doenca de Alzheimer, e o envelhecimento normal sdo sutis. Apenas com
0 avango da doenca e o agravamento dos sintomas que fica clara a diferenca. Por
conta disso, as familias podem demorar a procurar ajuda de profissionais da saude
e a entender que 0s esquecimentos apresentados pela pessoa ndo se tratam de
“caduquice” ou “coisa da idade”, e que comportamentos agressivos e hostis ou
apaticos e desinteressados, dificuldade de concentracdo e alteragdes visuo-
espaciais, na verdade, sdo sintomas que fazem parte da fase inicial da DA. Em
Pavari et al (2008), uma familiar fala da dificuldade de perceber a doenga em sua
fase inicial e diz que, depois que fecharam o diagnostico, ela foi capaz de
identificar que os sintomas haviam surgido ha mais de trés anos. Em Luzardo e
Waldman (2004), destaca-se que o desconhecimento da doenca diante dos
primeiros sintomas faz com que o doente seja tratado de forma inadequada, e uma
das familiares entrevistadas pelos autores coloca essa questéo, de que se soubesse
que era uma doenca teria tratado a paciente de forma diferente, pois acreditava
que sua familiar estava apenas “esclerosada”.

Ja diante do diagnostico, a familia se depara com inimeras davidas, tanto
sobre a doenca em si, quanto sobre o que serd do futuro da pessoa doente e
daqueles a sua volta. Sanar essas duvidas ndo € facil, pois a Doenca de Alzheimer
ainda ndo tem suas causas identificadas pela ciéncia, o que levanta o
questionamento dos familiares de ser algo genético, do qual eles também podem
sofrer um dia. Além disso, quando recebem o diagnostico do médico, néo
necessariamente recebem junto explicacdes sobre a doenca, como seus sintomas e
progndstico, e quando o obtém é, muitas vezes, atraves de uma linguagem pouco
acessivel dos profissionais de saude, como fica evidente na seguinte fala: “Nao
sabiamos o que era a palavra Alzheimer... Eles ndo orientam nada” (LUZARDO E
WALDMAN, 2004, p. 138). O futuro fica incerto e n&do indica avangos e
melhoras, pelo contrario, o prognostico é de retrocesso e perda.

Com a progressdo da doenga, as deficiéncias cognitivas se agravam e
impossibilitam o paciente com DA de realizar atividades instrumentais que
demandem planejamento e organizacdo, como manusear dinheiro, fazer compras,
preparar alimentos, tomar medicacdo adequadamente, sair de casa sozinho, etc.

Esses aspectos caracterizam a fase intermediaria da doenca, que dura em torno de
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trés a cinco anos, de acordo com Pavarini et al (2008), e € quando o paciente passa
a depender, efetivamente, da ajuda e do cuidado de outras pessoas. Nessa fase
também é comum que o doente passe a ter alteracbes do sono e comece a ndo
reconhecer algumas pessoas. Diante dessas alteracGes, a familia precisa dar inicio
a um processo de reorganizacdo e redistribuicdo de funcbes e papeis, para que
alguém assuma as atividades que antes eram desempenhadas pelo membro doente.

Chegando a fase avancada da doenca, o paciente j& ndo consegue ter
autonomia em atividades basicas, como tomar banho, vestir-se, alimentar-se
sozinho, avangando ao ponto de ndo conseguir controlar as eliminacdes, deixar de
falar ou apenas comunicar-se monossilabicamente. Nesse momento, mais tarefas
precisam ser assumidas pela familia, pois o doente j& ndo pode ficar sozinho, o
cuidado € intenso e continuo, demanda muita dedicacéo e esforco fisico, além do
desgaste emocional do reconhecimento da incapacidade e da degeneracdo de um
ente querido.

Junto a carga de tarefas, também aumenta a carga financeira, pois sdo
inimeros o0s gastos advindos do agravamento da doenca: tratamento
medicamentoso (que pode incluir cerca de cinco medicamentos diferentes,
ministrados diariamente ao paciente), fraldas, tratamentos terapéuticos (terapia
ocupacional, fisioterapia, psicoterapia), etc. O que pode se configurar como um
fator estressante entre os familiares, como destacam Luzardo, Gorini e Da Silva
(2006), pois 0s mesmos se veem absortos em inlmeras despesas e como dividi-las
pode gerar conflitos entre os envolvidos.

Diante de tal situacdo, cada familia responde de uma maneira, pois cada
uma tem suas caracteristicas, sua maneira prévia de se organizar, suas liderancas,
lealdades e sua rede de suporte. Algumas se organizam de forma a dividir as
novas tarefas e 0s novos gastos entre varios membros. As vezes, a solu¢io que a
familia encontra € de que um membro mais jovem va viver com o doente, para
que possa assumir os cuidados, ou que o doente saia de sua propria casa e passe a
viver na casa de um dos filhos. Esses arranjos alternativos ndo sdo descritos na
bibliografia pesquisada sobre o tema. O foco é dado aos casos em que as familias
se dispersam e os cuidados ao doente recaem sobre uma pessoa, 0 que € apontado
nas pesquisas qualitativas desenvolvidas por Arruda, Alvarez e Gongalves (2008),

Luzardo e Waldman (2004) e Reis e Trad (2015) como a situagdo mais recorrente.
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Na pesquisa de Reis e Trad (2015) a amostra foi composta por 12 familias,
selecionadas dentro do critério de possuirem um membro idoso com grave
comprometimento em pelo menos uma atividade do dia-a-dia. As informagdes
foram obtidas através de duas entrevistas e, na discussdo dos resultados, oS
autores afirmam que na maioria das familias (hdo mencionam em quantas) 0s
cuidados recairam, principalmente, sobre um Unico membro. Na pesquisa de
Luzardo e Waldman (2004) foram selecionadas quatro cuidadoras familiares de
idosos com DA, que participavam de um grupo de apoio mutuo em um Hospital
de Ensino de Porto Alegre. O método para obtencdo de informacGes foi o de
entrevistas semi-estruturadas, seguidas de analises das respostas a partir do
processo de andlise de conteldo proposto por Bardin (1977). Falas selecionadas
das participantes indicam o0 mesmo processo de concentracdo de
responsabilidades do cuidado em uma pessoa e distanciamento dos outros
membros da familia: “Néao ¢ facil, sou sozinha. Meus filhos sdo adultos, moram
longe” (LUZARDO E WALDMAN, 2004, p. 141); “A familia continua num
processo de distanciamento. Somos em cinco e s6 duas, eu € minha irméd, € que
estamos fazendo esse processo de cuidar da mae” (LUZARDO E WALDMAN,
2004, p. 141). Arruda, Alvarez e Gongalves (2008) atestaram o mesmo, de que as
tarefas de cuidado ndo sdo compartilhadas e 0 membro que toma a frente se sente
sozinho, através de sua pesquisa realizada com trinta familiares cuidadores,
participantes do Grupo de Ajuda Mdatua dos Familiares de Idosos Portadores da
Doenca de Alzheimer, do Hospital Universitario da UFSC. Os dados foram
coletados através de visitas domiciliares e aplicacdo de um questionario.

Além de ser um aspecto identificado nas pesquisas qualitativas
mencionadas, a concentracdo das tarefas de cuidado sobre um membro da familia
também é uma questdo pontuada em outros artigos que falam sobre os cuidadores
familiares de pessoas com DA, que inclusive levantam hipoOteses para tentar
explicar esse fenémeno. Ilha et al (2015) apontam que o medo do desconhecido e
a falta de aceitacdo da situacdo como os principais fatores para o distanciamento
de alguns familiares. Oliveira e Caldana (2012) enfatizam a demanda fisica e
emocional progressiva da doenca, como fatores que impactam os membros da
familia negativamente, o que poderia promover a fuga de alguns de tal situacao.

Reis e Trad (2015) colocam que as mudangas na rotina provocadas pela doenca
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podem incomodar e gerar sentimentos negativos e conflitos nas relacdes entre os
familiares, produzindo um ambiente aversivo, do qual alguns se distanciam. O
fato € que responsabilizar-se por um familiar doente de Alzheimer é uma tarefa
dificil e sofrida, pois requer dedicacdo, disponibilidade de tempo para assumir
tarefas que antes ndo faziam parte de sua rotina, e desgaste emocional, em lidar
com o parente em um quadro degenerativo, 0 que muitas pessoas preferem evitar
e se esquivar.

2.2.1.

Impacto sobre o cuidador primario

O membro da familia que assume os cuidados principais de supervisionar,
acompanhar e cuidar do idoso integralmente no dia-a-dia é conhecido pelo termo
cuidador priméario. Os artigos encontrados em pesquisa bibliografica (Arruda,
Alvarez e Gongalves, 2008; Backes et al, 2009; Luzardo, Gorine e Da Silva, 2006;
Luzardo e Waldman, 2004; Oliveira e Caldana, 2012; Pavarini et al, 2008) focam
na descri¢do de como essa pessoa lida com o doente e como isso impacta sua vida,
em uma perspectiva individual, e ndo da dindmica familiar. Sobre a familia, as
pesquisas resumem-se a afirmar que a doenca causa um impacto, mas nao
aprofundam em como isso acontece. Por conta disso, abordaremos nesse trabalho
um pouco dessa perspectiva individual, para em seguida fazer uma anéalise
relacional utilizando os dados apresentados.

De acordo com Arruda, Alvarez e Gongalves (2008), Backes et al (2009),
Falcdo e Bucher-Maluschke (2009), Luzardo e Waldman (2004) e Oliveira e
Caldana (2012), esse cuidador primario geralmente € mulher, filha ou esposa do
paciente, seguindo uma visdo cultural de que cabe a mulher esse lugar de
cuidadora. Segundo Backes et al (2009), é comum que a pessoa gque assuma seja a
gue mais convive com o doente, de preferéncia quem ja more com ele, e que siga
a proximidade de grau de parentesco. Arruda, Alvarez e Gongalves (2008)
também acreditam que a coabitagédo prévia a doenca seja um fator predeterminante
para a escolha do membro que assume os cuidados. Falcdo e Maluschke (2009)
colocam que o bom relacionamento anterior a doenca é um fator que certamente
contribui para que a pessoa assuma 0s cuidados, mas que situagdes inversas
também ocorrem, como casos em que anteriormente a relacdo era conflituosa e o

membro cuidador assume esse papel com o objetivo de reparar erros do passado e
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reestabelecer os lagos afetivos com o doente. J& Globerman (1995) questiona esse
posicionamento baseado em questfes pragmaéticas e pontua que as decisdes sobre
guem assume 0s cuidados estdo baseadas nos legados familiares, e ndo apenas
relacionadas a questdes praticas de disponibilidade de tempo e proximidade, até
porque assumir o compromisso de ser o cuidador primario € dificil, pois envolve
muitas renuncias. Ilha et al (2012) corroboram com essa ideia ao dizer que nem
sempre € uma decisdo em que se ponderam os pros e contras para ser tomada e
destaca que, em muitos casos, a pessoa que assume € a Unico familiar do doente, e
se encontra em uma situacdo em que ndo tem alternativa a ndo ser assumir 0s
cuidados.

Nas pesquisas realizadas com cuidadores primérios Luzardo, Gorini e da
Silva (2006), Luzardo e Waldman (2004), Oliveira e Caldana (2012) e Pavarini et
al (2008), eles relatam as atividades de cuidado que desenvolvem no dia-a-dia e 0s
aspectos com 0s quais precisam se preocupar e que os deixam sobrecarregados.
Em Luzardo e Waldman (2004), os cuidadores relatam preocupacdo com a
alimentacdo do doente, pois eles ndo conseguem mais preparar sua propria
comida, organizar-se quanto ao horario de cada refeicdo e, nos estagios mais
avancados, ndo sdo capazes de comer sozinhos, com as proprias maos, entdo
quem precisa fazer tudo isso é o cuidador priméario. Também destacam cuidados
com a higiene, como dar banho ou estar junto ao doente no banho para orienta-lo
guanto ao que deve fazer; além de lavar as roupas, muitas vezes sujas de fezes ou
urina, e colocar e tirar fralda, ja que o paciente passa a nao controlar mais suas
eliminacBes. A necessidade de supervisdo constante é outra questdo levantada, ja
que chega um ponto em que €é arriscado deixar o doente sozinho, pois ele pode
sair sem avisar e se perder, ou pode se machucar, cair, devido ao
comprometimento de seus movimentos. Sair de casa com o doente também néo é
facil se ndo possuem transporte proprio, pois pegar Onibus ou metrd requer
agilidade motora, 0 que a pessoa perde com o avancgo da doenca.

Fora as questfes citadas, que demandam, principalmente, esforco fisico e
presenca constante, o cuidador também precisa se responsabilizar pelas questes
burocraticas da pessoa doente, como administragéo financeira: realizar pagamento

de aluguel, plano de saude, controlar investimentos bancérios, etc. Tudo o que
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antes era de responsabilidade da pessoa, e que ela ndo pode mais desempenhar
devido a incapacidade provocada pela doenca, fica a cargo do cuidador.

Além disso, todas essas atividades mudam constantemente, dependendo do
estagio da doenca, o0 que exige adaptacdo dos cuidadores. No inicio da doenca, por
exemplo, a preocupacdo do cuidador referente a alimentacdo pode ser apenas de
ter que preparar a comida do doente, pois ele é capaz de se alimentar sozinho.
Com a progresséo dos sintomas, pode chegar o ponto de o paciente ndo ser capaz
de comer com as proprias méos, e o cuidador precisa se adaptar a ter que dar a
comida do paciente, além de prepara-la. Essas mudancas ndo sdo previsiveis, pois
0 progresso dos sintomas ndo segue uma linha reta, 0 que angustia muito os
cuidadores, que ndo conseguem se programar em longo prazo, pois nunca sabem
como o doente vai se encontrar. No artigo de Globerman (1994), uma das
familiares entrevistadas destaca que sente que vive no presente, pois ndo consegue
se organizar com planos futuros, por ndo saber como a doenca de sua mée
evoluird, em que estado ela estara alguns meses depois, ja que as pioras sdo
imprevisiveis.

Diante de tantos afazeres, fica evidente a necessidade de dedicacéo,
praticamente, exclusiva as atividades de cuidar, para que todas sejam realizadas, e
consequentemente a sobrecarga imposta ao cuidador primario. Nos artigos
Luzardo e Waldman (2004), Oliveira e Caldana (2012) e Pavarini et al (2008), os
cuidadores relatam abrir mdo de suas proprias vidas, como acabarem
relacionamentos, sairem dos trabalhos, limitarem a vida social, para viverem em
fungédo do cuidado ao idoso doente. Algumas falas dos cuidadores entrevistados
nos artigos citados se destacam: “eu vivo para ela, me anulo em meus
pensamentos, em meus sonhos por causa do cuidado dela...” (OLIVEIRA,
CALDANA, 2012, p.679), “eu abdico de muita coisa por estar cuidando dela, eu e
meu marido ndo podemos sair juntos, viajar juntos, ou vai um ou o outro...”
(OLIVEIRA; CALDANA, 2012, p.679).

Ao vivenciarem uma situacdo que provoca tantas rendncias e desgastes
fisicos e emocionais, € comum encontrar cuidadores primarios com sintomas de
depressdo e ansiedade. Algumas falas colhidas por Luzardo e Waldman (2004)
Mmostram isso: “ndo me arrumo mais. Ndo tenho mais nada dentro de mim, acabou.

Sinto-me um recipiente que vai enchendo, transborda, vaza.” (LUZARDO;
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WALDMAN, 2004, p. 140), “a pessoa que cuida perde a energia. Quem
realmente cuida fica tal qual o doente” (LUZARDO; WALDMAN, 2004, p. 141).
No artigo de Pavarini et al (2008) também encontramos relatos que comprovam
essa situacao: “(...) Eu td extremamente estressada, eu t0 tomando antidepressivo,
t6 tomando ansiolitico (...)” (PAVARINI ET AL, 2008, p. 587).

Em meio a todo esse desgaste fisico e emocional, alguns cuidadores ainda
séo capazes de identificar aspectos positivos na atividade de cuidar. Em Oliveira e
Caldana (2012) cuidadores, que exercem o papel diante de seus pais doentes,
relatam sentirem satisfacdo, o que relacionam ao fato de fazerem bem a alguém
que amam, de serem solidarios e poderem retribuir os cuidados que um dia
receberam: ““(...) me sinto feliz em poder cuidar da minha mae, apesar de tudo que
estou passando, ela € a pessoa que sempre cuidou de mim e agora € minha vez de
cuidar dela (...)” (OLIVEIRA E CALDANA, 2012, p. 681).

Por fim, podemos observar que o adoecimento de Alzheimer de uma pessoa
é capaz de gerar impacto sobre toda sua familia, dai autores como lIlha et al (2015)
e Pelzer e Fernandes (1997) enfatizarem que a Doenca de Alzheimer pode ser
considerada uma doenca familiar. No entanto, os principais cuidados tendem a
recair sobre um Unico membro, que assume o papel de cuidador primario, e se vé
sobrecarregado ao assumir sozinho tantas tarefas e responsabilidades. Para que tal
situacdo se amenizasse seria importante que o cuidador reconhecesse suas
préprias limitacbes e fosse capaz de dizer ndo as situacbes que comprometem
profundamente suas relacdes e suas necessidades individuais. No entanto, para
que ele possa “dizer nao”, ele precisa da colabora¢do de outras pessoas que
assumam as tarefas por ele dispensadas. Cuidadores e pacientes com boas
condic@es financeiras contratam profissionais para auxiliar nos cuidados diarios, o
gue diminui a carga sobre o cuidador familiar. Em paises em que o
envelhecimento populacional foi mais lento, desenvolveram-se politicas publicas
de suporte aos idosos e cuidadores (Karsch, 2003). No entanto, na realidade
brasileira, quando ndo é possivel terceirizar o cuidado a um profissional por
limitagdes financeiras, resta a familia compartilhar as tarefas e prestar apoio ao
doente e ao cuidador primario.

Entretanto, engajar a familia nesse processo ndo € féacil, pois, como

apontado, € comum que muitos membros se distanciem. Logo, é importante
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compreender como as familias funcionam e em que aspectos o0 surgimento da DA
afeta as relagdes entre seus membros e modifica a estrutura do sistema para, a
partir disso, pensar em estratégias efetivas de convocacdo dos membros
distanciados para divisdo de tarefas, de modo que a familia encontre um

funcionamento, o mais saudavel possivel, para todos.
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3

Anadlise estrutural do impacto da Doenca de Alzheimer na
familia

3.1

Terapia Familiar Estrutural

Como observado, é inegavel que a Doenga de Alzheimer causa grande
impacto ndo s6 ao cuidador primario, que muitas vezes se vé sobrecarregado,
como a toda a familia. A dindmica se transforma, pois novos papéis precisam ser
contemplados; a rotina muda diante dos cuidados com alimentacdo, higiene e
medicacdo do doente; e as relagfes entre os membros sdo perpassadas pela carga
da doenca, novas preocupacdes e responsabilidades, havendo aproximagao entre
uns e distanciamento entre outros. A estrutura da familia se modifica.

Com o objetivo de analisar esses impactos na familia, e assim pensar em
estratégias de funcionamento saudavel do sistema familiar, debrucamo-nos sobre
a teoria familiar estrutural de Salvador Minuchin. Tal abordagem foi desenvolvida
na segunda metade do século XX, levando em consideracdo a perspectiva vigente
a partir do inicio do século, de compreender o contexto no qual o homem esta
inserido, para ser capaz de entendé-lo enquanto sujeito (MINUCHIN, 1982).
Como coloca o préprio autor, a ideia fundamental de sua teoria é de que 0 homem
ndo é um ser isolado e que suas experiéncias sdo determinadas a partir de sua
interacdo com o ambiente no qual esta inserido. Nesse processo de interacdo com
0 ambiente, a influéncia da familia ¢ muito significativa, pois os aspectos
ambientais que influenciam seus membros sdo primeiro “peneirados”, como
coloca Minuchin (1982), e qualificados pelo grupo familiar. Minuchin (1982)
chega a fazer uma alusdo a familia como parte extracerebral da mente. Ele ainda
propde a existéncia de trés axiomas que baseiam seu tipo de terapia: a vida
psiquica do sujeito ndo €& apenas um processo interno, ele influencia e €
influenciado pelo seu contexto; as mudancas na estrutura familiar impactam e
provocam mudangas em seus membros; e o terapeuta que atende um individuo ou
sua familia passa a formar com eles um novo sistema terapéutico e seu
comportamento passa a ter influéncia no contexto. Os trés axiomas corroboram

com a ideia de quebrar a dicotomia entre o0 que € interno e externo ao sujeito, e
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compreendé-lo enquanto um ser inserido em um ambiente que o influencia e é
influenciado por ele.

Dentro dessa perspectiva, a familia é destacada como um elemento
importante ¢ pode ser compreendida como “(...) um sistema socio-cultural aberto
em transformagdao” (MINUCHIN, 1982, p. 56), influenciado pelas mudangas
sociais, mas também responsavel por assegurar certa continuidade para seus
membros. Para Minuchin (1982), as familias possuem uma estrutura
organizacional, que o autor define como “(...) o conjunto de exigéncias funcionais,
que organiza as maneiras pelas quais os membros da familia interagem”
(MINUCHIN, 1982, p. 57). Essas maneiras de interacdo entre os membros se
repetem, criando o que Minuchin (1982) chama de padrfes transacionais, que
definem e regulam o funcionamento do sistema familiar, de como, quando e com
guem se relacionar, e tendem a se manter e resistir a mudancas.

A estrutura de cada sistema familiar se organiza através dos subsistemas que
o compdem. Nichols e Schwartz (2007) falam que cada individuo é um
subsistema, assim como pares e grupos maiores de pessoas, que podem se
diferenciar por terem o mesmo género, faixa etaria, interesses ou funcbes na
familia. Exemplos de subsistemas comuns sdo o parental, formado pelas pessoas
que exercem funcgdes parentais, o fraternal, pelos irmaos, e o conjugal, pelo casal.
Subsistemas menos ébvios também existem, como de mée e filho mais velho, por
exemplo, que pode ocorrer por se identificarem, pensarem parecido, dividirem
tarefas.

A delimitacdo de cada subsistema é feita pelas fronteiras que o envolvem.
Segundo Minuchin (1982), as fronteiras séo as regras que definem quem participa
daquele subsistema e como essa participagdo se efetiva, ou seja, que tarefas e
fungbes os membros daquele subsistema assumem entre eles e diante do sistema
familiar como um todo. Minuchin (1982) ilustra a definicdo de fronteira parental
com uma situacao recorrente em varios sistemas familiares: a méae chega para o
filho mais velho e diz que ele ndo pode dizer ao irmao mais novo o que fazer, pois
ele ndo € o pai dele; ou seja, ela deixa clara a fronteira do subsistema parental e
estabelece que o filho mais velho néo faz parte dele.

As fronteiras podem ser de trés tipos: rigidas, difusas e nitidas. De acordo

com Nichols e Schwartz (2007), as fronteiras rigidas permitem grande
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independéncia e autonomia de cada subsistema, mas também limitam a
proximidade e o afeto entre eles. Filhos e pais que pouco se falam, conhecem
pouco um do outro, que ndo possuem sentimento de pertenca a familia, tém
fronteiras muito rigidas entre eles, o que caracteriza um tipo de interacao
desligado. Ja as fronteiras difusas tornam os subsistemas pouco diferenciados,
aglutinados, o que permite grande apoio mutuo, mas dificulta o desenvolvimento
de autonomia, caracterizando o tipo de interagdo emaranhado, sem diferenciacéo.
Mées que sempre intervém nas discussdes entre os filhos, ndo permitem que 0s
filhos resolvam, entre eles suas proprias questdes, exemplifica uma situacdo de
fronteira difusa entre a mée e o subsistema fraternal. Por fim, as fronteiras nitidas
sdo aquelas que, segundo Trujano (2010), permitem um maior equilibrio entre
interno e externo, sem o isolamento exagerado de cada subsistema, havendo
interacdo, mas com autonomia para 0s membros desenvolverem suas funcdes, sem
interferéncia indevida.

Quando algo ameaca afetar, ou estressar, o funcionamento padrdo do
sistema, mecanismos de defesa surgem em prol de conservar a organizacao
costumeira. No entanto, quando tais mecanismos ndo sdo suficientes e algo
desequilibra o sistema, € comum ocorrerem disputas entre 0s membros e
reinvindicacOes de lealdade a familia. Minuchin (1982) destaca quatro principais
fontes de estresse, que podem desequilibrar o sistema familiar. Primeiro, o contato
estressante de um membro com forgas extrafamiliares, ou seja, um sé membro
sofre o estresse, mas isso afeta suas relagdes com outros membros da familia,
como exemplo podemos pensar em uma situacdo hipotética em que a méae sofre
estresse no trabalho, e acaba ‘“descontando” no marido e nos filhos, sendo
agressiva com eles quando chega a casa, 0 que gera um impacto na familia, como
um todo. Segundo, o contato estressante de toda a familia com forgas
extrafamiliares, como crise econémica ou mudanca de cidade, o que modifica o
ambiente no qual a familia esta inserida drasticamente. Terceiro, 0 estresse em
pontos de transicdo na familia, como mudancgas no ciclo vital ou inclusdo de um
novo membro. E em quarto, o estresse em torno de problemas que Minuchin
chama de idiossincraticos, como adoecimento de um membro e necessidade de

distribuir as fungGes assumidas, anteriormente, por ele entre outros membros.



23

De forma geral, Minuchin (1982) coloca que as familias sdo sistemas que se
organizam de forma a possuir uma estrutura de funcionamento padronizado, o que
promove continuidade para seus membros e permite que eles tenham a familia
como “porto seguro”. No entanto, esses padrdes nao podem ser cristalizados, pois
diante das mudangas, tanto internas quanto externas, as quais a familia esta
sujeita, € importante que ela seja capaz de se flexibilizar para conseguir se adaptar
as diferentes realidades. Quando isso ndo acontece e a familia reage com rigidez
as mudancas contextuais, € comum surgirem conflitos mais graves e patologias.
3.2.

Andlise estrutural das familias que possuem um membro com
Doenca de Alzheimer

Apdbs observar as mudancas vivenciadas pelas familias que possuem um
membro doente de Alzheimer, através dos artigos estudados (Arruda, Alvarez e
Goncalves, 2008; Backes et al 2009; Coelho, Coimbra e Cesério, 2009; Luzardo e
Waldman, 2004; Oliveira e Caldana, 2012; Pavarini et al, 2008; Reis e Trad,
2015), podemos analisa-las dentro da perspectiva da Terapia Familiar Estrutural
de Salvador Minuchin, para desenvolvermos uma compreensdo mais aprofundada
e embasada do fenbmeno. A ideia de que o adoecimento de um membro da
familia gera um grande impacto em todo o sistema, além de ser atestada através
das informacdes obtidas com as familias, também se encaixa no que fala a teoria
de Minuchin, quando o autor aponta que uma das possiveis fontes de estresse do
sistema familiar, que provocam mudancas estruturais, sdo os problemas
idiossincraticos, como o adoecimento grave de um dos membros (MINUCHIN,
1982). Minuchin (1982) também coloca que diante dessas alteracdes que
desequilibram o sistema familiar, os membros tentam se organizar para que essas
mudancas ndo alterem a dindmica do grupo, no entanto, quando isso ndo é
possivel, e o desequilibrio acontece, & comum surgirem disputas e
questionamentos de lealdade. No caso das familias que possuem um membro com
Doenca de Alzheimer e que tem sua estrutura familiar desestabilizada, esse
fendmeno parece ocorrer, pois, como relatado, os membros “cuidadores” alegam
que os outros se distanciam e ndo prestam o devido apoio, ou seja, séo apontados

como desleais e irresponsaveis diante de suas obrigagOes familiares.
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Pensando na questdo dos subsistemas presentes nas familias, para analisar o
que ocorre no caso das familias com membros com DA, podemos identificar que
novos subsistemas se organizam de acordo com as fungdes a serem cumpridas
diante das demandas provocadas pela doenga, como um subsistema dos
cuidadores primarios, por exemplo, formado pelos parentes que vivem com o
doente e se responsabilizam pelos seus cuidados diarios. E importante que esse
novo subsistema de cuidadores primarios seja delimitado por fronteiras nitidas, de
forma que seus membros se reconhecam, saibam que sdo eles que precisam
desempenhar as tarefas de cuidados diarios, sem permitir que haja interferéncia
externa indevida, mas podendo contar com o0 apoio secundario de outros
familiares. Se o subsistema de cuidadores primarios ndo for claro, com suas
fronteiras bem delineadas, pode acontecer de ninguém saber exatamente quem ¢é
cuidador, guem desempenha cada funcéo, e o doente ficar desamparado. Ja se as
fronteiras forem rigidas, o subsistema de cuidadores pode se fechar, de modo a
ndo permitir qualquer auxilio externo, o que acarretaria em distanciamento de
membros da familia que ndo facam parte desse subsistema e sobrecarregaria 0s
cuidadores primarios. Um subsistema nitido de cuidadores secundarios, pessoas
que prestam auxilio ao doente, como transporte, atividades de lazer, pagamento de
uma conta especifica, companhia ao doente em alguns momentos, etc., também
seria interessante para a organizacdo familiar, pois 0s cuidadores primarios
saberiam com clareza qual membro da familia poderia ajudar em cada atividade.

Além de se organizarem novos subsistemas, também € possivel que
subsistemas anteriormente bem definidos se dissolvam, como o0 subsistema
conjugal, por exemplo, que se caracteriza pela complementariedade entre os
parceiros e por uma relagdo de interdependéncia mutua (MINUCHIN, 1982), que
passa a ndo se configurar da mesma maneira, em uma situacéo hipotética em que a
esposa passe a assumir o papel de cuidadora e o parceiro, doente, ja ndo consiga
desempenhar seu papel de marido, como antes o fazia. No artigo de Oliveira e
Caldana (2012), o relato de uma cuidadora primaria sobre seu marido doente de
Alzheimer delata essa situacdo: “Ele (marido) sempre foi meu companheiro, mas
agora eu me sinto s6, nao posso mais dividir tudo com ele” (OLIVEIRA E
CALDANA, 2012, p. 680). Subsistemas conjugais formados pelo cuidador

primario e seu parceiro também se veem comprometidos, quando suas fronteiras
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sdo difusas e acaba havendo intromissdo do doente em situacdes que antes eram
exclusivas do casal, como em outro caso relatado por Oliveira e Caldana (2012),
em que a cuidadora priméaria conta que sua mée, doente de Alzheimer, dorme no
mesmo quarto que ela e o marido, o que compromete a privacidade do casal.

O subsistema parental também tem suas caracteristicas basicas modificadas.
Nichols e Schwartz (2007) falam sobre a fronteira existente entre o subsistema
parental e os filhos, que estabelece a diferenca hierarquica entre eles, com os pais
assumindo um papel de lideranca, o que no caso de uma familia em que um dos
pais tem DA se modifica, pois os filhos passam a ter autoridade diante de seus
pais, ao tomarem decisGes por eles, orientarem sobre o que devem fazer e sobre
como devem agir. No artigo de Backes et al (2009), a fala de uma cuidadora sobre
seu pai delata isso: “E um neném que tem que estar cuidando, cuidando a cada
instante (...)” (BACKES ET AT, 2009, p. 269), assim como no artigo de Coelho,
Coimbra e Cesério (2009), em que uma cuidadora coloca que seu pai € como seu
bebé.

Falcdo e Bucher-Maluschke (2009) exploram, em seu artigo, a relacéo entre
portadores de DA, suas filhas e seus netos. Nele constatam que subsistemas
anteriormente coesos formados por avés-netos sofrem grande impacto com a
doenca, principalmente nos casos em que os avés tinham, antes da doencga, um
papel de lideranca perante o0s netos, com a diferenca hierarquica clara, pois com a
doenca e a consequente degeneracdo do idoso, essa fronteira hierarquica fica
difusa e o neto perde o referencial que tinha no avo.

Também é possivel identificar que, em muitos casos, a fronteira entre
cuidador primario e doente é difusa, 0 que caracteriza uma relacdo emaranhada,
com pouca diferenciagdo, autonomia e individualidade. O cuidador se encontra
em uma posi¢cdo em que precisa fazer rendncias, para conseguir assumir todas as
tarefas de cuidado diante de seu familiar doente, e ndo consegue equilibrar essa
demanda & necessidade de manter sua individualidade. Relatos de varios
cuidadores primarios apontam que eles agora “vivem para cuidar”’, como na fala
de Alma (53 anos): “Eu vivo para ela (mae), me anulo em meus pensamentos, em
meus sonhos por causa do cuidado dela” (OLIVEIRA E CALDANA, 2012, p.
679). Outra cuidadora participante de grupo de apoio descrito no artigo de Coelho,

Coimbra e Cesério (2009) fala que sua mae é sua vida. Os cuidadores comegam a
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confundir as necessidades do doente com as suas, como nos relatos encontrados
em Coelho, Coimbra e Cesério (2009), em que uma cuidadora afirma que se sua
mae ndo comer, quem vai morrer € ela, cuidadora; ou em outro que a cuidadora
fala: “Nos ja perdemos 20kg” (COELHO, COIMBRA, CESARIO, 2009, p. 306),
como se a perda de peso de seu pai doente também fosse sua.

O medo de n&o estar perto do doente e, por conta disso, ndo sair de casa
para atividades de lazer ou laborais também apontam para esse emaranhamento.
Oliveira e Caldana (2012) relatam casos de cuidadores que deixaram de sair com
seus amigos e de participar de reunides familiares. J& Coelho, Coimbra e Cesario
(2009) relatam o caso de uma cuidadora que s sai para participar do grupo de
apoio, onde a mée doente também esta presente indiretamente, afinal € um grupo
sobre Doenca de Alzheimer. Até nas questdes de trabalho do cuidador sua relacéo
emaranhada com o doente interfere, como no caso descrito por Oliveira e Caldana
(2012) em que uma filha fez sua escolha profissional, tornar-se auxiliar de
enfermagem, para aprender a cuidar do pai doente de Alzheimer.

Subsistemas extremamente emaranhados, como nos casos descritos entre
cuidadores priméarios e familiares doentes de Alzheimer, podem criar fronteiras
rigidas ao seu redor de modo a excluir outras pessoas da relacdo. Como pontuado
anteriormente, os cuidadores primarios se queixam do distanciamento dos outros
membros da familia e da relacdo desligada que estabelecem com o doente, de
modo que eles se veem sobrecarregados e exauridos por se responsabilizarem por
todas as tarefas de cuidado referentes ao doente. A luz da teoria estrutural de
Minuchin, podemos entender que o forte emaranhamento entre cuidador e doente
pode ser um dos fatores promotores do desligamento dos outros membros, ao
estabelecer uma fronteira rigida entre o subsistema cuidador-doente e 0s outros
membros, limitando as trocas afetivas e a possibilidade de colaboracdo junto as
tarefas.

Minuchin  (1982) aponta que funcionamentos extremos, como
relacionamentos emaranhados ou desligados, indicam areas de possivel patologia.
Como anteriormente descrito, sdo comuns casos de cuidadores primarios com
depressdo ou ansiedade, o que corrobora com o que é apontado pelo autor, ja que
muitos desses cuidadores estabelecem relagdes emaranhadas com seus familiares

portadores de DA e desligadas dos outros membros da familia.
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Sdo muitas as dificuldades vivenciadas pelas familias que possuem um
membro com DA. As relagdes séo impactadas pela nova dindmica que precisa se
estabelecer para dar conta das necessidades do doente, o que culmina no
surgimento de novos ou no acirramento de antigos conflitos. Mas, apesar das
dificuldades, é possivel que essas mudancas tenham impactos também positivos.
Falcdo e Bucher-Maluschke (2009) falam sobre a admiracdo e a empatia que
alguns filhos passam a nutrir por seus pais, que assumem o papel de cuidador
primario dos avos, ao observarem a dedicacdo dos pais com 0s avés. Também
ressaltam o aprendizado que adquirem o0s netos a partir do convivio intenso e do
cuidado que desempenham com 0s avOs com gquem passam a coabitar depois do
surgimento da doenca e da consequente dependéncia de terceiros do idoso.

Por fim, podemos observar que os principais conceitos da Teoria Familiar
Estrutural de Salvador Minuchin podem colaborar para o desenvolvimento de uma
compreensdo mais clara da dindmica familiar que se estabelece a partir do
adoecimento de DA de um membro. Os movimentos de aproximagdo e
distanciamento, os conflitos e as mudancas hierarquicas na familia podem ser
mais bem entendidos se analisadas a luz de teorias psicoldgicas consolidadas.

3.3.
Contribuicfes do psicélogo de familia

As dificuldades vivenciadas pelas familias que possuem um membro com
DA sdo inegaveis. Os membros sofrem ao se depararem com 0 adoecimento de
um dos seus entes queridos, por uma doenga que nao tem prognostico de cura,
pelo contrario, 0 processo de degeneracédo é progressivo e culmina com a morte da
pessoa. Depois sofrem diante dos conflitos que emergem com necessidade de
reorganizacdo do sistema familiar, para dar conta de realizar as tarefas de cuidado
ao enfermo. A familia se dispersa, desorganiza-se e sofre com tudo isso, 0 que
aponta a necessidade de intervencgdes profissionais de cuidado ao sistema familiar
como um todo, e ndo apenas ao paciente com DA.

Nesse contexto, podemos levantar possibilidades de contribuicdo do
psicologo de familia. Na terapia de familia, o setting terapéutico pode funcionar
tanto como um espaco de acolhimento ao sofrimento que a familia vem
vivenciando a partir da Doenca de Alzheimer, como ambiente propicio a se

analisar a dindmica familiar. O terapeuta ndo tem o poder de resolver os
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problemas da familia, mas ele pode colaborar para que os membros percebam a
maneira que interagem, quando essas interacdes ndo funcionam bem, e que
alternativas eles podem aplicar para que cheguem a um padrdo mais adaptado e de
menos sofrimentos para eles. A ideia € abrir possibilidades de novas maneiras de
se relacionar e ativar estruturas que fazem parte do repertério comportamental do
sistema, mas que estdo adormecidas (NICHOLS E SCHWARTZ, 2007).

No caso das familias com membros doentes de Alzheimer, analisamos que
sdo comuns relagbes emaranhadas entre o enfermo e o cuidador primario,
enquanto ao redor deles as fronteiras sdo rigidas, de forma que os outros
familiares ficam distantes. Ao longo do processo terapéutico, seria interessante
favorecer maior autonomia e diferenciacéo entre o doente e o cuidador, pensando
em alternativas, junto com os outros membros, de como o cuidador poderia voltar
a algumas de suas antigas atividades, tanto de lazer quanto laborais, abandonadas
quando precisou assumir os cuidados, de modo a estabelecer uma fronteira nitida
entre ele e o doente, desemaranhando a relagdo dos dois. Em paralelo, ao estarem
todos 0s membros presentes, seria possivel reestabelecer um canal de
comunicacdo e aumentar a participacdo dos familiares distanciados no cuidado ao
doente, 0 que proporcionaria diminuicdo da sobrecarga imposta ao cuidador
primario e fortaleceria os lagdes afetivos. Além dessas questdes, que parecem ser
comuns a muitas familias que possuem membro doente de Alzheimer, questdes
préprias de cada sistema também poderiam ser trabalhadas no setting terapéutico,
de modo a diminuir as tensdes existentes e proporcionar comunicacdo clara e
efetiva.

Outra opgdo de colaboragdo do psicologo de familia seria junto aos grupos
de apoio aos familiares de membros doentes de Alzheimer. Grupos formados por
familiares cuidadores de doentes de Alzheimer sdo descritos nos artigos de Ilha et
al (2012), Coelho Coimbra e Cesario (2009), e na tese de Falcdo (2006), como
alternativa de apoio a essas pessoas. Os grupos possuem um carater pedagdgico,
com os profissionais passando informacdes sobre a doenca, e terapéutico, a
medida que os participantes tém espago para falar, colocar suas angustias e
preocupacOes, e podem ouvir de pessoas que estdo vivenciando situagdes
semelhantes sugestdes de acdo para melhoria do quadro. Como coloca Narvaz

(2010), o grupo funciona como uma galeria de espelhos, onde cada participante
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pode se enxergar no outro, por vivenciarem situacdes semelhantes. Eles se dao
conta de que ndo estdo sds, que outras pessoas sofrem por situacdes semelhantes e
que em grupo eles podem se ajudar. No entanto, nesses grupos a perspectiva é de
apoio ao cuidador, de forma individual. Ndo é explorada a possibilidade de
participacdo de toda a familia, e do quanto o engajamento de mais membros
poderia ser benéfico para o cuidador primério e para o doente. Se um psicélogo de
familia passar a participar desses grupos multiprofissionais, ele pode colaborar
exatamente ao trazer sua compreensao sisttmica e valorizar o engajamento da
familia como um todo e ndo apenas do cuidador primario.

Pensando em uma proposta que una aspectos da terapia de familia e dos
grupos multiprofissionais, podemos propor o desenvolvimento de grupos
multifamiliares. Essa proposta de terapia caracteriza-se pela formacdo de grupos
terapéuticos compostos por familias, que na maioria das vezes vivenciam
situacOes semelhantes. Assim como nos grupos multiprofissionais, o fato de unir
pessoas que enfrentam dificuldades parecidas favorece o acolhimento, o
sentimento de pertencimento e a sensacdo de ndo estar sozinho no mundo, pois
outras familias compartilham dos mesmos problemas. SolucBes criativas séo
pensadas conjuntamente, a partir do estimulo e do apoio mdatua que as familias
desenvolvem. No entanto, diferentemente dos grupos multiprofissionais em que
um s6 membro da familia participa, nos grupos multifamiliares é possivel a
comunicacdo entre papéis de uma familia para outra, 0 que pode ser extremamente
rico (NARVAZ, 2010). Por exemplo, uma filha que tem dificuldade de conversar
com sua mée, pode ser capaz de dialogar com a mée de outra familia em terapia e
isso ajuda-la a identificar aspectos que favoreceriam a comunicagdo com sua
prépria mae, além de sua méde observar o didlogo e também pode refletir, a partir
disso, sobre sua relacdo com sua filha. No caso das familias com um membro com
DA, uma familia pode se beneficiar do relato de outra sobre a maneira que os
filhos de organizaram, as estratégias que utilizaram, dividindo papéis de cuidador
primario e cuidadores secundarios, compartilhando tarefas, para cuidar do
membro doente, de modo que um s6 membro ndo fique sobrecarregado.

Essas sdo algumas possibilidades, mas que nao se esgotam em si. Esse é um
campo em que € clara a possivel insercdo do psicélogo de familia, pois o impacto

da DA ndo é apenas no doente, é no sistema familiar, e a familia e sua dinamica
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s80 0s objeto de estudo e atuacdo desse profissional. Além de ser um campo com
demanda crescente, diante do aumento do numero de idosos, do consequente
aumento de casos de DA e do sofrimento, inegavel, que a doenga proporciona ao

enfermo e aqueles que o cercam.
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4

Concluséao

A Doenca de Alzheimer é uma enfermidade que tem sua causa
desconhecida e que ndo possui tratamentos que promovam sua cura. O que
sabemos sobre ela é que é uma doenca degenerativa, com 0 inicio marcado por
pequenos esquecimentos, confundidos com caracteristicas do envelhecimento
normal, e que evolui para um comprometimento mais sério da memoria, com 0
paciente chegando a esquecer-se quem séo seus familiares e ele mesmo, tornando-
se incapaz de desenvolver atividades basicas de autocuidado, como alimentar-se
sozinho, tomar banho e controlar suas eliminacGes, chegando ao ponto de ter a
fala deteriorada, emitir apenas sons, restringir-se ao leito e falecer. Tais mudancas
sdo progressivas e se agravam ao longo de anos, podendo durar entre oito e dez
anos, desde o surgimento dos primeiros sintomas ao falecimento do paciente. Seus
principais fatores de risco sdo a idade avancada e o histérico familiar.

Como vimos, é uma doenca que afeta profundamente ndo s6 o enfermo,
como as pessoas mais proximas a ele, que, no geral, sdo seus familiares. E a
familia que enfrenta, ao longo de anos, a degeneracdo de seu ente querido e
precisa se adequar as mudancas acarretadas pela doenca. Lidar com essa situacédo
ndo € facil, pois demanda constante adaptacdo, ja que os sintomas ndo surgem
todos juntos, 0 paciente piora com o tempo e os familiares vdo descobrindo como
lidar com uma pessoa que fisicamente é a que eles conhecem, mas que ja ndo se
comporta da mesma maneira, que nao os reconhece, ou reconhece um dia um, no
outro dia outro, que vai deixando de ser capaz de fazer tarefas que antes eram
corriqueiras e simples, e que passa a depender de supervisdo constante, pois pode
cair, machucar-se, perder-se na rua ou desorientar-se até dentro de casa.

E uma situacio que gera estresse e que modifica a dinamica da familia. O
mais comum, como apontado ao longo do trabalho, é que provoque
distanciamento e desunido entre os membros, e que uma SO pessoa se mobilize
para assumir todos os cuidados ao doente. Essa pessoa, que cuida integralmente, é
identificada como o cuidador primario, a pessoa de referéncia para o doente, que
assume as atividades que antes eram desempenhadas pelo idoso, e que agora ele
ndo é mais capaz de fazer sozinho, ou mesmo com ajuda. E comum que essa

pessoa precise abdicar de aspectos de sua prépria vida, como trabalho formal,
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atividades de lazer, sua propria casa (muda-se para a casa do idoso), para
conseguir dar conta das atividades referentes ao cuidado. Assim, doente e
cuidador vao desenvolvendo uma relagdo emaranhada, de extrema dependéncia,
pois o enfermo depende efetivamente do cuidador, por ndo ser capaz de se cuidar
sozinho, e o cuidador, por sua vez, vé-se forcado a abrir mdo de sua autonomia e
de suas necessidades individuais em prol do idoso. Como consequéncia das
fronteiras difusas entre esses dois individuos e das fronteiras rigidas que passam a
existir entre eles e os outros familiares, vemos que a familia desenvolve um
funcionamento ndo promotor de salde para seus membros, sendo comum o
adoecimento do cuidador primario (casos de depressdo e ansiedade sdo
recorrentes), além do distanciamento, da falta de coesdo entre a familia, o que
pode prejudicar os membros distanciados, fazendo com que se sintam excluidos,
nédo pertencentes.

Diante de toda essa situagdo, é possivel identificar um vasto campo de
atuacdo para o psicoterapeuta de familia, por ser um profissional que tem como
objeto de estudo e trabalho a familia, suas vicissitudes e particularidades. Neste
trabalho foram levantadas trés possibilidades onde esse profissional poderia se
inserir, para colaborar com essas familias, ajuda-las a identificar suas
potencialidades e promover um ambiente de comunicacgdo clara e trocas saudaveis
entre seus membros. Primeiro a psicoterapia de familia, com a possibilidade de
trabalhar cada familia, os aspectos proprios do sistema, sua historia, de modo mais
particular. Em seguida, a possibilidade de se inserir em um modelo ja existente,
que faz parte, principalmente, de instituicbes hospitalares, que sdo 0s grupos
multiprofissionais de apoio aos cuidadores familiares de pessoas com Doenga de
Alzheimer. Esses grupos sé@o liderados, normalmente, por profissionais da
enfermagem, com participacdo de psicologos hospitalares, que ja fazem parte da
instituicdo onde acontecem, e tém um carater pedagogico e terapéutico, mas
pensando de forma individualizada nas necessidades do doente e do cuidador que
participa do grupo. Um psicologo de familia poderia contribuir ao trazer sua
perspectiva sistémica e ampliar a compreensdo dos impactos da doenca para uma
perspectiva familiar. E em terceiro foi levantada a proposta de desenvolvimento

de grupos multifamiliares, em que familias que possuem a caracteristica comum
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de terem um membro com DA poderiam constituir um grupo terapéutico, onde a
troca de experiéncias, de dificuldades, de erros e acertos fosse incentivada.

No entanto, essas ndo sdo as Unicas possibilidades de atuacdo do psicélogo
de familia junto as familias que possuem um membro com DA. Existe espaco e
muita demanda, com o aumento da populacdo idosa e da incidéncia de deméncias
como a DA, para que esse profissional, e outros da &rea da saude, criem
alternativas de intervencao, que possam colaborar com as familias que vivenciam
essa situacdo de sofrimento intenso, e se veem, muitas vezes, perdidas e
desamparadas. Para isso, é fundamental que se desenvolvam mais pesquisas nessa
area, pois ao longo do desenvolvimento deste trabalho foi possivel identificar que
é escassa a bibliografia que analisa os impactos da DA na familia, o foco ainda é
no doente e no cuidador, nas suas questfes individuais e na descri¢cdo das
situacOes que eles vivenciam. Desenvolver andlises a luz de teorias sistémicas, ou
de outras teorias consagradas da Psicologia, como a que foi feita nesse trabalho a
partir Teoria Familiar Estrutural de Salvador Minuchin, pode trazer subsidios
importantes para a pratica do psicologo de familia e ampliar reflexdes sobre o

tema.
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