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RESUMO

Este estudo consiste na elaboragdo e implementacdo de wum
marco conceitual baseado no processo de intera¢3o de King e na re-
lac3o de ajuda de Travelbee, no qual se insere a enfermagem de fa-
milia sob uma perspectiva ecoldgica para guiar a pratica assisten-
cial para guiar a pratica assistencial ao idoso com doengca de Alz-
heimer. Os conceitos utilizados neste marco foram: ser humano, fa-
milia, ambiennte/sociedade, saude-doengca e enfermagem. Para a ope-
racionaliza¢3do deste marco utilizou-se a metodologia do processo de
enfermagem com as seguintes fases: levantamento e andlise de dados,
estabelecimento de objetivos e metas mutuas, imp lementagc3o das
acdes e avalia¢30. A pratica foi desenvolvida com duas familias cu-
Jo familiar idoso era portador de doenga de Alzheimer. As interven-
¢O0es de enfermagem ocorreram entre treze e dezessete meses tendo
como local o domicilio dos respectivos pacientes. Com base nesta
pratica assistencial verificou-se que o marco conceitual foi ade-
quado para direcionar a assistencia de enfermagem prestada as duas
familias. D processo interacional de King é a relag8o de ajuda de
Travelbee favoreceram a elaboragdo dos objetivos e a implementagdo
das agbes de enfermagem. Finalmente, considera-se que O marco con-
ceitual propiciou vislumbrar o idoso com doenga de Alzheimer de

forma integral a partir do ambiente total e natural da familia.



ABSTRACT

The present study aims to elaborate and implement a
conceptual framework based on the interaction process of King and
the helping relationship of Travelbee which includes the family
nursing under an ecological model to guide practice in assisting
the elderly suffering from Alzheimer s disease. The concepts used
for this framework were: the human-being, family,
environment/society, hgalth—disease and nursing. A nursing process
methodology was employed to make this framework operational, and
had the following steps: the data collection and analysis, the
establishment of mutual goals and implementation of actions and
evaluation. Finally, the conceptual framework appears to allow a
holistic wview of the elderly suffering from Alzheimer s disease in

their natural environment .
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1 — INTRODUCASO

0 numero absoluto e relativo de pessoas idosas no mundo tem
aumentado consideravelmente nas Ultimas décadas e ira continuar ao
longo dos praximos vinte anos (OMS, 1982), alcangando uma soﬁa de
582 milhBes até o final do século. O envelhecimento da populagao
com mailor sobrevida tem levado a um aumento de pessoas 1idosas ©
qual representa um grupo com alto risco de doengas cronicas. Estas,
constituem atualmente, um dos problemas de saude velevantes no mun-
do, caracterizando-se por sua permanéncia e ivrreversibilidade se-
gundo Strauss e Glaser (1975), exigindo mais aten¢30 e um periodo
maior de observa¢io, supervisao e cuidado (Stuifbergen, {987).

A populacao idosa tem demonstrado ser um grqpo mais hetero-
géneo de pessoas, uma vez que 0 processo de envelhecimento ocorre
de maneira muito individual. Suas demandas por tratamento medico,
cuidado familiar, admisc3io em instituigbes tendem a aumentar dada a
rapida transformagao social, cultural e familiar que acompanha a
industrializac3o e urbaniza¢3o da sociedade atual, incluindo a Ame-

rica Latina.
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Nos dltimos anos no Brasil, tem-se verificado como conse-
qiéncia do processo de desenvolvimento e modernizagiao, um progres-—
sivo envelhecimento da popula¢cio, onde as pessoas com mais de 60
anos em 1989 representavam 7,2% do total da populagio geral e as
proje¢cdes para o ano 200@ alcancam 8,3% (Fundacd3o SEADE, 1990).

Enquanto em 1950, a esperanga de vida do brasileiro era
pouco mais do que S@ anos, na segunda metade da decada de 198@¢ ela
ultrapassou os 65 anos (Funda¢do IBGE, 1987) configurando um inten-
s0 processo de envelhecimento.

A dinamica demografica brasileira caracteriza-se pela rapi-
dez da evolug3o quantitativa na qual predomina uma fragil natalida-
de e mortalidade, associada a um rapido processo de urbanizag3o e
i;dustrializacﬁo. tom a subseqiiente migrag8o intensa do meio rural
para o urbano (SAAD, 19291). ’

Ha que se ressaltar neste modelo de desenvolvimento impor-
tantes diferencas -embutidas—que dar3o origem a ritmos de envelheci-
mento populacional bastante diferenciados entre as diversas regibdes
do pais. As diferengas regionais refletem as desigualdades e os
problemas soOcio-econOmicos que penalizam com maior intensidade a
populagio 1idosa, mais predispasta a apresentar problemas cronicos
de saude e mais dependente da ajuda da familia, quer sob forma de
dinheiro, moradia, roupas, comida e/ou atengdo e cuidados.pessoais.

Frente a esta situa¢do o Estado n3o tem demonstrado capaci-
dade em assumir as constantes demandas na area social e de saude da
populac¢lo idosa, devido a situag3o crdnica de crise social e econd-
mica (Yazaki et al., 1991). Assim, observa-se uma gritante impro-
priedade e insuficiéncia dos servigos e dos sistemas de assisténcia
social e a saude, tanto para os idosos, quanto para o conjunto da

populagido.



0 aumento no numero de doengas de longa duragao associado
ao processo de envelhecimento, tem levado o idoso a wutilizar os
servigos de saude com maior freqgiiéncia e com mais intensidade que
0os outros grupos etdrios tanto em relac3o ao nuimero de internagdes
como em termos de periodo de permanéncia nos hospitais (Fundac¢3o
SEADI, 1994). Um estudo feito em Florianopolis por Trentini e col.
(1989), no ano de 1988 em trés hospitais gerais e dezenove postos
de satde, numa amostra de 4.958 individuos, a ocorréncia de maior
incidéncia de doengcas crdnico-degenerativas foi identificada no
grupo etario de 61 a 70 anos.

Segundo Kalache et al.(1987), na Inglaterra, mais da metade
dos leitos hospitalares € ocupada pela populag3o acima de 65 anos
que utiliza 60% do o;camento do Departamenpto Nacional de Saude e
Cuidados Sociais. 0 custo do tratamento medico-hospitalar chega a
ser sete vezes maior que o despendido com outras faixas etarias.

A sobreposi¢cdao destes dois estados: o da velhice e o .da
doenca, conjugados as implicagOes decorrentes de envelhecer num
pais como o Brasil, com acentuadas diferengas regionais que por sua
vez refletem diferentes formas de organizagdo social, projeta sobre
o Estado, a familia e a comunidade, a necessidade ' de ateng3ao a‘es-
te segmento cada vez mais representativo da populagao.

Nos paises identificados como desenvolvidos, a popula¢3o em
geral e a idosa em particular, desfrutam de sistemas de ateng3o sa-
nitdria avangados e nos quais s3o realizadas investigagdes sobre os
problemas de saude mental associados com o envelhecimento.

Dentro do objetivo fixado pela OMS de “Saude para todos no
ano 2000", especial ateng3o tem enfoque sobre os problemas de saude
mental e nos quais se inclui a doenga de Alzheimer. Esta se consti-

tui em um dos principais problemas de satde publica da sociedade
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contemporanea, dada sua prevaléncia elevada a nivel mundial entre a
popula¢c3do idosa.

A constatac3o de aumento da prevaléncia de doencas mentais
entre os individuos de &5 anos e mais se constitui numa nova e de-
safiadora area tanto para a pesquisa como para a assisténcia (OMS,
1982). Dada sua relevancia, em 1972 a OMS criou um Grupo Cientifi-
co sobre Psicogeriatria que se ocupou de estudar a ocorréncia de
transtornos demenciais nas pessoas de idade, formulando recomenda-
¢Oes tais como a necessidade de investigar as modalidades de demén-
cias e dar apoio aos que prestam cuidados. Ja o Grupo Cientifico da
OMS em 198646, € apresentado um programa de investigagl®o prioritaria
para o proximo decénio, que inclui-—a epidemiologia; a neurobiolo—
gia, a etiologia e a terapeutica das demencias (OMS, 1986).

Pela crescente carga imposta aos individuos acometidos e as
suas familias, as deméncias requerem uma conjugagao de esforgos no
sentido de implementar agles preventivas para dar apoio a familia e
as pessoas que administram cuidados e que se encontram com maior
risco de desenvolver transtornos de ordem fisica e/ou mental.

Dentre as deméncias, uma em particular esta se difundindo
mais por ser a forma mais comum, representando~cérca da metade de
todos os casos de deméncia. Trata-se da doenga de Alzheimer (DA).
Cerca de quatro milhOGes de americanos s3o portadores da doenga, a
qual € responsavel por 100 .000 Obitos por ano e € a quarta causa de
morte em adultos. No Brasil por n3o contarmos ainda com dados con-
cretos, estima-se a prevaléncia da doenga em aproximadamente um mi-
lh3o de pessoas (Sayeg, 1991).

Autores como Tyson (1988) e Harding (1990) situam a DA como
a quarta causa mais comum de morte em idosos apds doengas cardia-

cas, cancer e AVL, reduzindo também a expectativa de wvida apds o
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diagnostico em 30% a 60%, vindo a se constituir em uma das princi-
pais enfermidades letais da sociedade.

A DA por seu carater devastador no estilo de vida e na ca-
pacidade fisica e mental das pessoas, € uma das causas pPrincipais
de incapacidade e dependéncia na velhice, requerendo altos custos
e constante ateng3o ao longo de sua evolu¢do. Assumir a tarefa do
cuidado digno ao idoso com Alzheimer tem sido dever da familia e da
sociedade como um todo.

Caminhamos atualmente para um modelo informal e amplo de
rede familiar, do tipo extendido ou complexo, na qual as unidades
multigeracionais 30 as que abrigam o individuo 1idoso segundo
Karsch et al. (1991). 0 apoio familiar segue sendo a fonte princi-
pal de cuidado. Familias que cuidam de seus idosos demenciados es-
t30 sujeitas a uma constante carga de tens3o, podendo se tarnar
exaustas e desgastadas emocional, fisica e economicamente. A cria-
c30 de wuma rede de grupos de apoio familiar pode contribuir como
uma das muitas formas de enfrentar a emergéncia, cada vez maior da
doenga, na sociedade moderna.

Por mudar profundamente o cotidiano das familias do 1idoso
com doenga de Alzbeimer, pode-se visualizda-la como uma doenga fami-
liar e que se constitui em uma area ainda carente de  conhecimento
para a assisténcia e ensino.

No Brasil, estudos e pesquisas referentes ao idoso portador
de Alzheimer, seu cuidado e sua familia s3do escassos e a literaturs
estrangeira abordando esta problematica provavelmente retrata a
realidade de uma populag3o que tem uma cultura e caracteristicas
diferentes da encontrada na populagdo brasileira.

Ao longo dos ultimos anos,-ao participar de congressos bra-

sileiros de geriatria e gerontologia, n3o encontrei referéncia nos-
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programas dos referidos eventos quanto a trabalhos realizados por
enfermeiros, quer sob a forma individual, quer em conjunto com a
equipe multiprofissional.

Uma das etapas do Curso de Mestrado em Enfermagem na Uni-
versidade Federal de Santa Catarina proporcionou-me a oportunidade
de realizar uma pratica assistencial ao idoso com Alzheimer e fami-
liares, junto ao GIG/HU (Gongalves et al., 1990), precedida pela
construglio de um marco conceitual e um método especifico de traba-
lho que guiasse aquela pratica.

Tal experiéncia gerou inumeros pontos de reflex3o e a ine-
xisténcia de estudos nesta drea realizados por enfermeiros levou-me
a optar por uma proposta de trabalho que abordasse uma pratica as-
sistencial voltada n3o sO para o individuo com doenga de élzheimer,
mas que contemplasse também a assisténcia de sua respectiva familia
que costuma ser a fonte principal de cuidado do idoso. Esta tem sua
.dinamica alterada pelas continuas demandas diarias, estando mais
sujeita ao desgaste emocional e estresse que advem da trajetdria
incerta e da auséncia de padrdes previsiveis na doenga de Alzhei-
mer . A eﬁergéncia neste contexto de uma equipe multiprofissional
que oferega apoio e suporte, procurando contemplar aspectos biopsi-
cossociais e comportamentais, pode ajudar a minimizar a profecia de
prejuizo e a condi¢c3o de estigma que envolve o idoso com Alzheimer
e sua familia. .

0 presente trabalho tem seu marco conceitual e processo de
enfermagem baseado no processo de interag3o de King (1981) e na re-
lag3ao de ajuda de Travelﬁee (1982), no qual se insere a enfermagem

de familia sob uma_perspectiva ecologica (Gilliss et al., 1989).
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OBJETIVOS

Objetivo Geral

- Prestar cuidados de enfermagem ao idoso com doenga de
Alzheimer e seus respectivos familiares utilizando um marco con-
cteitual baseado no processo de interag3o de King (1981) e na rela-
¢3o de ajuda de Travelbee (1982), no qual se insere a enfermagem de

familia sob uma perspectiva ecoldgica (Gilliss et al., 1989).

Objetivos Especificos

1).E1aborar um marco conceitual com as carac:
ma .

2 Implementar um processo de enfermagem baseado no marco
ctonceitual elaborado.

3) Avaliar a aplicabilidade e utilidade do referido marco
conceitual na assisténcia de enfermagem ao idoso com Alzheimer e

’

seus respectivos familiares.



2 — REVISAO DE LITERATURA

2.1. Introdugso

A doenga de Alzheimer (DA) por suas peculiaridades e evolu-
¢30 de caracteristica individual tem implica¢Bes para a sociedade,
para a familia e para os profissionais da saude, e exigem um padrao
de conhecimento razoavel e habilidades a medida que lacunas sobre
sua etiologia, diagnostico, tratamento e cuidados vao sendo preen-
chidas.

Embora a doenga tenha sido identificada em 1987 pelo neuro-
patologista alem3o Alois Alzheimer, até 196¢ era considerada como
uma doenga neuroldgica rara, nio suscitando interesse em sua dis-
cuss3o pela classe médica. Durante varias deécadas, houve duvidas
entre os neutologistas quanto a DA ser a verdadeira causa de demén-
cia em idosos e se o envelhecimento por si so (verdadeira senilida-
de) ou a arteriosclerose eram o0s responsaveis pelo déficit cogni-
tivo (Katzman, 1986). A era moderna de conhecimento acerca da DA e

da deméncia iniciou com Roth, que em 1955 demonstrou que mudancas



mentais podem ser causadas por uma variedade de doengas, tanto fun-
cionais como organicas (Roth, 1955). & somente na decada de 40 a
partir dos trabalhos de Terry e Kidd (1963) nos Estados Unidos e de
Blessed et al. (1968) na Inglaterra que e retomada a aten¢3o sobre
a doenga.

Terry et al. (1963) e Kidd (1963), demonstraram que mudan-
¢as ultraestruturais nos ceérebros de pessoas idosas com DA tipo de-
méncia e naquelas com deméncia pre-senil eram idénticas. Por sua
vez, Blessed et al. (1968) relataram um estudo prospectivo de pes-
soas 1dosas cujo status mental foi correlacionado com mudangas noO
cerebro detectadas posteriormente através de necrdpsia.

De 1960 para ca os estudos sobre a DA receberam maior
apoio, principalmente nos Estados Unidos e Inglaterra, paises onde
vem ocorrendo concomitantemente um aumento dos portadores da doenga
com o aumento da populag3o idosa em geral.

No final da primeira metade da deécada de 7@ surgem 0s pri-
meiros trabalhos de enfermeiras americanas sobre deméncia em idosos
e Alzheimer. Burnside € uma das enfermeiras que a partir de 1977
come¢a a publicar trabalhos nesta area. Mais recentemente, surgem
trabalhos como de Van Ort et al. (1989), Graham (1989), Riffle
(1989) e Jacques (1991), que abordam o manejo do idoso com DA no
domicilio, 0 subseqiiente estresse due envolve seus cuidadores e
oferecem tambem um guia de orientag¢3o para a equipe de enfermagem
que lida com pessoas portadoras de Alzheimer.

Por sua vez a OMS, coerente com sua recomendagao de 1972
de oferecer apoio aos que prestam cuidados, relata a experiéncia de
novas abordagens de cuidado e programas de treinamento na area de
enfermagem Tchecoslovakia e de cuidado domiciliar na Dinamarca

abrangendo (OMS, 1981).
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Revendo a literatura produzida a partir da decada de 80 na
area de enfermagem gerontoldgica e geriatrica no Brasil, n3o se en-
controu nenhum trabalho que tenha abordado a quest3o do idoso com
Alzheimer e seus cuidados pelo enfermeiro.

0 presente capitulo esta organizado para apresentar os se-
guintes topicos:

- doenca de Alzheimer: definig3o, aspectos epidemiologicos,

quadro clinico, diagnostico e terapéutica,
- aspectos psicossocials, e,

- cuidados de Enfermagem ac idoso com Alzheimer .

2.2. Doenca de Alzheimer

A doenga de Alzheimer (DA) é considerada uma desordem neu-
ropsiquiatrica, progressiva, irreversivel e devastadora que causa
mudancas patoldgicas distintas no cérebro. 0Os achados patoldgicos
incluem emaranhados neurofibrilares, placas neuriticas ou senis e
atrofia <cerebral. As placas s3ao constituidas de material neuronal
degenerado e produtos de desgastes como amildide primariamente. A
gradual acumulac3o de placas neuriticas e de amildide e emaranhados
neurofibrilares ocorre predominantemente nos lobos frontal, tempo-
ral, e parietal, refletindo uma associag3o entre as estruturas lim-
bicas do cérebro (Nicholson, 1985). Outro achado relacionado com
Alzheimer € uma concentra¢3o diminuida de acetilcolina no ceérebro
que desempenga um papel importante na transmissio de informagdes
entre as células cerebrais. Estas mudangas ocorrem no cortex cere-
bral, hipocampo, sistema limbico e bulbo cerebral. Como estas dareas

do cérebro controlam o pensamento, memoria, comportamento, humor e
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sono, 05 sinais e sintomas da DA tendem a envolver deficits nestas

funcbes especificas (Cancilla, 1985). Por sua vez, a concentragao
elevada de aluminio nos emaranhados neurofibrilares indica um dos
possiveis fatores causais da DA. Dado seu impacto social e econdmi-
co foi chamada de doenga do seculo pelo escritor Lewis Thomas em
1981 (Muwaswes et al., 1989), sendo a quarta causa principal de
morte em idosos nos Estados Unidos, apds doenga cardiacas, cancer e
AVC (Tyson, 1988).

Em sua esséncia, a DA €& uma forma de deméncia do tipo irre-
versivel, sendo responsavel por cerca de S0% de todas as deméncias,
afetando de 10% a 15% dos individuos com 45 anos ou mais (Sayeg,
1991). Sua prevaléncia duplica na populag3o cada cinco anos a par-
tir dos 5SS anos e segundo_ Tyson (1988) € possivel fazer a seguinte
projecio: para a populagio norte-americana, uma pessoa em cada 20
ira desenvolver DA aos 65 anos, uma emcada 10 aos 75 e uma em cada
3 aos 9@ anos.

Dados demogrdaficos nesta mesma populagdo revelam que mais
mulheres s3o atingidas pela doenga que os homens (Hayter, 1974). Ha
uma predominancia do sexo feminino nos casos de DA familiar e que

sugerem a possibilidade de um fator relacionado ao sexo (Farrer et
al., 1989).

Por sua vez, n3o hd ainda evidéncias suficientes para afir-
mar que a DA afeta uma raca.mais que outra, ja que sua distribui-
¢30 € bastante uniforme (Gruetzner, 198%9).

Segundo Hooyman e Kiyak (1988), entre o5 idosos que se en-
contram em "nursing home"” nos Estados Unidos, mais de 25% apresen-
tam sintomas da DA. Sayeg (1991), em seu livro "Doenga de Alzhei-
mer" estima a prevaléncia da DA em cerca de um milh3o0 de idosos no

pais.
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No Brasil, ha acentuada auséncia de estudos epidemiologicos
acerca da verdadeira prevaléncia e incidéncia da DA na populacao,
assim como uma reduzida divulga¢clo sobre o que se trata a DA.

A DA por produzir um quadro insidioso, progressivo e croni-
co, pode levar de S a 15 anos, periodo ao longo do qual exige a
ajuda ou suporte de cuidados domiciliares que nem sempre serao con-
duzidos a contento pela familia do portador de Alzheimer.

A DA é portanto uma doenga com uma heterogeneidade de sin-
tomas comportamentais e no padrio metabdlico neocortigal que se re-
flete inclusive na sua classificag¢3o diagnostica. Por volta da de-
cada de 7@ o termo Deméncia Senil Tipo Alzheimer (SDAT) passa a ser
utilizado pela comunidade cientifica por caracterizar o quadro de
DA acrescido a deméncia senil (Nicholson, 1985). 0 uso concomitante
do termo deméncia, de origem grega que significa "sem mente” con-
ceptualiza com muita propriedade esta doenga com caracteristicas
t3o0 singulares.

Dentre as varis teorias que estudam as causas da DA est3o a
teoria toxica, a dos radicais livres, a infecciosa, a do envelheci-
mento acelerado, a do trauma e a genetica. Para Sayeg (19291), a
teoria dos radicais livres tem um cardter mais especulativo e care-
ce de consisténcia cientifica, enquanto que a infecciosa pelas ca-
racteristicas do processo viral n3o apresenta significancia em ter-
mos epidemiologicos. Na teoria toxica, o aluminio atua comé possi-
vel fator <causal da deméncia senil tipo Alzheimer, visto que uma
elevag3do significativa foi encontrada nestes cerebros, provocando
reacOes cruzadas entre um grande numero de moléculas vitais cujos
efeitos deleterios incluem formagao de redes de eméranhados molecu-
lares que progressivamente impedem o transporte intracelular

(Bjorksten, 1982). D papel do aluminio nesta doenga ainda n3o esta



claro, embora o metal tenha sido localizado em emaranhados neurofi-
brilares contendo neurdnios, carecendo ainda de futuros estudos pa-
ra comprovagao.

Fatores genéticos desempenham um papel na génese da DA, em
que o cromossomo 21 esta envolvido na formag3o da substancia ami-
1dide encontrada em niveis anormais nos cérebros dos individuos com
Alzheimer. Segundo Gruetzner (1988), um certo nudmevo de resultados
de pesquisa sugere um relacionamento genético entre alteragdes no
gene, acumulagOes anormais de amildide e o padr3o familiar da DA. A
teoria genética € uma das mais aceitas por possuir um padr3do autos-
sOmico dominante de transmiss3o fortemente suportado através da in-
vestigacao de familias com membros portadores de DA.

Como .&%fores de risco tem—-se a idade, caracterizando uma
doenga idade-dependente, alem da histdria familiar previa e delsin—
drome de Down (Creasey e Rapaport, 1985). Estudos de investigacgao
realizados por estes dois dltimos junto & individuos com sindrome
de Down, evidenciaram alteracdes patologicas da DA, reforgando a
correlag3o sindrome de Down e DA, embora clinicamente nem todos os
casos tenham apresentado manifestacles de deméncia. A medida que a
DA progride éla pode predispor o individuo 3 degenerag3ao com subse-
qientes manifestagtes tipicas da doenga de Parkinson, sugerindo que
ha mecanismos patogénicos comuns eh+n2 3% duas entidacdeg ‘Yankner
et al., 1991).

Por ser uma sindrome cerebﬁ&l ’ . ., muitas vezes
confundida com outras desordens cerebrais, o diagndstico de DA & um
diagnostico de exclusio. Todas as demais condigOes que apresentam
sintomas tem que ser excluidas. A idade, o quadro clinico, 0S exa-
mes laboratoriais, os testes neuropsicoldgicos, a tomografia compu-

tadorizada e a eliminag3o de pseudodeméncias como a depress3ao por
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exemplo, s3o componentes imprescindiveis para o diagnostico. Cabe
salientar que o diagnodstico definitivo da DA so pode ser realizado
através da confirmag30 histoldgica obtida por meio de uma bidpsia
do tecido cerebral ou da necrdpsia.
0 uso de testes especificos de avaliag¢do cognitiva como o
Mini Mental State de Folstein (MMS) - Mini exame do estado mental,
e tutil para diferenciar deméncia de depress3o, sendo o instrumento
mais amplamente utilizado para mensurar deficits cognitivos em ido-
sos. Este instrumento tém obtido ampla aceitag3o e tém sido wusado
para awvaliar as fungdes cognitivas. Um volume significativo de 1i-
teratura tem sido produzido nos Estados Unidos acerca de sua vali-
dade, como evidenciam os trabalhos de Kramer et al. (19835) e Katz-
man et al. (1983). Neste teste, memdria, orienta¢do e habilidades
cognitivas s3o formalmente avaliadas, recebendo determinado escore
pontuado até 30. Individuos normais atingem um escore de 27 a 30
pontos, os psicologicamente deprimidos geralmente apresentam escore
entre 24 e 26 enquanto os com DA n3o alcangam-escore-igual .a 20
(Folstein, 1985) . Em 19B8@, a Associag¢30 Americana de Psiquiatria
elabora o DSM—IIi (Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos
Mentais) <que visa oferecer uma linguagem comum entre os profissio-
nais que realizam o diagndstico e o manejo do individuo com Alzhei-
mer (Makey, 1983 e Friedland, 1988). 0 DSM-III & um instrumento im-
portante que auxilia na disting3o entré sindromes cerebrais organi-
cas (OBS) e as desordens mentais organicas (OMD). Relaciona nove
sintomas dos quais pelo menos cinco tem qué estar presentes de for-
ma concomitante ao longo de duas semanas, indicando uma alteracio
do comportamento usual anterior, como segue:
1) Humor deprimido, aparente durante a maior parte do tempo

ou quase diariamente, relatado pelo individuo ou obser-



1%
vado por terceiros.

2) Redugao acentuada de interesse na maioria aas ativida-
des, na maior parte do tempo ou quase diariamente, rela-
tada pelo individuo ou observada por terceiros.

3) Perda ou ganho de peso acentuado na auséncia de dieta,
ou reducdo ou aumento do apetite, quase diariamente.

4) InsOnia ou hipersdnia, quase diariamente.

5) Agitag3do ou retardo psicomotor, quase diariamente (deve
ser aparente a observa¢8o e n3o apenas relatada pelo in-
dividuo como impressio subjetiva).

4) Fadiga ou perda de energia, quase diariamente.

7) Autodepreciagdo ou culpa excessiva ou inadequada, quase
diariamente.

8) Redug3o da capacidade de concentracéo, lentid3o de pen- .
samento ou indecis3o, quase diariamente, relatadas pelo
individuo ou observadas por terceiros.

9) Ideias recorrentes de morte (n3o apenas medo da morte),
pensamentos suicidas recorrentes, sem projeto especifi-
co, ou tentiva de suicidio bu um plano especifico para

cometer suicidio.

Segundo Gruetzner (1988, p . 60), seis sio os mitos mais co-
muns acerca da DA: a) Os sintomas de Alzheimer s3o um sinal normal
da 1idade; b) A senilidade e a causa mais fregiiente de problemas na
idade avangada; c) Néda pode ser feito belé vitima de Alzheimer; d)
Alzheimer e uma doenca estritamente mental; e) Somente a familia
deverad cuidar da vitima de Alzheimer; f) Todos familiares da vitima
de Alzheimer tem um risco elevado de desenvolvé-la. E, por isso o

autor sugere a necessidade de contrapor a cada um destes mitos com
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as seguintes argumentagodes:

a) Alzheimer € uma doeng¢a e nao deve ser confundida com ©O
processo de envelhecimento, o que se torna claro a medida que a
doenga evolue. A deterioragfo na memoria que se faz presente no
Alzheimer é t3o severa e progressiva que n3io pode ser imputada como
consegiiéncia normal do envelhecimento. b} A senilidade € um termo
usado por longo tempo para encobrir uma ampla variedade de sintomas
e quando utilizada como referéncia para diagndstico, pode mascarar
0 problema e aumentar a dificuldade para um tratamento correto. O
mito da senilidade reforga crencas negativas de que todas as pes-
soas se tornam dependentes e sem utilidade a medida que envelhecem.
c) Embora até o presente n3o haja cura para a DA, muita coisa pode
ser feita para que seja significativa e confortavel. & importante
lembrar que nem todos os sintomas fisicos e mentais s3o causados
necessariamente pela doenga. A familia deve envolver profissionais
da saude no cuidado ao seu familiar o mais cedo possivel. d) Os
sintomas psiquidtricos desempenham uma parte significativa na DA,
dando a impress3o que € uma doenga estritamente mental. € importan-
te que seja reconhecida pela sociedade por sua condigao degenerati-
va, com as subseqientes exigéncias de cuidado a longo prazo. e) A
familia e em especial aquele membro que atua como cuidador devem
aprender a aceitar ajuda, evitando a csobrecarga ou o sentimento de
que tem que fazer tudoAsozinhos. Especialmente quando a DA alcanga
0os ultimos estagios e o cuidado a domicilio torna-se uma experién-
cia exaustiva € importante solicitar e contar com recursos da comu-
nidade. f) Familiares da vitima de Alzheimer preocupam-se de que
possam ter uma predisposig3o genética, com um risco maior do que a
populagdo geral. Ha necessidade de realizagdo de mais pesquisas

quanto a relevancia de fatores genéticos na DA antes que fatores de



risco possam ser identificados. 0 risco para os membros que possuem
familiar com Alzheimer depende de varios fatores como a idade em
que a doenga ocorre e se mais de uma pessoa na familia € afetada
pela doenga. Para a maioria das familias de vitimas de Alzheimer, o
risco genético para contrair a doenga nao € muito maior do que o

risco para a populagldo geral.

Sendo uma doengca de carater progressivo, a DA € comumente
dividida em fases ou estagios, que variam de trés a quatro conforme
alguns autores. Palmer (1983), Matteson e Bwyther (1983) propSem
trés estagios para a DA, enquanto que Tyson (1989) e Sayeg (1991)
quatro fases. Adotaremos as quatro fases relacionadas por Sayeg,
que se apoia nos estudos clinicos de Sjorgren et al. (1982), por
considerarmos esta categorizag3o de comportamento melhor detalhada
e por oferecer uma melhor visualizag3o da evolug3o geral da doenga.
Ha que se considerar também que variagdes individuais influenciam a
evolug3o da doenca, como inteligéncia, habilidades anteriores a
doenca, personalidade, formas de lidar com problemas, relacionamen-
to conjugal e familiar e qualidade dos cuidados recebidos (Gruetz-

ner, 1988).

1> Fase Inicial: Nesta fase, b individuo expressa mudangas
na memoria, no comportamento e na orientag3ao espacial, que se apre-
sentam de forma sutil e com freguéncia variavel, ocorrendo de tal
maneira que os familiares n3o reconhecem que algo esta errado. €
uma fase que dura de 2 a 4 anos, sendo que no seu final s3o eviden-
tes suas dificuldades em desenvolver tarefas a que estava habitua-

do. Com freqiencia nao realizam atividades que antes faziam sozi-



fo N
]

nhos e deixam determinadas tarefas incompletas. Manifesta dificul-
dade em manter aten¢3o em alguma coisa, Pouco interesse no ambiente
ao seu redor e em relacionamentos pessoais.

Pode tornar-se irritavel, egoista, intolerante e agressivo
ou entao apatico e passivo. As mudangas de humor ocorrem sem uma
razao aparente e a personalidade da pessoa parece haver mudado. Re-
pete as mesmas perguntas ao longo do dia.

Freguentemente apresenta dificuldade em articular as pala-
vras adequadas para determinado assunto e os disturbios em seu pa-

dr3o de sono ja se manifestam.

2) Fase Intermediaria: € uma fase caracterizada por perda
progressiva da memoria, afasia: perda do poder de express3o pela
fala, escrita ou pela sinaliza¢3o ou da capacidade de compreensao
da palavra escrita ou falada; agnosia: perda do poder de reconheci-
mento perceptivo sensorial, auditivo, visual e tatil e apraxia: in-
capacidade de executar os movimentos apropriados para um determina-
do fim, contanto que n3oc haja paralisia.

Como reflexo de sua desorientagdo témporo-espacial, fre-
quentemente esquecem encontros e eventos familiares como aniversa-
rios. Suas habilidades flutuam de um dia para outro e até mesmo de
uma hora para outra, lembrando algumas coisas enquanto outras s3o
esquecidas.

Nessa fase podem ocorrer delirios, agitag3o psicomotora e
alucinagbes, compativeis como o quadro demencial. Caminham pela ca-
sa (andar erratico) durante a noite, parecendo estar a procura de
alguma coilsa.

Tornam-se possessivos em relagao aos seus pertences e a

membros da familia, seguindo-os e olhando-os constantemente. Algu-
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mas pessoas desenvolvem parandia e uma intensa desconfianga como
resposta a um mundo cada vez mais ameagador para elas.

Concomitante &s altevagoes referidas acima, tem inicio as
dificuldades motoras que se apresentam sob a forma de lentid3o glo-
bal dos movimentos, diminui¢3o da massa muscular e aumento do tonus
muscular, levando a futuros quadros de instabilidade emocional.

Movimentos involuntdrios e repetitivos e tremores também
sao observados, como lambendo a boca, mascando, dobrando papéié,
batendo com as m3os na mesa e 0s pés no ch3o. Ao caminhar, apresen-
tam uma marcha inconstante, vacilante e tendéncia a tropegar.

Sua duragldo oscila de 3 a 5 anos, e € nesta fase que ini-
ciam as dificuldades da familia para realizar o adequado manejo de

seu familiar com DA.

3) Fase final: Ao alcangar esta fase, o individuo apresenta
desintegra¢cdo acentuada em sua personalidade, acompanhada de total
desorientagdo témporo-espacial, o que dificultara manter uma con-
versagao normal.

A evolu¢do € mais rdpida e pior naqueles individuos que na
fase inicial ja apresentavam disturbios de linguagem, alucinagoes,
tremores e movimentos involuntarios. Sua duracio € de 2 a 4 anos.

Contracdes, espasmos musculares e convulsdes s3o frequen-
tes, assim como certa rigidez, lentid3o e estereotipia de movimen-
tos.

Tém dificﬁldades para reconhecer seus proprios familiares,
e cuidadores, determinados lugares e coisas. As vezes chegam a nao
se reconhecer quando eﬁ frente ao espelho, o que é identificado co-

mo sinal do espelho.
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0 manejo no domicilio torna-se o principal problema para a
familia pois a instalagdo de incontinéncia urinaria e fecal asso-
ciada com o restante do quadro de DA nesta fase, exigem uma demanda

grande de ateng3o e cuidados.

4) Fase Terminal: Esta € uma fase relativamente curta em
relag3o as anteriores, podendo durar n3o mais de que um ano. Encon-
tram-se restritos ao leito, adotando a posigdo fetal e totalmente
dependentes quanto a sua higiene, alimentag3o e demais cuidados.
Geralmente perdem peso nesta fase e tornam—se mais suscetiveis as
infecgdes.

A morte com freqiiéncia estd associada a processos infeccio-
sos como por exemplo a pneumonia.

0 tratamento da doenga de Alzheimer ainda carece de agentes
terapéuticos que promovam mudangas clinicas significativas no seu
quadro evolutivo. Nenhuma "droga miraculosa” foi descoberta até o
momentp e 0os rumos para um tratamento consistente est3o emergindo
em alguns centros internacionais de pesquisa para fazer frente as
trescentes demandas de uma percentuaf cada vez maior de 1dosos com
Alzﬁeimer.

Pesquisadoreé buscam entender as mudangas fisicas e quimi-
€cas que ocorrem no cérebrq de um individuo com DA para reverter o
conhecimento adquirido no desenvolvimento de novés estrateégias de
tratamento que efetivamente previnam ou revertam essas mudéncas
(Wurtman, 19835).

Atraves de varios simpdsios internacionais como o de Flo-
renga, na It3alia em 1984, o de Bakersfield, na Califdrnia em 1985 e
o de Murzburg, na Alemanha em 1986, especialistas tem-se reunido

para discutir a DA e tentar elaborar respostas a algumas das muitas
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questdes que envolvem sua etiologia, seu diagnostico e seu trata-
mento .

Alguns medicamentos vem sendo pesquisados e testados para
tratar o0s sintomas, encontrando-se muitas vezes inconsisténcia nas
respostas de um individuo para o outro e que podem estar associadas
com os distintos subtipos de DA, com a idade e a severidade da de-
méncia (Gruetzner, 1988). Ocorre também que os estudos farmacologi-
cos, assim como os estudos fisioldgicos sao, em sua esmagadora
maioria, cortes transversais na populagl3o. Ha, em conseqiéncia dis-
so, poucos dados sobre a evolug3o dos quadros nosolodgicos e da fi-
siologia ao longo do tempo. Numa amostra homogénea quanto a idade e
condigOes fisicas, resultados sO0 ser3o possiveis de se conseguir em
estudos longitudinais. -

Para Brane e Gottfries (1954), a DA sob o pontp de wvista
clinico é uma doen¢a generalizada com disturbios no sistema funcio-
nal motor, intelectual e emocional, sendo os da memoria considera-
dos o0s principais sintomas, engquanto que do ponto de vista do pa-
ciente os disturbios emocionais lhe s3o os mais perturbadores.

Como nenhuma droga tem a propriedade de compensar toda a
gama de sintomas que a doenga oferece e tampouco existe uma escolha
magica, grupos de drogas tem sido testadas e utilizadas com cuida-
do, sendo a escolha baseada n3o somente no efeito terapéutico mas
tambem na farmacocinética e perfil de efeitos colaterais. Os efei-
tos do envelhecimento na farmacocinética e farmacodinamica sdo al-
guns dos principios gerais na terapia farmacoldgica que devem ser
considerados (Nicholson, 19835).

Uma droga experimental chamada tetrakhydroaminoacridin (THA)
esta sendo testada nos Estados Unidos pelo Instituto de Psiquiatria

e por atuar como um inibidor quimico, previne a destruigcdao de ace-



tilcolina nas sinapses cerebrais. Para Gruetzner (1988), THA € tal-
vez a droga em estudo que tem suscitado mais expectativas pela co-
munidade cientifica no que se refere ao tratamento de DA. Por apre-
sentar poucos efeitos colaterais, tem uma vantagem adicional para
uso na populagdo idosa. Estudos realizados demonstraram aumento dos
resultados positivos quando THA era administrada associada com le-
citina, tendo seus efeitos potencializados (Rosenberg et al., 1983,
apud Gruetzner, 1988).

Ja na Itdlia, experimentos foram realizados com uma droga
feita a partir de gangliosideos, encontrados naturalmente no cére-
bro e que parecem estimular o crescimento e regeneragdo das células
nervosas (Tyson, 1988).

Pela acentuada redu¢8o da atividade e quantidade da enzima
colinaacetiltransferase.(CAT) que ocorre na DA, precursores da zce-
tilcolina como a colina e a lecitina tem sido usadas para aumentar
a oferta de CAT, sendo esta uUltima capaz de lentificar o progresso
da doenca (Bruetzner, 1988).

Piracetam, um agente nootropico e vasodilatador secundario,
€ utilizado para aumentar a resposta dos neurdnios no hipocampo
(Cooper, 1984) e aumentar a liberag3ao de acetilcolina (Rosenberg et
al., 1983, apud Gruetzner, 1988). Gruetzner (1988) enfatiza que os
resultados obtidos ainda devem ser melhor avaliados em estudos pos-
teriores para determinar seus beneficios no tratamento de Dé.

A indicagd3o do uso de vasodilatadores como Hydergine na DA
€ controvertido, pois enquanto alguns recomendam seu uso, C€OmMO
Gruetzner (1988), outros o contra-indicam, como Nicholson (1983).
Ao estimular o metabolismo cerebral, indiretamente Hydergine aumen-
ta o fluxo cerebral que se encontra reduzido na DA. De acordo com

Gruetzner (1988), Hydergine apresenta efeitos mais positivos como
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antidepressivos, necessitando de um uso continuo por alguns meses
até produzir resultados evidentes.

J3a Nicholson (1985), relata ter abandonado seu uso pelo al-
to custo, pequenos beneficios no comportamento do paciente e por
exigir altas dosagens por longos periodos.

Antidepressivos e antipsicoticos constituem dois grupos de
medicamentos usados no tratamento de sintomas associados com demén-
cia ou na ocorréncia de outras condi¢des psiquiatricas como a de-
press3o. Eles podem ser efetivos no manejo de alguns sintomas da
DA, mas dado alguns de seus efeitos colaterais, requerem uma moni-
torizag3o constante do médico, da enfermeira e da familia (Gruetz-
ner, 1288).

Os antidepressivos tem como objetivo reduzir as alteragdes
.de humor, melhorar o padr3o de sono e o funcionamento social do in-
dividuo com DA, podendo ocorrer efeitos colaterais do tipo hipoten-
s3o, taquicardia, nduseas, tremores, constipa¢3o intestinal e in-
continéncia urinaria (Savyeg, 1991).

Quanto aos antipsicodticos, s3do usados no manejo de sintomas
associados com agitag3o, ansiedade, hostilidade e alucinagdes. Se-
gundo Nicholson(1985), sfo muito efetivos no fendmeno conhecido co-
mo sindrome do pdr-de-sol, que & um disturbio de comportamento que
se 1instala na fase intermediaria da DA, consistindo num caminhar
erratico, numa vagancia, acompanhédo de certo grau de agitag3io e
que ocorre justamenfe no periodo que precede o final do dia. Um
dos efeitos colaterais dos santipsicoticos e que requer constante
monitorizacdo € a hipotens3o (Gruetzner, 1988), que pode aumentar o

risco de quedas e ser o antecessor de futuras fraturas.



2.3. Aspactoo Posicossociais dao Doencd de Alzheimer

A doenca de Alzheimer € um dos principais problemas de sad-
de da populacdao idosa (OMS, 1986), constituindo-se num grande desa-
fio para a familia, a comunidade cientifica e para a sociedade como
um todo para que em conjunto formulem programas apropriados de in-
tervencao.

A DA por ser uma doenga demencial crdnica, progressiva, de
evolu¢3dao lenta, com uma variabilidade no seu quadro clinico, produz
alteractes nas fungBes cognitivas e motoras com perda posterior da
independéncia e que eventualmente conduzem ao dbito

Ainda n30 se dispde de meios de preveng3o de deméncias tipo
Alzheimer, pois 05 conhecimentos acevrca de sua fisiopatologiar e
etiologia sao limitados e o tratamento disponivel visa controlar os
sintomas, n3o proporcionando regressiao no seu quadro evolutivo

Pelo exposto, a DA se constitui num dos principais proble-
mas de saude que a sociedade enfrenta atualmente e que tem na esfe-
ra da familia o desafio maior de assistir com dignidade o familiar
1doso com Alzheimer .

0 significado do desempenho das atividades diarias de cui-
dado do familiar idoso com DA e uma experiéncia subjetiva e pessoal
pela qual algumas familias passarao, em que o cuidado domiciliar
deixa de ser meramente uma experiéncia individual para se transfor-
mar num processo social.

Prover <cuidados didrios ao idoso com Alzheimer passa a ser
‘uma nova e desafiadora tarefa para a ?amifia, cujos membros &30

transformados, segundo Feuer (1987), em '“subitos cuidadores¥', mui-

#No transcursa deste trabalho adotou-se o uso do masculina tanto
para designar idoso como para cuidados, onde se inclui o género
feminino. Ha que se ressaltar que a grande maioria de cuidadores
pertence ao sexo feminino.
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tas vezes sem a adequada preparag3o, conhecimento ou suporte para
assumir tal papel. Isto significa que embora tentem suprir a assis-
téncia usando seus proprios recursos, suas forgas intrinsecas e sua
autoridade como familia, passam a constituir um sistema informal de
cuidado em que 0 desgaste e o estresse sobrevem, podendo afetar o
bem-estar e a satude da familia como um todo.

A complexidade da tarefa assistencial envolve os cuidadores
de tal forma que sua identidade como ser humano como necessidades
prdpriaé e satisfagdo em viver s3o relegadas muitas vezes a um se-
gundo plano. € facil esguecerem de si proéprios quando est3oc envol-
vidos no papel de cuidador informal e em geral n3o lidam com seu
proprio estresse individual. A saude fisica e mental dos cuidadores
e dos demais membros da familia € imprescindivel para que possam
continuar a atender de forma efetiva as demandas diarias de cuidar
do idoso com doen¢a de Alzheimer. Sentimentos positivos e negativos
e conflitos psicoldgicos s30 comuns ao longo de toda a evolugdo da
doenga. A expressao destas sensagdes de modo seguro e benéfico au-
xilia na manuten¢cao da energia e motivagao para continuar o cuidado
que pode se prolongar por varios longos anos. Uma forma efetiva de
expressé—las_ e através de redes de suporte social que por oferece-
rem vrelacionamentos pessoais positivos e ajuda no enfrentamento de
cargas emocionais, permitem a integragio social dos envolvidos na
prestacdo de cuidados.

Harding (1990), ao abordar a progressao da doenga e o con-
sideravel impacto psicossocial e econdmico que tem sobre a familia,
salienta que a responsabilidade da assisténcia tera que ser compar-
tilhada por redes de suporte social.

Gwyther e Matteson (1983) e Tyson (1988) também apontam pa-

ra a importancia de n3o esquecer de oferecer suporte a familia



quando se esta assistindo-o idoso com Alzheimer Assim, € consenso
dos wvarios autores referidos acima que, por requerer constante
atencﬁo e crescente suporte de cuidados, ter um desfecho demorado e
exigir recursos financeiros, a DA torna os membros da[{amilia que
atuam como cuidadores exaustos e estressados emocionalmente. Neun-
dorfer (1991), chama a ateng3o para os indices mais elevados de de-
press3o e ansiedade entre os cuidadores e que apresentam uma saude
mais precaria do que a populaglio geral.

Ais redes de apoio oferecem n3o somente uma oportunidade pa-
ra aumentar a qualidade de vida do idoso com DA mas tambem para
aliviar a carga do cuidador que passa assim a ser dividida. A inte-
racd3o com outros cuidadores e familiares que se encontram na mesma
situacio, permite falar acerca de suas necessidades emocionals,
clarificar papéis e desenvolver habilidades de enfrentamento, aleém
de oferecer suporte para lidar com seus sentimentos de culpa, medo
e dor.

Dentre as varias redes de apoio psicossocial a familia, tem
se os amigos, vizinhos, liderangas religiosas e sociais, institui-
c¢O0es de saude, associagdes de Alzheimer e profissionais da area da
saude e das relagdes humanas como os referidos com maior frequéncia
pela 1literatura no assunto (Harding, 1999; Gwyther e Matteson,
1983; O0OMS, 1986). A experiéncia internacional adquirida pelos gru-
pos de apoio como associacOes de Alzheimer, tgm revelado uh consi-
deravel suporte mituo e interc3mbio de informagles entre as fami-
lias, auxiliando na mudanga de atitudes e cren¢as.

No Brasil, em 16 de agosto de 1991, foi criada a ABRA - As-
sociag3o Brasileira de Alzheimer e Idosos de Alta Dependé&ncia, que

tem como finalidade, entre outras:



a) promover o bem-estar dos individuos portadores da Doencga
de Alzheimer, doengas similares e idosos com alta depen-
déncia fisica e mental, a nivel nacional;

b) orientar e promover o bem-estar dos familiares e cuida-
dores;

£) estimular, organizar e congregar grupos de volungérios e
afins para suporte familiar.

A familia, sendo o sistema primario de socializaglo, prové
cuidados domiciliares ao idoso com DA, envolvendo tanto o cuidador
como o receptor do cuidado em um processo interativo que necessita
ser realizado em uma perspectiva holistica. Na presente situag3ao
que contempla o idoso com DA no ambiente familiar, o enfermeiro € o
profissional da equipe multiprofissional que em geral tem a oportu-
nidade de primeiro observar a frustrag3o e ansiedade dos’ cuidado-
res, encontrando~se na posi¢3o em que se faz necessaria uma inter-
vencdo efetiva no processo domiciliar de cuidar. & importante que
se ofereca op¢des no manejo do estresse relacionado as atividades
diéfias de cuidar como: fornecer informagoes, ensinar habilidades,
treinar cuidadores, desenvolver agoes educativas, estimular uso de
‘técnicas de relaxamento e expressar suas reagoes frente a experién-
cia do cuidado. Dessa forma, os cuidadores poder3o conduzir a dina-

;
mica do relacionamento do cuidar de modo mais saudavel, enfrentando
a situacﬁove saindo dela fortalecidos.

Para Greene e Monahan (1987), o suporte oferecido pela
equipe multiprofissional aos cuidadores, reduz significativamente o
risco de institucionalizacdo entre os idosos com DA-receptores do
cuidado. Uma conversa reflexiva entre o profissional que representa
a equipe multiprofissional, a familia e o cuidador, promovera um

relacionamento terapéutico que por sua vez prové "insight” para o
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processo do cuidado familiar ao idoso com DA.

2.4. Cuidados de Enfermagem ao Idoso com Alzheimer e dos Respecti-

vos Familiares

Pelo desconhecimento ainda de um tratamento efetivo, o cui-
dado primdario do enfermeiro ao assistir idosos portadores de DA ¢
prover uma assistencia que ofere¢a suporte tanto para o 1individuo
como para seus familiares no sentido de conviver com a doenga de
modo malis tranquilo possivel. Em geral, os familiares envolvidos
com o idoso com DA tornam-se exaustos pelas constantes demandas no
cuidado do dia-a-dia e o enfermeiro pode sugerir determinadas es-
trategias que os auxiliem nesta nova e aesafiadora tarefa.

Literaturas de autores como Gruetzner (1988) e Sayeg
(1991), bem como o ""Guia para familiares e outros cuidadores...”
elaborado pela Alzheimer s Disease Society (1991), abordam a DA e o
cuidado do seu portador sugerindo condutas e habilidades necessa-
rias. Estas podem ser agrupadas segundo as caracteristicas das qua-
tro fases evolutivas por que passam os portadores e seus Familia-

res.

Na Fase Inicial

Busca de informagdes que tornem o processo de doenga mais
claro e conhecido, possibilitando o alivio a incompeténcia, confu-
s3o e ansiedade da familia e do doente.

Ajustamento & realidade da doenca tornando menos penoso ©

cuidado diario do idoso doente com o uso de forgas reais fisicas e



emocionais da familia.

Aceitag3o da ideéia de que cada pessoa faz face a doenga
ao seu modo e que a familia enquanto unidade pode atuar como um
forte sistema de apoio por meio do processo de ajustamento.

Cria¢30 e utilizag3o de recursos de apoio comunitdrio pe-
los familiares como consulta telefdnica.

Busca por uma participag3o compreensiva e convivio social
mais facil e agradavel informando amigos, vizinhos e parentes mais
distantes acerca do comportamento do familiar idoso com DA.

Manutenc3o do senso de dignidade do idoso com DA estimu-

lando-o a evitar tanto quanto possivel as dependéncias prematuras.

Na Fase Intermediaria

Avaliag30 e valorizagio das potencialidades fisico-men-
tais remanescentes.
Identificag80 dos recursos fisicos/emocionais/sociais e
econOomicos disponiveis na familia do idoso com DA.
Promoc3ao do envolvimento do idoso com o sistema de cuida-
dos que lhe s3do oferecidos.
Estabelecimento de objetivos alcangaveis a curto prazo em
conjunto com a familia e cuidadores.
Desenvolvimento de agOes educativas relacionadas com as
habilidades e potencialidades remanescentes.
Treinamento de cuidadores para aquisi¢3o e atualizag3do de
habilidades especificas.
Encaminhamento a equipe multiprofissional (quando houver)
e grupos de entre-ajuda a medida que cuidados no domicilio se tor-

narem mais complexos e aumentar a carga emocional e fisica.
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Na Fase Final

Apresentar-se sempre junto ao idoso dizendo claramente
com seu nome e/ou com outras identificagfes ja usadas para o rela-
cionamento anterior.

Oferecimento de um programa planejado de cuidado a domi-
cilio.

Oferecimento de parametros na avaliag3o quanto a institu-

cionaliza¢io do idoso.

Apoio a familia na decis3o quando a instituicionalizagdo

for necessaria.

Na Fase Terminal

Percepg3o da comunicagio nao verbal e compreensao das mu-
dangas de comportamento, manifesfacﬁes'de dor e de possiveis es-
tressores fisicos.

Implementagao de cuidados diretos junto ao leito.

Disponibilidade para partilhar com os familiares a expe-

riéncia da antevis3o da perda e do luto.

Nas ultimas décadas, o papel do enfermeiro vem adquirindo
um carater mais dinamico, mais comprometido e participativo. Segun-
do Lang e Krejci (1991), o enfermeiro tem-se empenhado mais que 0S
demais profissionais da area da saude em identificar e mensurar in-
dicadores qualitativos de vida e em reconhecer as percepgOes subje-

tivas do cliente ao receber cuidados de saude em um sistema tecno-
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l1dgico.

Como profissional da area da saude, o enfermeiro 1integra
uma equipe multiprofissional na qual cada membro traz sua propria
trajetoria histodrica profissional, exigindo uma postura aberta de
cooperagio, reciprocidade, interac3o, comunicag3o e confianga mu-
tua. Interdisciplinaridade, multi, pluri e transdiscipliqaridade
s3o termos que passaram a ser utilizados a partir de alguns anos
atras. Eles refletem a necessidade de transcender e atravessar o
conhecimento fragmentado (Siebeneichler apud Martins de Sa, 1989) e
Junto com o movimento holistico tem oferecido uma nova forma de as-
sistéﬁcia, em que espagos s3o somados para potencializar os benefi-
tios destinados a clientela.

Na situag3o especifica do idoso com Alzheimer, em que &
evidente a medicalizag3o Aa deméncia, sua tipifica¢3o e rotulacdo
(Lyman, 1988), o dilema paradigmiatico resultante da hegemonia do
modelo biomédico tradicional apresenta uma relagio peculiar. A pro-
pria literatura gerontolodgica focaliza a saude fisica e mental do
individuo com DA em detrimento dos aspectos sdcio-ambientais e com-
portamentais da doenga, fragmentando o saber e a respectiva assis-
téncia.

Quando o processo de cuidar se da na esfera da familia cujo
membro 1doso possui Alzheimer e se tem a oportunidade segundo Pe-
terson e Quadagno (1989) de lidar com a histodria de vida e ativida-
des diarias unicas que envolvam o cotidiano de seus membros, 0 en-
fermeiro como membro da equipé multiprofissional por suas habilida-
des, cdnhecimentos_ e vis3o, ira organizar e prover um cuidado
abrangente, sincronizado e portanto, integral. Ao oferecer um pa-
dr3o de assisténcia refletida em uma abordagem holistica que procu-

ra resgatar a esséncia do que € enfermagem e que considera o homem
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como um ser em interagao constant o Léblgente total (fisico,

geografico, sdcio-econdmico, psicossocial e cultural), o enfermeiro
expande o0 entendimento simplesmente da dindmica do processo da
doen¢a. Sarkis e Skonner (1987), descrevem o cuidado hqlistico como
uma abordagem integrada que conceptualiza a multidimensionalidade
do ser humano com suas necessidades fisicas, emocionais, }espiri—
tuais e sociais. Ao identificar e mensurar indicadores qualitativos
de vida, valorizando a intui¢3o, a subjetividade e a individualida—
de da pessoa com Alzheimer, o enfermeiro de acordo com Lang e
Krejci (1991) buscara transcender o conhecimento fragmentado pre-
sente no sistema de saude tradicional para atuar em uma perspectiva

integral que revele o carater social difuso que permeia 0 processo

de vida de uma familia que vivencia a DA



3 — MARCO CONCEITUAL

3.1 - Introdugio

Entende-se por marco conceitual um conjunto de conceitos e
defini¢bes interrelacionados com o objetivo de apresentar maneiras
globais de perceber um fendmeno e de guiar a pratica de wum modo
abrangente (Stevens, 1979).

0 uso'do marco conceitual na enfermagem segundo Neves Arru-
da (1987), proporciona maneiras '‘de ver sob uma determinada pers-
pectiva 05 seres humanos envolvidos numa situag3do de enfermagem’.

Craig e Edwards (1983}, assim como Johnson e Jackson
(1989), enfermeiras atuantes na area de assisténcia prolongada, su-
gerem que o cuidado de individuos idosos portadores de doengas cro-
ni;as orientado por marcos conceituais facilitam sua implementag3o.

Os marcos conceituais relacionados com doenga crbnica em
geral foram adaptados e repensados a parfir de outros marcos (Cor-

bin e Strauss, 1991). As manifestacﬁes e necessidades do individuo
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portador de doenga crénica sio mdltiplas-e as dimensbes na esfera
politica, econdmica familiar, social, e da saude, entre outras, s3o
inseparaveis. Por 1isso € necessaria uma abordagem sistematica per-
meada com uma orientagd3o filosofica e metodologica abrangente.

As estatisticas tem demonstrado que a popula¢cio de pessoas
idosas com doenga crdOnica na populac3o geral tem aumentado epquanto
que a responsabilidade pelo cuidado familiar tem diminuido devido
as mudangas que vem ocorrendo na sociedade moderna quanto aos pa-
droes familiares.

A doenga de Alzheimer reconhecida mundialmente como “epide-
mia silenciosa’, representa uma das doen¢as cronicas de maior pre-
valéncia entre o grupo das doengcas demenciais, com serias conse-
qliencias sobre a dinamica familiar e social.

'D marco conceitual.aqui esbogcado para orientar a assistén-
€Cla ao idoso com Alzheimer e seus familiares foili baseado no proces-
so de intera¢do de King (1981) e na relagdo de ajuda de Travelbee
(1982),. no qual se insere a enfermagem de familia sob uma perspec-
tiva ecoldgica (Gilliss et al., 1989). Para definir os conceitos
que adotei foram wutilizados ainda autores como Winkin (1981),
Stuifbergen (1987), Machado (1983), Frey (1983), Breilh (1991) e
Savyeg (1921).

Assim sendo, seguem 0S pressupostos‘e 0os conceitos com in-
terrelagcdes tentativas para guiar a prétféa assistencial junto. ao
idoso com Alzheimer, seus familiares e cuidadores no ambito domici-

liar.
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3.2 - Pressupostos

- 0 1idoso com doen¢a de Alzheimer, independente da fase
evolutiva da doenga porque passa, do nivel de dependéncia fisica e
mental e do grad de deméncia em que se encontra, € um ser humano
dunico, dono de uma histdria, membro de uma familia, portador_de di-
reitos morais e de cidadania e portanto merecedor de uma assistén-
c¢ia digna, humana e amorosa em seu processo total de viver incluin-

do a morte.

- A familia que experiencia o viver cotidiano de um ente
querido com doenca de Alzheimer podera sofrer uma carga emocional-
mente esgotante e solitaria. Para cuidar com amor e respeito seu
familiar 1idoso podera depénder da disponibilidade de uma rede de
apoio psicossocial e comunitario, quer esta seja constituida por
parentes, amigos, vizinhos e/ou profissionais envolvidos, cuidado-

res formais e servigos alternativos.

- A equipe multiprofissional gerontoldgica se torna essen-
cial na medida em que uma familia com idoso com doenga de Alzheimer
seja compreendida como uma experiéncia dnica vivida e cuja atuagdo
tenha como enfoque a visdo holistica daquela familia em constante

interac3o0 com o meio que a circunda e com a sociedade onde € -parte: -



3.3 - Conceitos

Ser Humano

E um componente vivo, sujeito a todas as vicissitudes de
qualquer ser yivo, um sistema altamente complexo e dinamico de Or-
gaos e fungOes dotado de emog30 e inteligéncia, com um patrimonio
genetico e cultural. Como um ser altamente diferenciado, com niti-
das diferengas individuais, cada ser humano interpreta de maneira
individual as informagfGes que provém do seu meio ambiente total.

Na concepgao de King, o ser humano e “"um ser social, racio-
nal e pensante que possui habilidades para perceber, sentir e esco-
lher dentre as alternativas o seu curso de ag3o, para estabelecer
metas, e objetivos e tomar decisGes” (King, 1981:19).

Neste estudo, o ser humano a se; focalizado € o individuo
na terceira idade. Procurei adaptar a definig3o do ser humano idoso
adotada por Santos (1990), ao idoso portador de doenga de Alzhei-
mer. Assim, interpretei este ser humano idoso (de &2 anos oOu mais),
como portador de crengas e valores proprios e experiéncia acumula-
da, acomodado ou n30 a novas demandas que emergem ao seu redor. Po-
~de ainda comunicar-se com seus semelhantes, contemplar o passado e
a marcha dos acontecimentos. € um ser historico e produtivo com as-
pifacﬁes e expectativas com respeito a si proprio e aos outros e

que o avango dos anos e a doenca podem ainda n3o sé-las eliminadas.
Por sua natureza essencialmente‘social, tende a';rocurar manter-se
em familia. Muitas vezes e subestimado na capacidade de estabelecer
suas proprias metas, seja a nivel de estrutura familiar, seja pela
propria sociedade que lhe impOe uma conduta passiva e silenciosa,

sem margem para quaisquer manifestagBes ou participa¢3o. € o que

Winkin (1981) classificou de “a suave violéncia do siléncio’™, que



pode ocorrer tanto no relacionamento familiar quanto durante a as-
sisténcia promovida por profissionais. No contexto social, o idoso
pode sofrer o impacto dos tabus e preconceitos criados a seu res-
peito e que cria a noc3o de que o mesmo volta a infancia. Esta no-
¢do, por sua vez, leva geralmente a subestimar seus desejos, emo-
¢0es e pensamentos, suprimindo-lhe o direito de conservar sua dig-
nidade como ser humano.

Muitos 1dosos 'correm 0 risco de sofrer de doengas demen-
ciais como a doengca de Alzheimer, que ao longo de sua lenta evolu-
¢3o afeta seus estilos de vida, suas capacidades fisicas e mentais
e os tornam cada vez mais dependentes de cuidados de terceiros. En-
tretanto, as alteractes e perdas normais do processo de envelheci-
mento sobrepostas aquelas causadas pelas doengas crodnicas demen-
ciais n3ao significam que o:idoso perca todas as suas faculdades hu-
manas. Esta sempre evidente a presenga de capacidades e habilidades
remanescentes, seja de maneira curta e intermitente ou de modo con-
tinuo, porém ténue.

No contexto da pratica assistencial junto a idosos com DA,
poder-se-3a encontrda-los no meio familiar, em asilos ou em outros
tipos de instituigdo, interagindo com novas e diferentes pessoas,
exigindo-lhes a realizagdo de atendimentos especificos e variados.

Proporcionar cuidados e bem—estar a esses idosos inclui en-
tre outros meios, uma moradia adequada e adaptada as condigles-
atuais de vida, uma atengio familiar apoiada por uma rede de supor-

. , - .
te social e o acompanhamento por uma equipe multiprofissional quan-
do possivél.

A nao exclus3o social & dever da familia, sociedade e Esta-
do, que juntos tem responsabilidades sociais com o idoso dependente

e com deficiéncia fisico-mental. Conforme reza a constituigdo bra-
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sileira, esta prevé os direitos do idoso fragilizado no sentido de
receber protegi3oc e ateng3o necessarias por parte da familia e do

Estado.

Familia

A familia e a esfera intima da existéncia que une por lagos
consangliineos ou por afetividade os seres humanos. Como unidade ba-
sica de relacionamentos é a fonte primaria de suporte social onde
se almeja uma atmosfera afetiva comum, de aquisigdo de competéncia
e de intera¢c3o entre seus membros.

Frey apud-Gi]liss et al. (1985), ao visualizar a familia no
contexto do modelo ecoldgico entende que a mesma convive dentro de
um determinado ambiente constitulido de elementos fisicos, biolodgi-
cos, econdmicos, soci;is e culturais.

0s componentes familiares e seu complexo ambiente se cons-
tituem em dois sistemas abertos em interagdo constante. As intera-
¢0es entre os dois sistemas disparam complexos mecanismos de auto-
-regulagdo, particularmente dgeis no sistema homem/familia. O siste-
ma homem/familia, recebe e decodifica a informagao procedente do
sistema meio ambiente e elabora uma agao-resposta. Segundo Machado
(1985), a decodificagao das informagoes é processada conforme o pa-
trim8nio genético, imunoquimico, intelectual, cultural e afetivo de
ctada ser humano.

0 processo interativo de progressiva acomodagao entre o
sistema homem/familia e o0 sistema ambiente em constante mudanca
contribui para uma perspectiva holistica. Esta procura contemplar
tanto o sistema homem/?aﬁilia quanto o ambiente/sociedade, identi-

ficando interfaces e promovendo conexbes substantivas entre ambos.
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Para Frey apud Gilliss et al. (1985), a familia € conside-
rada como agente neutralizador entre os seres humanos e a socieda-
de, mantendo a integridade ?isica e psiquica de seus membros e ofé-
recendo um ambiente que o0s ajude a recuperar-se dos estresses e
tensdes da vida familiar, das demandas econdmico-sociais diarias,
dos conflitos interacionais, das doengas, dos acidentes e intercor-
réncias de quaisquer natureza, no ciclo familiar.

A familia ¢é o ambiente imediato no qual os seres humanos
exercem seus papeis e que lhes prové recursos essenciais necessa-
rios para facilitar o en?rentahento e ajustamento a condigdes in-
ternas e externas que estio em constante mudan¢a. Dessa forma a fa-

milia pode ser compreendida como um sistema aberto que influencia e

e influenciada por sistemas mais complexos tais como a escola, o
trabalho, 0s servigos de saiuide, o Estado, entre outras estruturas
que constituem o© sistema maior denominado sociedade. Entretanto,

quando as demandas internas da familia s3o extremamente volumosas e
ao mesmo tempo inexistem recursos alternativos de apoio social na
sociedade, a troca dinamica dos sistemas certamente € prejudicada.
E o0 caso do presente estudo onde a situag3o familiar que envolve a
doenga de Alzheimer produz momentos de alto impacto face a exposi-
¢30 em situacBes nSo usuais, que exigir3o repadronizag3o de intera-
¢0es entre todos os membros da familia.

A doenga de Alzheimer segundo'Sageg (1991), € uma doenga
familiar que muda significativamente o cotidiano das familias. Por
apresentar uma evolugcio extremamente personalizada e produzir um
quadro 1insidioso, progressivo e cronico, com grande repercussao
emocional e sdcio-econdmica sobre a familia, as demandas fisicas,
emocionais, econOmicas e sociais podem tornar alguns membros da fa-

milia exaustos, deprimidos e estressados, especialmente aqueles que
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assumem com maior intensidade a fun¢3o de cuidador com consequén-
cias sobre sua saude mental. Por ser a doenga de Alzheimer uma en-
tidade sui-generis e ainda desconhecida, que vem recebendo mais
ateng3o entre nds apenas na decada atual, a sociedade n3o aprendeu
a lidar efetivamente com esta situag3o. Enquanto n3o se elabora es-
tratégias efetivas nas quais inclua uma politica especifica de
atendimento <que contemple o idoso demenciado e sua familia havera
uma ruptura no processo interativo do sistema homem/familia e am-
biente/sociedade. Dessa forma, a familia torna-se um cliente, quer
como um membro familiar, quer a familia como uma unidade. A familia
como cliente poderd apresentar momentos de necessidade de expressdo
de seus sentimentos de medo, culpa, depressio, vergonhka e raiva,
entre outros; de discussdo de duvidas e angustias; de busca de co-
nhecimentos, informagdes e habilidades que ?acilitem o cuidado do .
familiar idoso com doenga de Alzheimer. Podera ainda requerer ajuda
na comunidade para viabilizar o cuidado na esfera domiciliar. A fa-
milia como cliente podera necessitar de uma relagdo de ajuda por
parte de pessoas que lhe sejam significativaé, entre as qqais se
inclui a enfermeira* e/ou outro membro da equipe muitiprofissional
ou qualquer pessoca, membro informal da comunidade que venha a cons-
tituir um suporte social.

Dada a complexidade do cuidado do idoso com doenga de Alz-
Heimer e comum a familia obrigar-se a reajustar seus papéis para
facilitar o enfrentamento da situag3o especifica no ambito domésti-
to. Assim, 0s membros familiares tem resbondido pelos cuidados ba-

sicos tais como auxiliar ou prover nas atividades da vida diaria,

xAdotou-se o género feminino, nesta dissertag3o, por ter sido de-
senvolvida por uma enfermeira, mas fica entendido que € extensivo
inclusive ao género masculino.
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assegurar ambiente e atividades contra acidentes, administrar medi-

camentos e outros tratamentos comuns e servir de intermediarios

jJunto @& equipe multiprofissional que assiste o idoso. Autores como

Nusberg (1983), UWilson (1989) e Sayeg (1991), os consideram como
cuidadores informais. Pela carga estafante deste cuidado é tambem
comum as familias contratarem pessoas leigas poreém treinadas pre-
viamente para auxliar a revezar neste servigo. 0Os mesmos autores
acima identificam-nas como cuidadores formais. Sua participagdo no
processo do cuidado domiciliar pode auxiliar a familia a evitar a

institucionalizag30 precoce do idoso com Alzheimer.

Ambiente/Sociedade

Constitui-se de um sistema de pessoas e organiza¢goes &0-
ciais que em determinado tempo e espago, ao guardarem relagdes ob-
Jetivas entre éi, interagem em um ambiente total (fisico, geografi-
co, social, econdmico, psicossocial e cultural) em constante evolu-
¢ao.

Uma sociedade justa, igualitaria e participativa contempla
a natureza dos seres humanos em sua unidade na diversidade para
atender as demandas de saude, seguranga, alimentaglo, habitagdo,
instru¢cdo, emprego, vestudrio, transporte e lazer, entre outras.

A sociedade tende a se organizar de tal forma a manter uma
adaptagdo constante a uh universo em evolug3o em fung3ao das intera-
¢O0es entre individuos, familiares e grupos que a constituem.

0 progressivo envelhecimento da populagldo brasileira € um
fenOmenoc novo em nossa sociedade e vem evidenciando entre outras
causas O aumento da expectativa de vida. Esta nova realidade asso-
ciada a ado¢do dos avangos tecnoldgicos da medicina contemplando

alguns segmentos, tem aprofundado as injustigas sociais. Esta si-



tuag3o vem gerando um tipo de desenvolvimento patodgeno segundo San
Martin, apud Breilh (1991) por n3o0 oferecer a populagio opgbes de
ambiente ecologico-social saudavel. A populag3o idosa, um extrato
ainda minoritdario em nossa sociedade, embora em expansao, tém-se
ressentido deste contexto econbmico-social e de saude ainda negati-
vo e que por enquanto limita-se a retardar um pouco a morte e que
lhe proporciona viver mais tempo na doen¢ga que na saude.

Politicas publicas que oferecam condi¢Bes para o bem-estar
integral podem reduzir as desigualdades sociais e econdomicas, vindo
portanto a estimular o desenvolvimento cultural e na medida qué
oferecam justiga e liberdade dirigidas as necessidades do homem. Ao
formular politicas de desenvolvimento social que ultrapassem os li-
mites de uma gestio governamental, o Estado estara contribuindo pa-
ra o desenvolvimento de novas aptidbes e comportamentos saudaveis
mais duradouros por parte de seus cidadiaos.

Quando na sociedade houver a presenga de um Estado que ul-
trapasse a dimens3o formal e utilitarista, a quest3o do idoso, que
como cidad3o contribuiu com seu trabalho ao longo de sua vida e re-
colheu inumeros impostos, e tem agora o direito ao consumo dos bens
pfoduzidos Pela sociedade na qual vive, especialmente os referentes
a habitagc3do, previdéncia e saudde; o idoso deixara de ser visto como
um dnus para as forgas produtiyas da>sociedade_

Transpondo para a situacio‘especifica do idoso com doenga
demencial como Alzheimer, por exemplo, observa-se que nossas socie-
dades contempordaneas n3o est3o preparadas para enfrentar este en-
cargo desafiadaor que requer altos custos e constante atengao. A im-
propriedade e auséncia de servigos em nossa sociedade projetado so-
bre a familia a responsabilidade dnica pelo cuidado e bem-estar

deste idoso fragilizado.
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Saude~-doenca

0 fenomeno saude-doenca desempenha importante papel no pro-
cesso de envelhecimento humano, no modo pelo qual as pessoas vive-
ram suas vidas anteriormente e vivem a sua velhice atualmente, no
modo como a-sociedade e as familias, em particular, encaram o en-
velhecimento e como lidam com as manifestagBes das doengas croni-
cas, especialmente se sio demenciais. No individuo de 60 anos ou
mais o fenOmeno saude-doenga toma formas peculiares de express3o. A
saude passa a relacionar-se ao bem-estar ou ao sentir—-se bem, mesmo
a0 longo da trajetoria de uma doenga ou a sobreposigao de doencgas
cronicas acrescidas de alteragOes naturais do envelhecimento. Dessa
forma, amplia-se o0 entendimento do que & saude na velhice onde con-
templar aspectos relatchs a qualidade de vida € mais importante do
que as doengas das quais se sofre e a quantidade de anog a serem
vividos.

Como a situag3o de enfermagem desta pratica tem enfoque no
individuo idoso com doenga de Alzheimer em seu contexto familiar,
convém salientar que o primeiro estara sujeito a maiores deficién-
€ias € incapacidades fisicas e mentais enquanto que os familiares:
estar3ao expostos a uma crescente sobrecarga fis}ca e psiqgica pela
condic¢do essencial de cuidadores., Esta situa¢3o poderd alterar a
saude Qa familia como unidade, envolvendo tanto o 1idoso afetado
quanto cada um de seus mehbros. Stuifbergen (1987) em sua analise
acerca do impacto da doenga cronica sobre familias, afirma que al-
gumas respondem a0 estresse da doenga crdnica com aumento de sua
coesio, enquanto outras se isolam e eventualmente chegam a dissol-
ver a unidade familiar. Os efeitos decorrentes da crise 1instalada
pela doenga crdnica e subsegiiente reorganiza¢3o da interag3o fami-

liar podem ser mais desgastantes funcionalmente e emocionalmente



?ara 0s membros da familia do que para o idoso com doenga de Alz-
heimer. Aqueles, fregientemente tem que assumir novos papeis, como
0 de cuidador, com os quais dispendem muita energia e esforgo. Esta
situac3o podera significar para a familia, um sério Onus tanto para

a saude fisica e mental.

Enfermagem

No entendimento de King (1981:144), a enfermagem €& como ‘‘um
processo de interag3o humana entre a enfermeira e o cliente, pelo
qual cada um percebe o outro e a situagdo; e atraves d; comunica-
¢3ao, estabelecem objetivos, exploram e decidem por meios para atin-
g;r os objetivos. Nas interagdes pessoa a pessoa, cada individuo
traz diferentes conhecimentos, necessidades, objetivos, experién-
cias passadas é percepcdes, as quais influenciam as interagbdes’.
Quando esse processo é conduzido no ambiente natural do individuo e
envolve seus familiares com suas respectivas atividades da vida
didria, a enfermeira direciona suas intervengtes de modo a contem-
plar a familia como um todo. A familia como foco do cuidado de en-
fermagem remonta .a época de Florence Nightingale. A natureza das
familias e de seus membros estda t3o entrelagada gque ambos serao

’

afetados pelo cuidado de enfermagem.

Para Travelbee (1982), o processo de interagao enfermeira-
gliente e/ou familiar caracteriza uma relagio de ajuda na qual as-
pectos bdsicos como a aceitac3o, empatia, comunicac3o, participac3o
e socializag3o s3o0 indispensaveis. A busca incessante da operacio-
nalizagdo das habilidades interpessoais por parte da enfermeira
‘permite que ela como profissional.e pessoa significativa a familia

compartilhe com a mesma suas habilidades de ajuda, de forma a cons-

truir um vrelacionamento integral e construtivo. Ainda segundo a
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mesma autora, para a enfermeira atuar em uma relacao de ajuda, al-
gumas habilidades interpessopais sao impresciﬁdiveis, tais como:
atender, responder, percsonalizar e orientar. Estes quatro grupos
principais de habilidades interpessoais possuem um significado que
lhes € proprio, a saber: a) atender-comunicar em maneiras nao-ver-
bais de disponibilidade e interescse pelo ajudado; b) responder-co-
municar corporal e verbalmente a compreens3dao pelo ajudado; c) per-
sonalizar-mostrar ao cliente e/ou familia sua parcela de responsa-
bilidade no problema que esta vivendo e, d) orientar-avaliar as
alternativas de agao possivel e facilitar a escolha de uma delas.
Na medida em que o cliente e/ou familiar a partir da interagao com
a enfermeira elabora novos comportamentos (envolver-se, explorar,
compreender e agir), e possivel que ao final do processo de ajuda
ele possa fazer consigo mesmo aquilo que a enfermeira fez com ele
ao longo do processo de ajuda.
‘

Ao interagir com o individuo idoso e seus respectivos fami-

liares que encontram-se em posi¢cbes diversas no continuum do pro-
cesso de viver, a enfermeira considera os relacionamentos atuais e
passados para realizar suas intervengfes de enfermagem. A articula-
gao dos varios personagens entre si com suas igualdades e diferen-
gas vai forjando uma historia pesscal repleta de significados, wva-
lores, desafios e necessidades que merecem ser contempladas na in-
teragao énfermeira—cliente e/ou familiares. Decorrente deste pro-
cesso de interag3o, tém-se uma postura que nio se atem ao signifi-
cado da doenga como principio unificador, mas que penetra no mundo
perceptual do cliente/familiares. Nesta pratica, a enfermeira inte-
rage Junto aos clientes compartilhando suas crengas, valores pes-
soais e profissionais, associados aos seus conhecimentos e habili-

dades técnicas. Juntos, cliente/familiares e enfermeira selecionam
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0s meios alternativos para atingir os objetivos e metas propostas
em comum e dessa forma buscam a condugio por um processo de wviver
total no 5mbito familiar. Isso requer uma negociagcao mutua e o es-
tabelecimento de um processo de comunica¢cao dinamico e efetivo en-
tre todos os envolvidos.

Ao culidar de idosos com doenga Alzheimer e suas respectivas
familias, a enfermeira alia seu conhecimento técnico com empatia,
flexibilidade e envolvimento afetivo positivo, tornando-se uma pes-
soa proxima, auxiliando no ajustamento realistico a3 nova situagiao
para que a experiéncia da doenga e da situag3o tenha algum sentido.
Ao focalizar sua interveng3o sobre o idoso, a enfermeira procurara
atender as necessidades decorrentes da respectiva fase da doenga em
que este se encontrar e da sua dimens3o pessoal e unica como porta-
dor de DA. No ambito da familia, a enfermeira oferecera ajuda para
que seus membros possam percorrer esta trajetoria de forma menos
desgastante possivel. Também desenvolvera atividades educativas wvi-
sando.o treinamento de cuidados especificos do familiar responsévél
pelo . cuidado (cuidador informal) e do cuidador fgrmal. A inclus3o
de membfos da familia na condig3o de cuidadores pode naoc ser para
estes uma fung3o imediata e automatica, requerendo por parte da en-
fermeira um planejamento que contemple sua participa¢do na aprendi-
zagem e revis3o dos papéis familiares que os habilitem ao envolvi-
mento no processo de cuidar e conviver com o idoso doente.

Em sua atuag8o0 a enfermeira nao perde de vista o contexto
social, econdmico, cultural, ambiental, bem como os recursos fami-
liares incluindo a identificag3o de recursos comunitarios presen-
tes.

Testemunhar a perda de dominio mental de um ente amado exi-

ge um pesado tributo. O0s sentimentos de culpa, medo e frustracao



(Makey, 1983; Sayeg, 1991), podem ser maiores do que a familia pode
suportar, requerendo o apoio da equipe multiprofissional e de wuma
rede de suporte psicossocial que inclui entre outros, grupos de en-
tre-ajuda e associacdes de Alzheimer atuando no contexto da propria
comunidade. Neste sentido, a enfermeira pode funcionar no papel de

intermediador entre a familia e o0s servigos necessitados.



4 — IMPLEMENTACXO DO MARCO

CONCEITUAL NA PRATICA

Neste capitulo é apresenta-se os procedimentos adotados pa-
ra implementag3o do marco conceitual na pratica assistencial junto
ao 1idoso com DA em seu contexto familiar, e cuja operacionalizagao

se deu através da aplica¢3o do processo de enfermagem.

4.1 - 0 Contexto da Prdtica

Conforme projeto do presente trabalho a prdtica assisten-
cial transcorreu no domiéilio de duas familias com idosas portado-
raes de Alzheimer e com fesidéncia no municipio de Floriandpolis.

Na éepoca da realizag3o da disciplina de pratica assisten-
cial no Curso de Mestrado em Enfermagem da UFSC, eu iniciei a par-
ticipar das reunides do GIG (Grupo Interno de Gerontologia), gque
atua no ambulatorio do Hospital Universitario (HU/UFSC) desde 1987.

Esta participa¢3o no GIG na condigcdao de mestranda oportuni-

zou-me definir por uma proposta de trabalkho de continuidade da as-
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sisténcia a nivel domiciliar as idosas portadoras de Alzheimer e
suas respectivas familias que vinham sendo atendidos a nivel ambu-
latorial pela equipe interdisciplinar.

0 acesso as duas familias que fizeram parte do presente es-
tudo foi facilitado pelos membros do GIG/HU, que ao indicar pacien-
tes cuja evolug3o0 da doenga eﬁcontravam-se em fases diferente, pos-
sibilitou variadas oportunidade de aprendizagem durante a implemen-
tag8o0 da pratica. D contato com a primeira familia se deu durante
0 transcurso da disciplina de pratica assistencial, e na ocasido
esta ja vinha sendo acompanhada pelo GIG/HU ha quatro anos. Quanto
a segunda familia, sO comecei o atendimento mais adiante, quando
da realizagcao da implementag3ao do marco conceitual na pratica para

fins de elaboragdo desta dissertac¢io.

4.2 - Periodos da Pritica Assistencial

A pratica foi desenvolvida em dois momentos. Um teve a du-
rac3o de dezessete meses (familia de D. Helga) e de treze meses
(familia de D. Dulce) com a entrada em campo e onde foi implementa-
do © marco conceituél a partir do que havia sido concebido no pro-
Jeto. Neste momento foram realizadas visitas domiciliares semanais,
onde se procurou visﬁalizar a quest3do da assisténcia do portador de
doen¢a de Alzheimer sob varias perspectivas e pontos de observagao.

No segundo momento aos poucos se foi preparando as familias
para a minha saida do campo e procurou-se envolver outros colegas
da area de enfermagem para continuidade do trabalho iniciado. Nesta
época ja iniciei a articulaglo dos familiares das idosas com vistas

a formagao do grupo de entre-ajuda.
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Tanto num como noutro momento, continuou-se a participar

nas reunides do GIG, trazendo informagdes ao grupo interprofissio-
nal quanto a evolugdo de cada uma das idosas com Alzheimer assisti-
das, das condigdes e recursos que cada uma das familias apresenta-
vam, das condutas de assisténcia realizadas e cuja finalidade con-
sistia de discutir os casos e colher o0s "insights” necessdrios a

continuidade da assisténcia.

4.3 - Proteg3o dos Direitos Humanos das Familias Envolvidas

Considerando as peculiaridades do presente estudo cujos ob-
jJetivos foram para sei realizar em esfera domiciliar alguns cuida-
dos foram tomados para a protegao dos direitos humanos dos envolvi-
dos . Quando do primeiro contato com a familia, eu expunha os obje-
tivos do trabalho, como o mesmo seria desenvolvido incluindo expli-
cagcbes adicionais acerca das visitas domiciliares e também sobre a
forma como seriam tratados os resultados. A primeira familia estas
condutas foram reasseguradas por ocasiio da prdatica referente a fa-
se de dissertag3do, porque a mesma ja havia sido acordada por oca-
130 do estagio da discipliﬁa de pratica assistencial no semestre
anterior.

Tendo estes aspectos éticos sido esclarecidos e apos obter
o0 consentimento das familias, como participantes do estudo, era
lhes por mim assegurado o compromisso de sigilo e garantia de ano-
nimato das informagbOes e dados colhidos ©s quais viriam a compor
0os escritos desta dissertac3o.

Neste sentido n30 encontrei dificuldades ou resisténcia,

antes pelo contrario, as familias foram extremamente receptivas e



demonstraram prontamente interesse em participar do estudo.
0 uso de nomes +ficticios para caracterizar as duas familias

estudadas foi o meio adotado para a prote¢3ao do anonimato.

4.4 -~ 0 Processo de Enfermagem

Como a pratica assistencial transcorreu no domicilio das
idosas com Alzheimer, as quais encontravam—-se rodeadas de seus fa-
miliares, adaptacbes ce fizeram necessarias a fim de transportar
minha experiéncia até éntﬁo com‘o processo de enfermagem para um
contexto mais din3mico e interativo. Expandir a atuag3o ate o domi-
cilio se constituiu para mim uma proposta inovadora de trabalho. O
desafio era triplo: prestar c;idado de enfermagem as 1idosas com
doenca de Alzheimer e seus familiares baseado num marco conceitual
pautado numa relag3o pessoa a pessoa e desenvolver um processo de
enfermagem que se adaptasse ao contexto da pratica assistencial que
agora se faria no domicilio.

0 primeiro contato com as familias se deu pelo telefone com
o fim de agendar a visita domiciliar. Nesta ocasi3o me apresentava,
dizendo do meu vinculo com o GIG e a proposta de trabalho e marcava
um primeiro encontro. Embora desconhecesse totalmente o meio om-
biente (fisico e contextual) da cliente e de sua familia, encantrei
em ambas familias boa receptividade e expectativas quanto ao traba-
lho que seria realizado.

As wvisitas domiciliares eram marcadas nos horarios solici-
tados pelo familiar, sendo que no transcurso do acompanhamento pro-
curou-se manter um cronograma de dias fixos, para atuar como refe-

réncia para as idosas e ajuda-las em sua orientagiao témporo-espa-
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cial. Em algumas ocasifes houve a necessidade de realizar mais de
uma visita domiciliar por semana, em fung3o das intercorréncias
apresentadas.

O telefone fo0i um recurso bastante utilizado pelas duas fa-
milias, atraves do qual recebia informa¢cdes, procurava esclarecer
duvidas quanto a determinadas condutas e oferecia suporte aos fami-
liares. No inicio, as interagoes com os familiares eram mais for-
mais, porem logo adiante estabeleceu-se um padr3o de comunicagao e
confian¢ca mutuas onde as expressies de sentimentos e discussao so-
bre eles fluiam livremente. Quanto as clientes idosas, O Proc:sso
interpessoal deu-se em outro nivel desde o inicio, dadas as pecula-
riedades das fases da doenga em que se encontravam. Fui convidada a
participar de refeigGes em comum com a familia e por algumas vezes
ao aceitar o convite pude avaliar as condi¢des de funcionamento da
cliente idosa quanto a alimentag3o, deambulaglo, socializag¢do, en-
tre outras.

Os encontros em geral iniciavam na sala da casa e depois eu
passava para o quarto das clientes, local onde realizava alguns dos
exercicios, assim como outras dependéncias como a cozinha, a varan-
da e o jardim. -

Nas primeiras visitas domiciliares a e€nfase foi em conhecer
as idosas, tornar-me prdximé a elas e a sua familia e a partir dali
estabelecer .uma interacio-que permitisse o estabelecimento de vin-
culos significativos.

A medida que as visitas domiciliares se sucediam semanal-
mente, foi possivel levantar dados, assistir e construir um recor-
te da historia de vida de convivéncia com a trajetoria da doenga de
Alzheimer, da dinﬁmicé familiar envolvendo cuidados em ambas as

idosas e descobrir um sentido a estas experiéncias.



Os passos do processo de enfermagem incluiram as etapas
classicas que compreendem: 1) levantamento e analise de dados; 2)
estabelecimento de objetivos e metas mutuas; 3) implementacdo das
agdes e 4) avaliag3o. Entretanto o seguimento de suas etapas correu
de forma concomitante, dadas as caracteristicas da abordagem deste
estudo <sob a forma de visitas domiciliares periodicas, e da evolu-
¢30 da doenga de Alzheimer que requer a elaboragio de objetivos a
curto prazo. Assim, as etapas do processo realizaram—-se de forma
concomitante, sem demandar prejuizo de uma sobre as demais.

A segulr relaciono os procedimentos que consistiram cada

uma das etapas do processo de enfermagem.

1) Levantamento e Andlise de Dados

Esta etapa foi ope}acionalizada atraveés da utilizagdo do
instrumento elaborado. para levantamento (inicial e continuo) dos
dados (Anexo I) baseado em Griffith-Kenney e Christensen (198&) e
adaptado para familia com pessoa idosa portadora de Alzheimer. O
conteudo deste instrumento»relaciona—se as oito tarefas basicas da
familia, segundo Duvall, apud Griffith-Kenney e Christensen (1986)
contempiando aspectos fisicos, cognitivos, afetivos e meio-ambien-
tais (meio fisico/geografico e contexto sdcio-cultural). Inclui no
instrumento questdes gerais de identifica¢3o do cliente, de diag-
nostico da DA e medicag30 em uso.

A utiliza¢3o do genograma estrutural parental e interacio-
nal‘ (Anexo II) que consistiu na representagdo diagramdatica das ge-
nealogias, do_tipo de parentesco e do tipo de interagao existente
entre os membros da familia, constituiu instrumento importante para
captar elementos sobre a dinamica familiar. Por sua vez o mini exa-

me do estado mental (Anexo III) sob a forma de uma escala simples
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de avaliag3o das fung¢des cognitivas, permitiu 2 comparagao evoluti-
va da DA nas duas idosas.

Para a obtenc3o dos dados foram utilizadas as teécnicas de
observacio participante, o exame fisico, a entrevista com a cliente
e familiares, a consulta ao prontudario da cliente, e coleta adicio-
nal de informa¢gdes junto a equipe do GIG. Na primeira familia, o
levantamento de dados.se deu atraves de um dos familiares que tam-
bem era o cuidador principal, uma vez que pela fase, a cliénte ido-
sa enconlrava-se scem condigcOes de fazé-lo. Ja na segunda familia
houve a participag¢io da cliente, que ainda encontrava-se numa fase
da DA que lhe permitia evocar a historia de sua vida e doenga. Al-
guns dados eram registrados durante a visita domiciliar e comple-
mentados posteriormente em casa em um diarioc de campo.

Pela dinémic; do processo de enfermagem, concomitante ao
levantamento de dados, condutas e procedimentos também eram reali-
zados a partir de situa¢des que requeriam minha interven¢3o profis-

sional .

2) Estabelecimento de objetivos e metas mutuas

Para o estabelecimento de objetivos e hetas em conjunto com
as clientes e/ou familiares segqundo a concepgao de King (1981),
considerou-se a doen¢ca de Alzheimer como uma entidade mdltipla,
complexa e distinta que além da sua neuro-organicidade ostensiva
também possui um componente comportamental que leva a alteragdes na
competéncia social didria do idoso. Com isso a doenga exige uma
redifini¢c3o de papéis e responsabilidades, principalmente por parte
do familiar que atua como cuidador principal, com subsegiientes
rearranjos na dinamica da familia. Esta passou tambem a ser o foco

de minha ateng3o, uma vez que a manuten¢g3o do bem-estar tanto fisi-
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co como mental era imprescindivel para que seus membros pudesse
continuar a oferecer um cuidado digno e humanizado ao familiar.
Este estudo pautou-se na relag3o pessoa a pessoa tendo como
referencial a relag3o de ajuda de Travelbee (1982), onde atender,
responder, personalizar e orientar foram dimensBes e comportamentos
que permearam toda a dinamica assistencial e foram compartilhados

com as clientes e/ou familiares.

3) Implementac8o das ag8es

Para fundamentar o conteudo das agdes de enfermagem reali-
zou-se leitura intensiva de material bibliografico sobre Alzheimer;
o intercémbio com profissionais do grupo 1nterdisciplinar do GIG e
participou-se de foruns nacionais sobre o assunto. A ado¢3o de ma-
terial pedagdgico sob a forma de jogos como: ;elégio, disco com,
atividades de vida diaria, domind; letras, numeros, cartdes colori-
dos, blocos de madeira de encaixar, calendarios e livros com histo-
rias simples foi relevante‘recurso auxiliar na implementag3do da as-
sisténcia. Quando as clientes evidenciavam cansago ou mostravam
pouco interesse por uma determinada atividade, o material pedagodgi-
co era prontamente substituido por outro.

As agbes especificas eram implementadas a cada visita domi-
éiliar, imediatamente apos a identificag8o, analise, reflexdo e to-
ﬁada de decisdo entre alternativas viaveis que se apresentavam no
momento.

as a;ﬁes eram implementadas segundo a relagdo contratual
estabelecida, que no inicio se deu de forma desajeitada e formal
entre enfermeira e cliente/familiares. Aos poucos e gradativamente
conseguiu-se estabelecer uma relagao pessoa a pessoa sustentada pe-

la confian¢ga mutua, interaglo e empatia mesmo estando eu a viven-
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ciar uma situag3o nova e desafiadora. Logo senti-me muito proxima e
atraida a responder as necessidades dos membros da familia que de-
sempenhavam o papel de cuidador principal e que se encontravam ex-
postos a situagfes n3o usuais de alto impacto emocional.

& Avaliag¥o

A implementagdo da assisténcia se deu de forma aberta, con-
tinua e din3mica, requerendo controle e avaliagOes periodiais. Ao
retornar das visitas domiciliares, eu fazia uma avaliagdo da situa-
¢ao encontrada, da dinamica familiar, dos recursos utilizados pela
familia e daminha propria atuag3o como enfermeira no sentido de
acompanhar o0 rumo da assisténcia identificando pontos necessarios
para a retificagao de eventuais lacunas onde necessitasse interven-
¢30. Na avaliag¢ido Aa assisténcia de enfermagem procurei analisar os
efeitos na cliente/familiares decorrentes da agao de enfermagem.
Estas minhas avalia¢des periddicas eram compartilhadas com a fami-
lia e retificadas,. quando n3ao eram pensadas em conjunto. Estas eram
expostas e discutidas na reuniao do grupo interprofissional do GIG
onde encontrava respaldo para as minhas fases sucessivas da prati-

ca, amenizando assim, minha experiéncia inicial e solitaria.



S — APRESENTACAO DE DOIS CASOS

Seguem neste capitulo a apresentag3o do recorte da histdria
de vida das duas idosas assistidas junto as suas respectivas fami-

lias.

FAMILIA DE DONA HELGA¥

Soube de D. Helga, paciente com DA por intermedio de um dos
membros da equipe multiprofissional do GIG na epoca em que iniciei
a participar das sua;’reuniaes semanais.

Em wuma reunilo posterior do GIG foi-me ‘passado o telefone
da familia de D. Helga, de 74 anos e pértadora de Alzheimer. Con-
tactei com sua nora Joana pelo telefone e fiz-lhe um relato sucinto

da minha proposta de trabalho e combinei uma visita a D. Helga em

seu apartamento em um hordrio compativel para Joana. No dia

*Para fins de proteg3o do anonimato desta familia os nomes adota-
dos <30 ficticios.
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05/04/1991 as 15:30 h realizei a primeira visita no domicilio de D.
Helga. Era o meu primeiro encontro com ela e seus ¥amiliares. Diri-
gi-me ao bairro e local de residéncia de D. Helga de carro proprio
seguindo instru¢des fornecidas ao telefone por Joana, sua nora.

D. Helga residia com uma de suas cuidadoras contratadas em
apartamento proprio localizado num bairro proximo ao de Joana, dis-
tando cerca de 1@ km do centro. 0 apartamento situava-se no tercei-
ro andar de um prédio de quatro andares e seu acesso se dava sO-
mente mediante escada. Segundo Joana, D. Helga residia neste local
ha onze anos. O ﬁesmo era servido por redes elétrica, telefonica,
de Jdgua e de esgoto. Algum tempo depois D. Helga acabou indo resi-
dir na casa de Joana.

No trajeto uma certa inseguranga e anéiedade tomaram conta
de mim e vérips ;ensamentos surgivam em minha mente:

"Sera que n3o estarei desrespeitandd a privacidade da fami-
lia ao ir no seu domicilio?"

"Sera que serei aceita por D. Helga?”

Foi facil localizar o prédio em que D. Helga morava. 0 mes-
mo ficava situado em uma esquina da principal avenida de acesso ao
bairro e na parte inferior de uma.subida de morro que era bastante
ingrime. A rua era calg¢gada apenas na primeira quadra, depois trans-
formava-se em ch3o batido. Havia somente um outro prédio na esquina
a sua frente, o restante era circundado por casas de alvenaria de
portes medio e graqde e por area verde.

Pela 1localizac3o do prédio em regido de ligeiro aclive e
por situar~se no terceiro andar, o apartamento de D. Helga era bem

ventilado, com adequada irradiac3oc solar, tanto no periodo matutino

como vespertino.



0 apartamento possulia uma sala ampla subdividida em sala de
estar e sala de jantar, Lrés quartos, uma cozinha, dois banheiros e
uma area de servigo. A mobilia da sala de jantar e do quarto de D.
Helga eram de estilo colonial tipo europeu e a acompanhavam desde o
seu casamento. Um dos quartos era utilizado como sala de estar in-
tima, no qual havia sido colocado um sofa. No quarto de D. Helga
havia um telefone que funcionava como extens3o ao que se encontrava
na sala e pela janela se avistava uma bela area verde. 0s quartos
bem como as outras dependéncias da casa possuiam janelas o que fa-
vorecia a circulag3o de ar e entrada de raios solares. Todas as de-
pendéncias no momento da visita estavam limpas e iluminadas. A co-
Zinha/copa dispunha de um fog3o a gas, uma geladeira e armarios em-
butidos para guarda de utensilios domésticos. Havia tambem uma mesa
redonda com trés cadeiras em'um dos cantos do ambiente. 0 piso na
cozinha, banheiro e area de servigo era de ceriamica e nas demais
pecas era de sinteko. As instalagdes saniéérias incluliam uma pia,
um vaso sanitario e um chuveifo. No piso do box havia sido colocado
um tapete antiderrapante. No corredor que dava acesso ao banheiro
foi colocada uma lampada tipo emergéncia pelo filho de D. Helga e
que acendia automaticamente em caso de falta de luz. Na sala de
jantar havia um reldigio tipo cuco que segundo Joana havia vindo da
Austria e que ainda funcionava. A sala de estar possuia um sofa e
uma televisao.

ApOs as apresentacdes iniciais uma vez que Joana e eu ainda
nﬁo nos conheclamos pessoalmente, esta comentou alegremente: “entdo
?inalmente nos conhecemos, tu que es a Teda, prazer.em conhecée-la

A seguir ela me indicou e apresentou ). Helga, gque encon-
trava-se sentada no sofa da sala. Esta esbogou um ligeiro sorriso

ao me dar a m3o e seus olhos azuis por trds de grossas lentes me
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chamaram a aten¢3o. A seguir Joana apresentou-me as duas cuidadoras
contratadas pela familia - Berta, 42 anos e Ana, 19 anos, uma para
cada turno do dia. Berta ficava ao longo do dia, auxiliando na ali-
mentag¢lo, banho, wvestir, trocar de roupa e acompanhava D. Helga em
caminhadas didrias proximas ao apartamento. Ana, cuidadora do turno
da noite, fazia as fungdes de acompanhante e ocupava um quarto pro-
Xximo ao de D. Helga cuja porta permanecia aberta para atender
quaisquer eventualidades. Uma lampada ficava acesa no corredor e
Ana acompanhava D. Helga ao banheiro pelo menos duas vezes durante
a noite. Também providenciava para que ela se mantivesse coberta a
noite.

Entrar em contato com tantas pessoas que até ent3o desco-
nhecia, compartilhar da intimidade de uma familia que possuil idoso
com Alzheimer e levantar expectativas acerca da mi&ha futura atua-
cao, deu-me a certeza da singularidade e complexidade do ﬁomento
que estava vivenciando.

Aproveitei a ocasidao para conversar com Joana sobre o tra-
balho que pretendia realizar enquanto D. Helga permanecia quieta
nos observando. Expliquei tratar-se de uma assisténcia vinculada a
disciplina de Prdtica Assisfencial de Enfermagem e que seria reali-
zada de abril a junho de 1991. Apos este periodo, a referida assis-
téncié poderia ser continuada, visando ent3o0 a fase da dissertagdo
de méstrado, desde que a familia demonstrasse interesse. Aproveitei
para colocar-lhe que ela devia ter acumulado bastante experiéncia
ao cuidar da sogra com Alzheimer desde seu diagndstico ha cinco
anos atrds e due teria muitos dados para me repassar. Joana deu um
sorriso e disse: “Sim, é& verdade, sd que & a experiéncia de alguem
leigo, da familia. A gente (referia-se também ao marido, filho de

D. Helga) tem aprendido muito com esta doenga € temos procurado



oferecer-lthe o melhor que podemos . ”

Lembrei~a de que a esséncilia do cuidado ao idoso com Alzhei-
mer ainda ocorre no domicilio e que envolve primariamente seus fa-
miliares, que passam a atuar como cuidadores informais. Profissio-
nais como eu estavam ali para oferecer-lhe algumas condi¢Bes no ma-
nejo de seu familiar de forma a prevenir uma institucionalizagao
precoce.

Fiquei refletindo sobre as condigbes que a familia oferecia
3 D. Helga e sobre o ambiente doméstico e acolhedor que encontrei.
Manter concomitantemente duas cuidadoras e seus respectivos encar-
gos trabalhistas e sociais deveria implicar em um Onus financeiro
tuja magnitude no momento eu ainda nao podia precisar.

Antes de convidar-me para sentar, Joana levou—me para co-
nhecer o quarto de D. Helga, que nos acompanhou neste momento. a
cama de D. Helga seguia o mesmo padr3o da mobilia da sala. Ao indi-
car—-lhe e perguntar-lhe de quem era a cama, ela prontamente respon-
deu que era dela. Chamou-me a atenglo a presenga na parede de um
calendario em alem3o e de quadros com fotos dos filhos, netos e de
amigas de D. Helga. Na ocasi3o, Joana tirou do roupeiro de D. Helga
uma cgixa de Jogos com a qual_DN Berta fazia exercicios de estimu-
lag3o. Estes jogos haviam sido introduzidos pela psicdloga do GIG
que realizava acompanhamento de D. Helga no domicilio. Pareceu-me
muito bom o fato da cuidadora contratada incluir a realiza¢3o dos
mesmos entre suas atividades diadarias com D. Helga.

Ao retornarmos para a sala, tentei conversar com D. Helga,
que wvoltou a sentar-se no sofa, mas suas respostas limitavam-se a
um sim ou n3oc. Através da tentativa de iniciar um didlogo com D.
Helga, eu estava procurando obter subsidios para poder avaliar qual

seu nivel e qualidade de comunica¢ao e linguagem.



Sua figura terna e meiga sentada no sofa da sala me trouxe
a lembranga o tipo familiar da avd, t3o presente na memoria de cada
um e visualizd-la chegando ao final de sua existéncia sendo porta-
dora de uma deméncia tipo Alzheimer certamente provocava um impacto
emocional muito grande.

Enquanto D. Helga era conduzida por D Berta até o banhei-
ro, Joana comentou que sua sogra gosta muito de criangas, tendo um
afeto especial pela filha de dois anos de uma de suas cuildadoras.
Quanto a animais, ela adorava gatos e me indicou a gata de D. Hel-
ga, chamada carinhosamente de Suzi, deitada em uma almofada na sala
e que costumava dormir no seu cdlo‘

Pbr ocasido desta primeira visita, D. Helga trajava um
abrigo de moleton e um par de ténis. Aparentava sentir-ce conforta-
vel. com a roupa. 0 traje dava-lhe um aspecto mais jovial e infor-
mal. Sua pele estava hidratada, usava cabelos com corte curto, sen-
do que 0s mesmos ja se encontravam esbranquecidos. Sua aparéncia
evidenciava um bom padr3o de cuidado e de higiene. Usava um par de
oculos de lentes grossas para miopia. Deambulava livremente, mas ao
dirigir*se ao banheiro foi acompanhada pela cuidadora. Joana expli-
ca que tem que ser auxiliada no banho, pois “esqueceu’” as etapas do
mesmo e qué também necessita.de supervisao para ir ao banheiro. Pe-
lo que Joana estava relatando, pude gdnstatar que n3o havia por
parte de'Dl Helga resisténcia ou agitacso, condutas encontradas com
certa freqgiéncia em alguns pacientes de Alzheimer. Pareceu-me evi-
dente.que seu “esquecimento“»estava associado com a perda em deter-
minado grau da sua memoria e que a situaglo estava sendo manejada a
contento através das intervengoes dos familiares e das cuidadoras.

Apos D. Helga ter retornado do banheiro e ter permanecido

alguns instantes sentada conosco na sala foi ent3o conduzida pela



cuidadora até a copa/cozinha para fazer um lanche. Pergunto acerca
da alimentag3o de D. Helga e Joana refere que o padri3o de ingestao
alimentar diario € rico em alimentos proteicos, vitaminicos, fibras
e cereais. Como D. Helga tem tendéncia 3 constipag3o intestinal,
taz uso de Metamucil por recomendacdo médica e que ao ser acrescido
em sucos de frutas tem demonstrado ser efetivo. Diariamente D. Hel-
ga toma tambem outros tipos de liquidos, especialmente sob a forma
‘'de chas medicinais com agao diureética, uma vez que apresenta edema
de membros inferiores. H3a ocasides em que D. Helga "esquece” da co-
mida que esta a sua frente, além de se engasgar a0 ingerir liquidos
de forma compulsiva.

Estes padrdes alterados quanto a habitos como a alimentag3o
€ o banho associados com dificuldades na linguagem e na comunica-
cao, evidenciavam alteragtes comportamentais é da memdria em D.
Helga presentes nas fases inicial e intermediaria da doengca de Alz-
“heimer.

Com relagao ao controle de saude e bem-estar de D. Helga,
sou informada que € levada mensalmente ao dentista por apresentar
dificuldade para realizar uma escovagao completa e ter tendéncia ao
tartaro. Uma manicure vai semanalmente fazer seus pés pois apresen-
ta unhas encravadas e micose. Sempre que necessario, D. Helga é le-
Qéda para consultar com o geriatra do GIG e atualmente € acompanha-
da no domicilio por Alice, psicologa do GIG e que ja estabeleceu
uma forte empatia com D. Helga e demais membros da familia. De
acordo com o relato de Joana, seu trabalho inclui a realizagao de
exercicios de orienfacio para a realidade e o treinamento das capa-
cidades residuais de D. Helga.

Mais adiante, Joana pergunta minha opinilo sobre o que

achei das instalag¢Bes do apartamento e se & necessaria alguma mu-



danga. Observo que no box do banheiro usado por D. Helga seria 1in-
dicado um corrim3o para oferecer-lhe apoio durante o banho, no que
ela prontamente concorda. Ela me informa ja ter conversado com seu
marido acerca da implantacio deste recurso, mas que devido a deman-
da de outros gastos no momento, nao foi possivel ainda providenciar
tal medida.

Ja nesta primeira visita domiciliar pude perceber que a fa-
milia de D. Helga esta provendo adequadamente seu bem estar a medi-
da em que ela ocupava um apartamento confortavel, segdro, bem loca-
lizado e recebia uma correta aten¢ilo éuanto as suas demandas de
alimenta¢3o, higiene, vestuario e saude. Berir recursos e assegurar
a socializa¢8o foram algumas das tarefas realizadas a contento pela
familia de D. Helga frente a situagc3o altamente desafiadora em que
esta se encontrava.

Apds esta interag3o inicial me despedi de D. Helga, de Joa-
na e das cuidadoras. Joana agradeceu a minha visita e combinei de
retornar na proxima semana.

Nas visitas seguintes transcorridas no apartamento de D.
Helga, sempre a encontrei acompanhada por pelo menos uma das cuida-
doras, séndo gue Joana aparecia por 1a sémpre que podia.

Atraveés do relato de Joana, de membros do GIG - especial-

~
mente do médico e da psicologa e de dados coletados por meio de
consulta ao prontuério,vfoi possivel elaborar um pouco da biografia
de D. Helga.

D. Helga tem 74 anos, € viuva, branca, nasceu na dAustria,
religi3o evangelica e possui segundo grau incompleto. Teve trés fi-
lhos e cinco netos. Luils, de 50 anos, engenheiro, casado com Joana

e com dois filhos & o unico filho de D. Helga a morar em Floriand-

polis. A filha mais velha, Maria, de 52 anos, € solteira, professo-
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ra e mora em outro estado. 0 filho mail1s novo chama-se Claudio, tem
37 anos, e casado, possui trés filhos, € engenheiro e também mora
em outro estado.

€ portadora de doenga de Alzheimer (DA), que foi diagnosti-
cada ha cinco anos atras e de artrite reumatdide com osteoartrose
em ambas as maos.

No +final de 1986 teve um desmaio em seu apartamento, acom-
panhado de febre alta. Nesta época ainda morava sozinha e realizava
todas suas atividades normalmente. Logo apds o desmaio, comegaram a
surgilir dificuldades relacionadas com o manejo de valores - dinheiro
e a alterar-se seu estado emocional - tornou-se deprimida e perdeu
0 interesse em atividades que gostava de realizar anteriormente co-
mo costura, culindria, Jjardinagem e nata¢3o.

Em 1987 foi’levada por sua filha Maria ao Servico de Geria-
tria da Pontificia Universidade Catolica (PUC)do Rio Grande do Sul .
La foi submetida a uma série de exames que n3o foram conclusivos
quanto a um diagndstico. Como o resultado n3o satisfez o geriatria
e o neurologista que a acompanhavam no HU, foi encaminhada a Curi-
tiba para realizar uma tomografia computadoriza&a, que indicou tra-
tar-se de Alzheiﬁer.

Nesta ocasiido desloéou-se sozinha de odnibus. Ainda em 1987
_iniciou a receber acompanhamento no domicilio com um membro da
equipe multiprofissional do GIG e que se prolongou ate o primeiro
semestre de 199Z.

Faz séguimeﬁto com equipe multiprofissional no ambulatorio
de geriatria do Hospital Universitario desde abril de 1987, quando
consultou pela primeira vez por apresentar déficits de memoria e
dor articular degenerativa nas m3os. Nas quatro consultas realiza-

das a0 1ongo de 1987, a hipercolesterlemia e a sindrome cerebral



organica s3o referidas como problema.

Em mar¢o de 1988 sﬁo.identificadas a doenga de Alzheimer e
a artrite reumatdide. A partir deste periodo ateé outubro de 1992 e
acompanhada por dermatologista, neurologista, geriatra, enfermeira
e nufricionista.

A queixa principal na consulta realizada em dezembro de
199¢ estda registrada como "disturbio na deglutig3o, principalmente
com bolos e fibras". Ja na consulta realizada em novembro de 1991 e
descrito “um processo demencial progressivo” pelo neurologista.

Para avaliag3o realizada em julho de 1992, seu familiar re-
fere que o "pe esquerdo tem permanecido inchado e que requer ajuda

para se alimentar.” Higroton, 25 mg, 1 comprimido, duas vezes por
semana € prescrito nesta ocasi3o.

Em consulta posterior com o geriatra realizada eﬁ agosto de
1992 e por mim acompanhada, familiar refere que D. Helga passa mui-
to tempo acordada a noite, com os pes para fora da cama e que a en-
contram sentada no sanitario do banheiro adormecida.

Também foi observada altera¢3o na urina, que se apresenta
ligeifamente turva e com odor. 0 resultado do exame de urina con-
firma que esta com infec¢3o urinaria. Um quimioterapico e uﬁ benzo-
diazepinico s3o prescritos.

‘é éncaminhada ao dermatologista pois apresenta erupgdes cu-
taneas distribuidas principalmente na regiio frontal, antebraco e
perna. Segundo o familiar, tem historia de exposig3o prolongada ao
sol e por possuir pele clara, ja foi realizada a exerese de alguns
cornos cutanes da regidao frontal. Metamucil, regulador intestinal e
mantido para quando apresentar episddios freqgiientes de constipac¢3o.

Ate o surgimento da doenga de Alzheimer, D. Helga levava

uma vida normal e independente, na qual assumia as tarefas domesti-



cas e demais atividades de vida diaria. Por ser austriaca, fazia
especiarias culinarias que eram apreciadas por seus familiares e
amigos. Segundo Joana, foi muito frustrante para D. Helga n3o con-
seguir mais realizar esta atividade que lhe era t3o familiar. QBos-
tava muito também de jardinagem e de lidar com a terra, com plantas
diversas, ocasifes em que passava horas exposta ao sol.Tinha o ha-
bito de guardar retalhos de fazenda com os quais fazia roupas, es-
pecialmente para Jdlia, filha de Joana. Mais tarde com a evolugido
da DA n3o fol mais possivel prosseguir tambem nesta atividade.

Qutra atividade que apreciava muito era nadar na época em
que morava em uma casa no interior do Parana e localizada prdxima a
uma represa. Por possuir uma grande area verde, no local havia ar-
vores frutiferas e animais diversos, como galinhas, patos e veados,
que a faziam recordar’seu pais de origem ¢ a mantinham ocupada ao
longo do dia.

0 nucleo doméstico da familia de D. Helga no momento estava
constituido pelo filho Luis de 5@ anos, pela nora Joana de 47 anos
e seus™ filhos Julia de 18 anos e Mario de 15 anos. Joana referia
bom relacionamento com todos e entre todos. Através das visitas pu-
de obéervar qﬁe o convivio dos membros da familia entre si éra har-
monioso,” fraterno e de respeito. Bs dois filhos de Joana relaciona-
vam-se afetuosamente com a avd, tratando-a com respeito, carinho e
dignidade, respondendo inclusive pelo seu cuidado quando Joana e a
cuidadora contratada eventualmente nio se'encontravam em casa.

0 filho de D. Helga, Luis, contribuila para a renda familiar
e trabalhava como engenheiro numa estatal. Durante o periodo que D.
Helga foi acompanhada no domicilio pela psicologa, os demais filhos
tambem ajudaram no pagamento de seus honorarios profissionais. D

Helga recebia uma pens3o como viuva de seu falecido marido, de na-



cionalidade brasileira. Como D. Helga havia trabalhado alguns anos
na Austria antes de vir ao Brasil, havia a possibilidade de receber
uma pensao por parte do governo austriaco. Alguns meses depois sou-
be que D. Helga iniciaria a receber a pens3o e que esta ajudaria na
sua manuteng¢ido.

0 relacionamento com a filha mais velha e o filho mais novo
de D. Helga sofreram mudangas na medida em que estes se afastaram
de seu convivio, passando a visita-la cada vez menos. 0 padrdao de
relacionamento deles com Joana e Lulis tambem passou a ser mais dis-
tante e <o em datas especiais e por curto espago de tempo vinham
vigsitar a familia. Maria, a filha mais velha, havia inclusive ver-
balizado para Joana e Luis seu receio de tambem vir a ter Alzhei-
mer . Embora com di?iéuldade de conviver com a doen¢a da m3e e man-
ter-seb éfastada atualmente, houve uma ocasiﬁo em que ofereceu-se
para wvir cuidé—la e abandonar seu trabalho e sua vida em outra ci-
dade. Isto acabou n3o ocorrendo uma vez que a familia de Luilis e
Joana fez seu proprio arranjo que permitiu acolher D. Helga em casa
e continuar a mantér um padr3o saudavel de interag3do familiar e so-
cial.

Por D. Helga pertencer a uma familia de classe médfa, pude
observar pelas instalagfes do apartamento e sua respectiva locali-
zZag3ao em area residencial valorizada, que ela oferecia recursos
adequados para atender as necessidades de seu familiar idoso com
Alzheimer, assim como tambem dos demais membros. Mais adiante, sou-
be que os dois filhos de Joana e Luis freqientavam aulas particula-
res de musica e linguas. A familia gostava de participar de eventos
culturais e por inumeras vezes cheguei a encontrar-me em espetacu-

los culturais com alguns de seus membros.



A familia de Joana seguia os padrdes tradicionais vigentes
na sociedade ocidental instituida formalmente atraveés do casamento,
funcionava como uma unidade formada por individuos que cumprem de-
terminados papeis, cabendo ao homem assumir o papel de provedor en-
quanto marido-pai e a mulher assumir 0s cuidados com a casa e fi-
lhos enquanto esposa-mae. Na familia em questdo ainda havia o de-
sempenho do papel de prover cuidado ao familiar idoso com Alzheimer
cujo gerenciamento estava ao encargo de Joana, que embora sendo a
nora de D. Helga, assumia o papel de sua filha.

Alem da manuteng3o da familia havia também os encargos so-
ciais com as duas cuidadoras contratadas e a empregada que traba-
lhava na casa de Joana. As tarefas domésticas no apartamento de D.
Helga eram realizadas pelas duas cuidadoras, enquanto que na casa
de Jo;na ficavam ao encargo de sua empregada Raquel.

Nos finais de semana Joana recebia D. Helga em sua casa,
ficando as tarefas domeésticas distribuidas entre Joana, Lulis e seus
filhas.

Julia, neta de D. Helga, tinha especial afeig3o a animais,
sendo freqiente encontra-la acolhendo filhotes de cachorro, gato e
tartaruga em casa. A responsabilidade pelo cuidado dos mesmos era
dela, mas Joana acabava dando uma ajuda quando Julia n3o dava conta
do mesmo.

Enquanto Jilia atendia os pequenos animais, D. Helga.gosta—
va de permanecer a volta e por vezes chamava—-os para fazer-lhes um
carinho. Seu vinculo mais forte era com a gata de nome Suzi, que ja
estava com a familia ha alguns anos e que chegava a dormir em seu
colo. Assim, a presenga de animais domesticos no ambiente familiar
se constituia em um veiculo para sua comunicag3o e expressdao emo-

cional.
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A partir das visitas seguintes ao interagir mais diretamen-
te com D. Helga tornei-me uma pessoa proxima e familiar. Conheci as
manifestacOes da doengca de Alzheimer e a evolugao geral em D. Helga
para assim poder realizar uma avaliag3o do seu estado funcional.
Esta etapa foi importante para que como profissional eu pudesse au-
xiliar .a familia a elaborar a doenca e a compreender que existe
tanto unidade como diversidade na doenga e em sua evolug3o.

D. Helga encontrava-se na fase intermediaria apresentando
perda progressiva da memoria que se traduzia em comportamentos do
tipo n3o localizar seu quarto, trocar a ordem das roupas ao vestir,
n3o recordar-se das etapas do banho e n3o reconhecer pessoas proxi-
mas e amigas. Apresentava disturbios no seu padrio de sono, sendo
frequentemente encontrada de madrugada semi-deitada sobre a cama
com oS pes para fora ou ent3o séntada sobre o vaso sanitario o que
deixava Joana preocuﬁada. Durante o inverno nio era capaz de co-
brir-se com as cobertas que ficavam ao pe da cama. A articulagdo de
palavraé adequadas para determinado assunto tambem estava afetada,
ndo iniciando uma conversa exponténeamente. Manifestava perda do
poder de reconhecimento perceptivo sensorial, auditivo, wvisual e
tatil quando defrontada com objetos, sons, figuras e pessoés. Pos-
suia autonomia para deambular mas apresentava uma marcha inconstan-
te, vacilante e tendia a tropecar. N3o era capaz de mudar o passo e
a diregdo frente a um obstdculo proximo. Quanto ao seu comportamen-
to, n3o apresentava delivios, alucinagdes nem episddios de irrita-
bilidade e agressividade. Era uma pessoa trangquila, meiga, de bom
humor e facil de se relacionar.

D. Helga encontrava-se em bom estado geral, em que a fami-
lia oferecia condicSes para seu bem estar através de uma alimenta-

¢30 equilibrada, do acompanhamento médico, oftalmico, odontoldgico



e psicoldgico, da vinda de uma manicure para cuidar de seus pes e
do seu manejo por duas cuidadoras contratadas.

Suas condigOes vitais apresentavam—se estaveis, sendo nor-
motensa, eupneica, possuia boa expans3o pulmonar e sua fregquéncia
cardiaca um ritmo regular. Peso compativel para sua idade e consti-
tuig3o corporal (peso: &0 kg, altura: 1,38 cm). Adotava postura se-
mi—-ereta, bracos pendentes na cadeira ou ao longo do corpo quando
em pe, lentid3o ao movimentar-se, musculatura flacida com aumento
do toénus. Fazia uso de protese na arcada inferior e embora reali-
zasse controle odontoldgico mensal, apresentava halitose. Iniciou
processo de osteoartrose ha cerca de seis anos atrads, mais acentﬁa—
do na m3o direita, o que a fazia ni3o ter movimentos firmes nesta
mao, impossibilitando-a de segurar um l3apis ou uma xicara. Isto
mais adiante dificultou a realiza¢3o de determinados exercicios no
treino das habilidades psicomotoras mais refinadas. Sua pele apre-
sentava-se bem hidratada e cuidada. Possuia marcas no rosto e nos
membros de exérese de cornos cutineos pois apresentava hiperquera-
tose_cutﬁnea embora atualmente n3do se exponha ao sol mais intenso.

Em outra visita domiciliar encontrei apenas D. Helga e D.
Berta, uma de suas cuidadoras contratadas no apartamento. Embora ja
conhecesse o0 caminho, D. Berta fez questdo de acompanhar-me ate o
quarto de D. Helga e ao perguntar pela caika de jogos e pelos 1i-
vros que havia deixado 13 alcangou-os do afmério para mim. Ela per-
maneceu um tempo ali cdnosco e pOde observar as respostas de D.
Helga aos exercicios. Logo ela também estava participando do exer-

cicio e dizia:

. e, esta figura ela tem dificuldade para lem-
brar também quando fa¢o os exercicios com ela.. .
ela troca este animal com outro, coisa interessante
nio e?”
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Aproveitei a ocasiao para logo depois situar a cuidadora
contratada em relac3o 3 DA, suas variadas manifestagbes e a impor-
tancia que estimulos adequados tem sobre seus portadores.

Soube que D. Berta havia sido estimulada por Joana e por
Alice para realizar alguns exerciciss com D. Helga e embora n3o fi-
Zesse uma interpretag3o e associag3o do significado terapéutico das
suas respostas, auxiliava no treinamento das habilidades remanes-
ctentes.

D. Berta tinha 42 anos, era uma pessoa simples, simpatica,
alegre, comunicativa, que n3o0 tinka o habito de falar baixo e era
de origem agoriana. Possuia um carinho muito grande por D. Helga e
lhe era muito afetuosa. Ambas se davam muito bem e ja convivia com
a familia ha mais de quatro anos. £la se encarregava de auxiliar D.
Helga nas atividades de vida didria em que esta jda n3o conseguia
desempenha~las a contento sozinha. Acompanhava-a no banho, na troca
de roupa e nas refeigBes. Durante o dia, de duas em duas horas en-
caminhava D. Helga ao banheiro e acompanhava-a em caminhadas dia-
rias prOximas ao apartamento. Tratava D. Helga de "vé" e seu grau
de comunica¢g3ao com ela era muito bom. Algumas vezes a acohpanhei
quando saié a caminhar com D. Helga, ocasitoes em que pude obserwvar
a marcha inconstante de D. Helga e que a fazia incapaz de se des-
viar de um obétéculo como uma pedra por exemplo. Chamei a atencso
da cuidadora para o maior risco‘de quedas e reforcei a necessidade
de sempre apoia-la firmemente. Nas caminhadas D. Helga usava um par
de ténis «que lhe oferecia assim um pouco mais de protecdo contra
eventuais impactos no solo. Durante as caminhadas, aproveitei para
fazer exercicios dé evocagao de cores, relacionando-as com a natu-

reza a0 nosso redor, como O céu, as arvores, as flores e a terra.



Também quando havia sol, a estimulava a associar com a parte do dia
em que ele aparece, revendo em conjunto com ela o ciclo noite/dia.
Evocar o nome do que estava ao seu redor ja lhe era dificil e quan-
do o conseguia era mediante estimulo e associagidao. ApOS ouvir sua
resposta eu procurava reforgar seus €xitos e lhe garantir um retor-
no pelo seu esforgo. Por ser caracteristico da DA., suas habilida-
des flutuavam de um dia para o outro e até de uma hora para outra e
quando obtinha um padr3o de resposta nulo, eu n3o 1insistia para
evitar sua sobrecarga emocional.

Como Joana e Luis dominavam inglés, adquiriram dois livros
que abordavam a quest3o do cuidado no domicilio de pessoas vitimas
de Alzheimer, uma vez que em 1988 ainda n3o havia bibliografia es-
crita em portugués sobre o assunto. Joana traduziu alguns capitulos
engquanto Luis os transpds para o microcomputador. Mais adiante os
livros me foram emprestados por Joana para que eu pudesse ler sobre
0 assunto enquanto que o material tradqzido ficou a disposigdo do
GIG.

Através destas leituras e de muitas outras que realizei a
medida que interagia com D. Helga e sua familia, busquei informa-
¢Oes que me auxiliassem a definir padrGes de como cuidar no &ontex—
to singular e complexo de doenga de Alzheimer. Na interagldo com o
geriatra do GIG eu tambéﬁ buscava apoio nas condutas que realizava
com D. Helga. Com freqUéhcia conversavamos sobre a diversidadg das
mani*estacﬁes da doenga de Alzheimer, trocavamos material biblio-
grafico e ao participar em conjunto de eventos técnicoe-cientificos,
procuravamos renovar noséa bagagem de conhecimento sobre a mesma.

Na busca de informagcOes e de material sobre a DA., o filhko
e a nora de D. Helga procuravam formas de poder melhor enfrentar

esta nova e desafiadora situagio que estavam vivenciando.
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A partir das visitas realizadas e da interacdao semanal com
D. Helga foi possivel identificar os componentes basicos da sua
personalidade e em qual fase da DA ela se situava. Aqu: cabe res-
saltar que adotar as quatro fases da DA como referéncia se consti-
tuiu em mera estratégia facilitadora, frente a multidimensionalida-
de desta entidade.

Detectou-se a necessidade de contemplar aspectos relaciona-
dos 3 etnia de D. Helga, que por ser de origem austriaca certamente
ainda tinha embutida em sua memdria habitos, crengas e costumes.
Isto foi facilitado na medida em que pelo dominio da lingua alem3
pude comunicar-me com ela na sua lingua de origem. Didalogos simples
e pequenos foram realizados e observei que ela se apresentava mais
receptiva e responsiva. Flores, plantas, cores, animais, calenda-
rios e pequenas cangbdes folclaricas foram evocadas em alemao e &ti-
lizados como recurso nemnomonico.

0 uso da linguagem corporal atraveés de gestos e expressoes
faciais também foi utilizada. Eu a estimulava a imitar alguns ges-
tos e nesta pequena teatrizacﬁo obtinha-se sua participa¢do e seu
corpo assumia uma postura um pouco menos rigida.

Estas condutas permitiram avaliar suas potencialidades fi-
sico/mentais remanescentes e identificar recursos fisicos/emocio-
nais e sociais disponiveis‘

Em um %inal de semana no qual D. Helga passou na casa de
seu filho Luls, durante uma caminhada em companhia do mesmo ela so-
freu uma queda na rua ao tropegar no calgamento irregular. Como re-
sultado teve algumas escoriagcdes no nariz e no brago, tendo sido
levada pela familia até o HU para receber atendimento médico. Por
n3o ter sido grave, foi liberada e pdde voltar para casa. Quando a

vi, apresentava hematomas 3 direita e esquerda no rosto, na regiao



abaixo dos olhos O uso de oculos fo1 suspenso por uma semana visto
que a regi3o apresentava-se sensivel e compressas de agua morna fo-
ram aplicadas no local. Ao longo desta semana, realizei contato te-
lefdnico com Joana para acompanhar a evolu¢3o de D. Helga e ofere-
cer minha ajuda profissional caso fosse necessario. Ao mesmo tempo
relatei o ocorrido na reunido do GIG e mantive contato telefﬁnico
com o geriatra de D. Helga para manté-lo ao par de seu restabeleci-
mento.

Ao me acompanhar na saida apos uma das visitsa, Joana disse
que a familia estava muito grata com a ateng3do que eu estava dis-
pensando & D. Helga e que por ser um acompanhamento profissional
semanal achava que eﬁ deveria receber um pagamento. Expliquei-lhe
que minha proposta era prestar assisténcia de enfermagem ao idoso
com Alzheimer acompanhando-o no domicilio, junto a sua familié e
que por ser este um trabalho académico, n3o envolvia pagamento. éla
pareceu ficar mais a vontade e comentou acerca dos gastos para man-
ter duas casas. Estava ficando dificil para D. Berta sair cbm D.
Helga para caminhar e ao retornar fazer com que subisse 0¢s trés‘an—
dares em segurangca. Além disso n3o0 seria possivelicontinuar somente
com uma das cuidadoras contratadas uma vez que Ana, cuidadora do
turno da noite havia pedido demiss3o subitamente. Segundo Joana ha-
via tambem a éueétio dela ter qué deslocar-se diariamente para 13 -
0 apartamento sellocalizava a éerca de 2 km da casa dela - para re-
solver questBes domésticas e realizar o acompanhamento de D. Helga
e que isto estava interferindo nas suas atividades. Refletimos em
conjunto sobre a quest3o e concordei com ela, percebendo que espe-
rava meu apoio e que tomar uma decis3o sozinha estava sendo difi-
€il. Um arranjo familiar.era necess3rio uma vez que por suas condi-

coes D. Helga n3o0 podia pemanecer sozinha no apartamento. Joana re-



latou-me um episddio ocorrido ha alguns anos atras quando a familia
ainda n3o sabia que D Helga estava com Alzheimer. D Helga havia
sido levada pela psicdloga do GIG a um centro comunitdrio proximo a
sua residéncia. Ficou combinado que permaneceria la e que seria
apanhada na saida. No entanto, D. Helga parece n3o ter-se interes-
sado pelo tipo de atividade oferecida e saiu sozinha sem que sua
auséncia fosse percebida pelas.coordénadoras do centro comunitario.
Assim ela foi encontrada pelo seu filho perambulando na regilo pro-
Xxima a sua residéncia, sem condigdes de localizar com precisdo seu
apartamento. Embora D. Helga e sua familia n3o soubessem na época,
aquela conduta j3a era indicadora que a doenca de Alzheimer havia se
instalado.

Cerca de dois encontros apds, Joana me informou que a fami-
lia havia tomado uma decisdo e que D. Helga iria morar com eles.
Novos arranjos na distribuig3o dos quartos e da mobilia teriam que
ser feitos. A filha de Joana - Julia, sairia de seu gquarto que pos-
suia um banheiro anexo para que a avo ficasse com ele. D. Berta
continuaria vindo diariamente para atender D. Helga entre as 8 h e
17 h. O apartamento seria alugado e o dinheiro recebido mensalmente
ajudaria na manuteng3io de D. Helga. Dada a mudan¢a e a necessidade
de acomodar D. Helga em sua casa, Joana pediu para que eu aguardas-
ﬁse seu telefonema antes de.reali;ar a proxima visita, ja que esta
seria ent3o0 na sua casa. Coloquei-me 3 disposi¢c3o caso necessitasse
de alguma ajuda e lembrei-a de que o meu telefone era para ser usa-
do sempre que sentisse necessidade.

Neste intervalo de tempo participei da reunido semanal do
GIG, quando relatei a conversa tida com Joana e do provévgl rear-
ranjo doméstico da familia, que preteﬁdia levda-la a2 morar junto por

questbes econobmicas e tambem para facilitar o dia-a-dia de Joana.



Nesta ocasiSo a equipe pdde verificar que os cuidadores informais
(familiares) de D. Helga estavam se adaptando realisticamente as
novas demandas exigidas pela doenga de Alzheimer.

Duas cemanas apds minha ultima visita, Joana ligou e acer-
tei a data do prdximo encontro.

Foi fdcil encontrar a casa de Joana e Luis. A mesma se lo-
calizava em um bairro residencial, numa rua arborizada e possula
uma boa area gramada e arborizada. Era uma casa térrea, sem esca-
das, com um jardim na‘frente, um patio interno e um pomar. 0O piso
de casa era de madeira, exceto pela cozinha e banheiros que pos-
suiam piso de ceramica. No terreno do pomar ficavam os dois cdes da
casa, a0s quais Julia era em especial apegada. Havia tambem a gata
Suzi, com a qual D. Helga era muito afeigcoada e que havia sidq tra-
zida do apartamento. Logo na chegada fui_le;ada por Joana a conhe-
cer sua casa. Esta possuia um hall de entfada, uma sala de TV com
sofd e telefone, um banheiro social, uma saia de jantar com moveis
em eétilo colonial, uma sala de estar com lareira, piano e som, uma
cozinha ampla e completa, uma lavanderia, uma varanda que dava para
o patio interno, dois.quartos, um banheiro, uma suite de
solteiro agora octupada por D.‘Helga e uma sulte de casal. O qgarto
de Joana e Luis lbcalizava—se a0 lado ao de D..Helga e 0 ar 550 a
todos 0s quartos se dava atavés de um corredor.

0 quarto ocupado agora por D. Helga possuia u .~anheiro com
box e banheira de piso antiderrapante e um banco plastico no qual
segundo Joana D. Berta colocava D. Helga sentada durante o banho.
No banheirg foi instalada uma limpada de emergéncia que acendia au-
tomaticamemte em caso de falta de luz e que estava antes no seu
aPartament@} 0 éuarto possuia uma Jjanela com cortinas e o pPis0 era

acarpetado. Nas paredes haviam sido colocados quadros de familiares



e amigos de D. Helga. Havia tambem porta-retratos de seus familia-
res sobre uma pequena mesa e um quadro de isopor afixado na parede
contendo fotos da familia de D. Helga, dispostos sob a forma de
flanelografo e montado por Alice, psicéldéa do GIG a partir de uma
sugest3do que lhe fiz quando conversamos sobre genogramas e D. Hel-
ga.

Ao acolher D. Helga em casa, a familia de Joana teve que
reprogramar suas atividades, procurando distribui-las de tal forma
para que sempre um membro da familia estivesse com ela. Assim, as
atividades foram programadas péra que cada membro pudesse ter um
tempo disponivel para suas atividades é interesses.

Para Joana que assumia a supervisidao e realizag3o dos cuida-
dos na auséncia de D. Berta, o equilibrio entre cuidar, o estudo
(estava realizando pos-graducio) e o lazer - gostavé de ir ao cine-
ma, teatro e concertos, ficava na maioria das vezes comprometido.

A existéncia de uma boa interagdo familiar e de uma rede de
amigos o?erecia condi¢Bes a familia para manter-se unida, assumindo
sua responsabilidade pelo cuidado de seu familiar com Alzheimer com
muito amor e z8lo. Como os outros dois filhos de D. Helga moravam
afastados geera?icamente, havia maior di?icgldade em se envolverem
com seus cuidados diarios.

Nesta primeira visita a D. Helga na casa de Joana deixei um
célehdério com paisagens de uma cidade de colonizag3o alemd locali-
zada no Rio Grande do Sul, contendo mensagens em alem3o/pdrtugués.
Por possuilr os dias impressos em numeros grandes, facilitava a susz
visualizag3o por pérte de D. Helga e eu pretendia utiliza-lo em fu-
turoé exercicios de orientag¢io temporal—espacial.

A0 sair Joana disse-me que D. Helga tinha aceitado bem a

mudang¢a, nao evidenciando qualquer alteracio em seu comportamento.



Quanto aos membros da familia, estes estavam procurando se adaptar
a nova situag3o, uma vez que a pequena rede de suporte mantida em
torno de D. Helga comegou a freqdentar semanalmente sua casa. Joana
referia-se a cuidadora contratada, a manicure, a psicologa e a mim.
Além disso havia também Raquel, sua empregada que diariamente tra-
balhava em sua casa.

Pela forma de Joana abordar esta quest3o, ela era o membro
da familia que mais sentia a intromiss30 na sua intimidade uma vez
que passava mails tempo em casa enquanto os demais se encontravam
afastados do ambiente doméstico durante o dia. Procurei transpor-
tar-me para sua situagido e honestaﬁente tive que concordar com sua
percepcdo. Refleti em conjunto com ela de que este seria um proces-
s0 que lhe exigirila reunir recursos internos e externos para poder
se adaptar de melhor forma possivel & nova situagdo. As constantes
demandas emocionais e fisicas de cuidado em torno de D. Helga e a
complexidade da tarefa assistencial n3o deveriam fazé-la relegar
sua 1identidade como ser humano e satisfag3o em viver a um segundo
plano.

Neste contexto era imprescindivel que se méntivesse em con-
tato com atividades que lhe fossem prazeirosas como ir a0 cinema e
teatro. Joana concordou comigo e disse que pensaria sobre 0o assun-
to. Despedi-me dela com um a#étuosbAabracb e beijo e ao retornar
para casa fiquei pensando em éomo era realmente pesada a carga do
familiar. Eu tinha a perspectiva de ir para casa, de n§o ter que me
defrontar com uma jornada de 36 h de cuidado enquanto que para Joa-
na esta era sua realidade, dia apods dia. ﬁar—me conta deste proces-
so me fez lamentar de que na nossa sociedade ainda n3ao houvesse
servigos alternativos eficientes de apoio e ajuda, de forma a man-

ter o equilibrio tanto do(s) cuidador(es) como da unidade familiar.



A partir do convivio com a familia e dos relatos de Joana

sobre como se dava o relacionamento dos dois filhos de D. Helga com
os demaies familiares, foi elaborado um genograma. Por seu formato
grafico este oferece uma rdapida visualizag3o das interagbes entre
os membros da familia de D. Helga, incluindo os varios padrdes de
relacionamentos observados. Seu uso na presente situac3o em que o
foco de ateng3o € a familia cujo idoso possui Alzheimer, permitiu

registrar e captar dados da interag3oc trigeracional. Num primeiro

momento relaciono o genograma estrutural que compreende tres gera-

coes da familia de D. Helga.
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Embora o genograma seja utilizado para associar individuos
com lagos de parentesco, resolvi neste estudo incluir uma das cui-
dadoras de D. Helga e caracteriza-la com um simbolo diferenciado
para facilitar sua identificag3o. Isto se deve a constatagdoc de que
ainda que esta tenha iniciado a relac3o com D. Helga mediante um
vinculo estabelecido inicialmente por contrato, seu relacionamento
subsequente transcorreu de forma intensa e intima. 0O genograma
abaixo relaciona os padroes de relacionamento observados durante o
peripdo que durou nossa pratica assistencial.

Em geral eu encontrava D. Helga sentada na sala me aguar-
dando, tendo por companhia um dos netos e/ou a nora ou sua cuidado-
ra. Apos  a chegada e um bate-papo com o familiar e/ou cuidadora,
iamos ateé seu quarto. Ali eu realizava a avaliag3o0 de suas poten-
tialidades ffsico—mpntais e exercicios utilizando estratégias efe-
tivas de ensino-aprendizagem, desenvolvendo agoes educativas rela-
cionadas com as habilidades e potencialidades aindas remanescentes.
Nos exercicios eram utiliiados um reldgio com numeros grandes feito
de cartolina plastificada e todo colorido, ﬁm calendario e Jjogos
com figuras diversas relacionadas a objetos, letras, pessoas, cores
e animais. Blocos de madeira dg tirar e encaixar representando fi-
guras diversas tgmbém foram usados.

Julia, neta de D. Helga, quando viu que na realizag3o dos
exercicios eu utilizava este tipo de material, ofereceu—mé jogos e
livros sobre animais, nimeros e histdrias infantis envolvendo ani-
mais.

Levei um certo tempo ate tornar-me familiar a D. Helga e
ser imediatamente reconhecida por ela. Sabia que pelas caracteris-
ticas da doenga de Alzheimer e por D. Helga ja se encontrar numa

fase intermediaria para final, seu reconhecimento de pesscas que
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lhe eram familiares e/ou significativas se dava de forma mais len-
ta. Mas ao mesmo tempo eu ansiava para que houvesse algo que me
tornasse familiar a ela. A fluéncia na 1lingua alem3d facilitou e
agilizou nossa interac3o e foi adotada como um recurso terapéutico
durante a realizag¢3o de alguns exercicios. Observei que apresentava
um melhor rendimento e que as palavras em geral saiam apds um pri-
meiro estimulo verbal. Histdrias e cantigas em alem3oc foram lem-
bradas,havendo uma identifica¢3o0 com algo que vivenciara e que ago-
ra estava sendo resgatado momentaneamente em sua memodria.

Estabeleci dias fixos para nossos encontros, pois alem de
mim D. Helga também era acompanhada na época por uma psicdloga do
GIG que ja se relacionava com a familia antes de D. Helga apresen-—
tar Alzkheimer .

Durgnte as reunides semanais do GIG eu trazia informagdes
sobre como percebia a evolu¢do da DA em D. Helga e acerca do seu
padr3o de comportamento. As formas de enfrentamento buscadas pela
familia frente a situa¢30 de t3o alto impacto emocional também eram
abordadas pela equipe nestas ocasifes. Logo ﬁais adiante Alice en-
cerrou seu acompanhamento junto 2 D. Helga e Joana comnetou acerca
da possibilidade de uma terapeuta corporal vir a atender D. Helga,
solicitando minha opini3o. Joana disse tratar-se de uma pessoa ami-
ga da familia,mque ja conHecia D. Helga antes do inicio da DA e
qué agora a familia encontrava-se em condi¢des financeivras para in-
vestir num acompanhamento individual e particular.

Ponderei com Joana que visto tratar—se de um profissional

atuando a nivel da linguagem corporal, a mesma s6 poderia Llrazer
beneficios a D. Helga que passava a maior parte do dia sentada em
uma cadeira. Com isto a meu ver D. Helga estava sendo privilegiada

quanto ao seu cuidado e que traduzia toda a aten¢ao e amor que sua
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familia continuava a lhe oferecer embora agora estivesse vivencian-
do um longo e continuo processo demencial .

Era minha pretensio que a visita semanal em dias fixos
atuasse como referéncia e auxiliasse na orientag3o temporal de
D.Helga, esta poreém foi uma potencialidade que ja apresentava um
comprometimento definitivo e pdde-se constatar que havia perdido a
nogcao de teﬁpo.

Quanto a minha interag3o junto a D. Berta, cuidadora de D.
Helga, procurei dirécionar seu trabalho de forma a torna-lo um pro-
tesso educativo, estabelecendo uma rotina para suas atividades dia-
rias. A partir de exercicios de orientagao para a realidade que
privilegiavam aspectos cognitivos, intelectuais e a memdria, D. Be-
ta foi treinadé para realizar alguns destes exercicios no seu dia-
a-dia junto a D. Helga e na nossa auséncia era estimulada por Joana
a fazé-lo.

Sempre que possivel realizaQa caminhadas didrias pela vizi-
nhanca ctom D. Helga e nos finais de semana durante sua folga um dos
familiares de D. Helga a acompanhava. Quando D. Helga tinha consul-
ta agendada no hospital e o tempo estava bom,las duas percorriam a
pé o trajeto de cerca de 2 km de distancia da casa até o hospital.
Na volta elas vinham juntas de carro com Joana.

No convivio da familia com grupos de amigos, estes\erQUEn-
tavam a casa.juntamente com seus filhos peqdenos. D. Helgé permane-
cia préxima e era tratada com amor e respeito pelos pfesentes. Pelo
estagio avangado daﬂdoenca de Alzheimer, D. Helga sé comunicava
verbalmente com os membros da familia e pessoas amigas atraveés de

uma linguagem pobre em palavras e emitia cada vez menos frases de

forma expontianea.
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Joana mantinha um forte vinculo com sua m3e e 1rmas que re-
sidiam na capital de outro estado. As vezes viajava nos finais de
semana para revé-las e no verao seus familiares vinham passar al-
guns dias na sua casa. Nestas curtas auséncias de Joana, seu marido
e filhos assumiam o cuidado de D. Helga uma vez que a cuidadora
contratada encontrava-se de folga nos finais de semana.

Durante o transcurso das visitas domiciliares pude acompa-
nhar D. Helga enquanto se alimentava e por estar apresentando difi-
culdade na deglutig3o, Joana estava oferecendo os alimentos na for-
ma mais p;stosa que liquida. Ao comentar comigo a medida que efe-
tuava eventuais modificagdes eu percebia que Joana procurava vali-
dar sua maneira de proceder por meio do meu parecer técnico. Seu
rdpido aprendizado em habilidades necessarias para fazer frente as
constantes démandas apresentadas por sua sogra e seu bom senso,
contribuiram para minimizar alguns dos efeitos da doenga de Alzhei-
mer na vida diéria da familia. Sempre que possivel, procurei valo-
rizar e elogiar sua conduta e oferecer-lhe apoio no enfrentamento
desta ekperiéncia exaustiva, provendo-lhe oportunidades para ex-
~Pressar seus sentimentos quando sentisse necessidade e renovei a
oferta de me chamar ao telefone_sempre que precisasse.

Como elemento de ligagdo entre a equipe multiprofissional e
a familia como cuidador informal de D. Helga, eu norteava agdes pa-
ra aumentar seu bem estar, reduzir seu desconforto frente ao desca-
so dos demais filﬁos de D. Helga e a,estiﬁulava“a pedif ajuda. As-—
sim, passei a atuar neste contekto nio somente como uma profissio-
nal mas também a ser considerada comd uma pessoa amiga, receptiva a
suas confidéncias e a compartilhar um pouco da sua experiéncia. Is-
to ficava evidente na forma carinhosa comoime tratava e como me

apresentava ao circulo de amigos mais proximos da familia.
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Passei também a receber convites para participar dos ani-
versarios de Joana e Luis, festejados junto aos amigos, ocasides em
que D. Helga permanecia ao redor sentada em sua cadeira. Tempora-
riamente o ambiente ao seu redor tornava-se mais rico em estimulos
visualis e sonoros do que era o habitual no seu dia-a-dia.

Como o grupo de pessoas que se encontrava sabia que D. Hel-
ga tinha Alzheimer, a interag3o se dav: da forma mais natural pos-
sivel. Esta pareceu-me ser uma conduta sauddvel, elaborada a partir
dos valores morais que atuavam como referéncia ao modo de ser da
familia de D. Helga. Nos prdximos encontros eventualmente Joana re-
feria que D. Helga havia demorado para adormecer e que estava um
pouco mais alerta do que em outros dias. Sendo situagbes esporadi-
cas, que nao implicavam em risco ao bem estar de D. Helga e por ni3o

~ser possivel isolar a familia do séu contexto social este n3o era a
meu ver um evento que pudesse trazer conseqgiéncias mais sérias so-
bre a evolu¢do da doenga de Alzheimer.

Mais adiante soube por Joana e D. Berta que D. Helga apre-
sentava dificuldade para localizar seu quarto. Pude observar este
comportamento ao acompanhid-la até seu quarto para a realizag3o de
exercicios e identificar o déficit na sua capacidadercognitiva como
sendo relacionado a fase intermedidria da DA. Minha interveng¢ao de
enfermagem foi no sentido de tentar recsgatar sua familiariedade com
algd que lhe fosse ainda significativo. Lembrei-me da gata de D.
Helgg, a qual ela era t3o aperfeigoada. O oferecimento de um calen-
dario contendo figuras de diversos gatos por parte de Juilia, sua
neta, agilizou minha interveng3o. D. Helga escolheu a figura que
mais lhe agradava, a qual foi recortada e afixada na sua porta jun-
to com letras em tamanho grande formando o seu nome. Ela acompanhou

com interesse a atividade enquanto papéis, régua, lapis e cola es-
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tavam espalhados sobre sua cama. Ao terminar perguntel o que achava

e ela emitiu um ligeiro "ta bonito” e deu uma risada depois que eu
disse que o quarto tinha ficado mais bonito. Fiz com qQue passasse a
m30 sobre a porta para perceber que esta agora estava diferente ja
que havia agora uma identificag3o com seu nome e Com a gravura de
um gato.

A seguir levei~a ateé o espelho do seu banheiro para reali-
Zar o0 exercicio da técnica do espelho que consistia dela fazer uma
identificag3ao correta de si prodpria. Embora eu me identificasse
primeiro para ela e sO depois pedisse para ela fazer o mesmo, D.
Helga se tornava atrapalhada e confusa com sua'figura na frente do
espelho. Esta conduta era compativel_com a fase final da doenga de
Alzheimer, em que seus portadores tem dificuldade de reconhecerem-
se quando em frente ao espelho e dai a indicag3o desta teécnica.

Para a tecnica do genograma usei uma adaptac3o do mesmo que
Alice havia montado com fotos de D. Helga, seus pais, marido e ne-
tos. Evocar o nome de seus filhos afastados geograficamente mesmo
tendo a foto dos mesmos a sua frente nem sempre era possivel a D.
Helga, que também com freguéncia trocaya a identificag30 de seu ma-
rido com a_?igura paterna. Havia dias que com facilidade lembrava o
nome dos seus familiares associando-o com a pesspa certa mas havia
tantas outras vezes em que trocava tudo. Com paciéncia, gentileza e
carinho recordava-lhe ent3o os nomes corretos dé seus familiares e
pedia-lhe para que 0s enumerasse em.conjunto comigo. A guisa de
ilustragio, relaciono abaixo a copfiguracio‘deste quadro de exerci-
cios que se constituiu numa adaptag3o da técnica do flaneldgrafoe

possivel de ser utilizado como recurso didatico na situag3o especi-

fica do idoso com Alzheimer.
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Cerca de um més apds o0 inicio do acompanhamento da terapeu-
ta corporal, Jogna perguntou-me se eu havia percebido alguma mudan-
Ga em D. Helga. Ela estava agora com a musculatura menos contraida
e rigida e caminhava um pouco mais ereta. A manipulag3o de mdsculos
e veértebras e a manuteng3o da sua massa muscular na prevengido de
futuras atrofias ajudava na sua harmonizag3o geral.

Tive a oportunidade de encontrar-me com Simone, a terapeuta
corporal de D. Helga por ocasiﬁo_#e uma confraternizag3o na casa de
Joana. Percebi-a muito receptiva e com vontade de trocar informa-
¢O0es comigo sobre D. Helga. Convidou-me para ir até o centro tera-
peutico onde realizava atendimento e de mostrar como era seu traba-
l1ho. Marcamos um hofério para a outra semana e ao chegarVSimone me
convidou para entrar em sua sala. Ali havia duas poltronas, uma ca-
ma alta onde fazia o atendimento e um incenso estava queimando dan-
do ao ambiente um suéve aroma de flores silvestres. Simone me disse
que usava a abordagem bioenergetica através de terapias energeticas

como o Do-in, Shiatsu e cromoterapia. Mais adiante pediu que eu fa-



lasse sobre meu trabalho e depoi1s comentamos acerca de D. Helga

Como Simbne jJa a conhecia antes do surgimento da doenga de Alzhei-
mer, era-lhe possivel tracar com clareza algumas caracteristicas de
sua personalidade e que confirmavam o depoimento anterior de Joana,
nora de D. Helga. A partir deste encontro me mantive em contato
mensal com Simone a fim de trocar informagdes sobre D. Helga.

Em uma reunido posterior do GIG comentei sobre o trabalho
da terapeuta corporal e o grupo foli unanime em reconhecer as exe-
cepcionais condigOes que sua familia estava lhe oferecendo para
manter-se o mais adaptada possivel em seu quadro progressivo de
Alzheimer .

Pelas caracteristicas sui‘generis da DA, de D Helga e da
propria Joana, havia sido articulada uma verdadeira ‘“equipe de
trabalho” que centralizava suas condutas em torno de D. Helga e que
utilizava terapeuticamente os.recursos que seu proprio domicilio
oferecia. Era um trabalho de interag3o mutuo, em que além de eu ter
tido a. oportunidade de conviver mais diretamente com dois dos pro-
fissionais como a psicologa do GIG e a terapeuta corporal e uma das
cuidadoras contratadas, também pude observar a articulag¢3o das di-
versas cohdutas entre si. Joana como familiar e cuidadoré informal,
gerenciava esta pequena rede social. A disponibilidade desta rede
de recursos permitia\é familia cuidar de D. Helga em casa sem res-
tringir severamente a‘qualidade de vida de seus membros.

A segulr eu relaciono cada um dos integrantes desta equipe
e procuro articula-los com aiguns membros da familié de D  Helga e
também entre si. A forma utilizada € a de um genograma adaptado a

este estudo que trata de idoso com Alzheimer.
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As atividades fisicas com D. Helga compreendiam a realiza-
¢ao de caminhadas além de algumas atividades de expressao corporal
como forma de valorizac3o e conscientizagdo de seu corpo em que eu
procurava integra-las com o trabalho de Simone, sua terapeuta cor-
poral.

Algumas vezes a estimulel a jogar com uma bo)a de ténis em-
prestada por seu neto e nestas ocasibes pude observar sua dificul-
dade em segurar a bola com a m3o direita devido a osteoartrose. A
nogio de 1impulso necessdrio para fazer a bola chegar ate onde me
encontrava estava alterada assim como sua coordenag3o motora. D.
Helga permanecia em pe sem se deslocar de onde se encontrava para
buscar a bola. Ela parecia apreciar essa rapida sessao de exerci-
cios e depois voltava a sentar na cadeira.

A estimulag3o wutilizando coﬁo veiculo a musica e animais
domesticos também foi realizada,.em que a musica auxiliava a evocar
lembrangas passadas e a atuar como veiculo de comunicag3o e expres-
sdo emociohal e.corporal. Dangamos juntas algumas vezes tendo como
fundo musical ;ancaes alemds tradicionais. Ela acompanhava meus
passos e ehtoava-comigo as ietras das cangbes. As vezes Joana apa-
recia na sala para ver D. Helga dangandn e depois comentava acerca
da boa reagio que e)a apresentava qqando em contato com a misica e
com sua lingua de origem.

Ouanto ao contato com animais domésticos como gato e ca-
chorro, estes ja faziam parte tanto do dia-a-dia de D. Helga como
de sua familia. D. Helga era muito apegada a uma gata que circulava
livremente pela casa. Jé os cachorros ficavam restritos ao pateo e
a wvaranda e eventualmente tinham acesso a uma ou outra dependéncia

da casa. Por estimular a intera¢3o social e fornecer um veiculo pa-

ra a comunicag3o e expressio emocional do idoso com Alzheimer, o



contaéo com animais domésticos era um elemento significativo para
D. Helga que ao longo de sua vida Jja tinha uma histdria de envol-
vimento afetivo com os mesmos.

0 vinculo dos netos Julia de 18 anos e Mario de 15 anos com
D. Helga era muito forte e com freqguéncia eu os encontrava na sala
com ela por ocasido da minha visita. Numa das visitas eles estavam
vendo um video sobre uma apresentagdo de balé russo Bolshoi e Mario
comentou detalhes sobre a mesma como ano, local, durag3o, enquanto
D. Helga permanecia sentéda. Embora ela n3o tivesse mais condigdes
de captar todo o significado do evento, o fato de estar ali tendo
ao redor seus netos e convivendo num ambiente afetuoso, me fez re-
fletir acerca da importancia do idoso com Alzheimer ser incluido
neste ambiente.

Ao me dirigir a D. Hélga eu falava sempre num nivel adulto,
para assim manter a sua dignidade e tentar preservar sua identidade
social . Esta por sua vez, ja se encontrava prejudicada pela sua di-
ficuldade em exercer atividades que lhe foram outrora familiares,
como costura, culindria e a jardinagem. Neste contexto, a orienta-
¢30 para a realidade atuava éomo um conjunto de terapia de atitude,
terapia comportamental e senso comum. A realizqcﬁo do mini exame do
estado mental durante o periodo que acompanhei D. Helga evidenciou
que apresentava uma deméncia grave, com pequenas oscilagles do es-
cbfe final (12) para o inicial (18). Ao ser avaliada quanto a
orientagfo temporal-espacial, havia a necessidade de fornecer "pis-

tas’ para obter a resposta correta e evidenciava maior dificuldade
quanto a orientag3o temporal do que espacial. Nas ultimas avalia-

¢Ses realizadas n3o havia resposta para as perguntas relacionadas a

orientacdo temporal.



No item ""Registro”, usado para avaliar a memoria, embora se
nomeasse trés objetos que se encontravam ao seu redor e que lhe
erém conhecidos, era necessario nomea-los de trés a quatro vezes
para que conseguisse repetir pelo menos dois. Quanto a "Ateng3o e
Cdalculo”, desde o inicio obteve escore zero, evidenciando acentuado
déficit na drea cognitiva.

No quarto item “"Memoria” ao ser solicitada para repetir as
trés palavras anteriormente nomeadas; conseguia repetir duas no
inicio e wuma durante o transcurso da pratica, sendo que ao final
seu escore era zero. No dltimo item do mini exame do estado mental
(MEEM) - "Linguagem”, ainda obteve escore maximo em trés sub-itens:
nomear um lapis e um relogio mostrados previamente (dois pontos);
repetir a frase: “Nem sim, nem n3o, nem porque’” (um ponto) e ler e
fazer o0 que esta escrito: "Feche os olhos” (um ponto). Nos comandos
mais complexos em que s3o dadas trés ordens, obteve escore um quan-
do o0 maximo € trés e zero para escrever uma frase (um ponto) e co-
piar um desenho de figura geométrica (um ponto).

Pelo dominio na lingua alemd, realizei em alem3d3o alguns
itens dq;MEEM. Nestas ocasifes D. Helga evidenciava maior agilidade
em respohder e compreender o que lhe era solicitado, o que segundo
éageg (1991:1015 caracteriza uma tendéncia nas fases-avancadas do
‘paciente passar - a se comunicar por intermédio do p}imeiro idioma e
no meu entendimento tambem significa a manuteng¢ao de suas capacida-
des residuais.

Pude observar que a diminuig3o do escore no MEEM era aéom—
panhada de alteragdes no rendimento de D. Helga nos diversos exer-
cicios de estimulagdo que eu vinha realizando com ela été entdo.

Aumentava sua dificuldade em reconhecer figuras de animais que lhe

eram conhecidos até a pouco tempo atras; o uso do calendario e do
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reldgio ja nd3o atuava como referéncia para sua orientag3o temporal,
atrapalhava-se na técnica do espelho e o uso de livros de histdrias
infantis com grandes figuras e frases curtas também lhe oferecia
dificuldades de compreens3o. Sua emissio de frases estava se tor-
nando cada vez mais reduzida e quase nio proferia frases exponta-
neamente.

Ao longo da evolugdo da doenga de Alzheimer D. Helga mante-
ve as caracteristicas bdsicas de sua personalidade, sem apresentar
condutas tendendo a agitag3o psicomotora, deliricos ou depressio.

0 uso do MEEM serviu como referencial para padronizar o
processb demencial, confirmar o grau de dependéncia e perda da au-
tonomia para as tarefas que realizava até anteriormente e para
acompanhar a evolug3o da DA em D. Helga.

Havia momentos em que tinha de ser auxiliada na alimentagao
pois esquecia como proceder com os talheres. Engasgava-se com faci-
lidade apesar dos cuidados de Joana, 0 que exigia sempre a presenga
de alguém prdoximo quando se alimentava e mudangas na apresentagio
dos alimentos que passaram a lhe ser oferecidos. Durante a refeigao
ou .lanche, também esquecia-se do alimento no prato e tinha que ser
lembrada através de uma ordem verbal para que comesse. Jd quando
‘recebia um copo ou xicara contendo liquidos como cha ou suco, toma-
va com cérta rapidez e ent3o também tinha que ser relembrada para
ingerir mais lentamente. Seu habito urinario também estava altera-
do. As vezes era encontrada de madrugada por Joana sentada sobre a
tampa do sanitario, sem se dar conta de que era preciso levanta-la.

Centrar o perfil das atividades em habitos passados e agra-
daveis ndo estava mais sendo efetivo, dadas suas limitagOes atuais.
Ao retornar a sala eu trocava informagdes com Joana e Luls que

identificavam com muita clareza a deterioragio das fungbes cogniti-
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vas e a respectiva flutuagdo nas capacidades de D. Helga.

Oferecer suporte a familia as graduais perdas e limitagoes
associadas com a doenga e ao estresse advindo do cuidar, foram con-
dutas que permearam o periodo da minha pratica assistencial, sendo
que ao final era evidente o cansag¢o e o desgaste de Joana. Seu es-
forgo pessoal e sua carga fisica e emocional eram grandes. Sua
energia estava se esgotando e por varias vezes deu indicios de que
estava ficando dificil manter D. Helga no domicilio. Numa ocasifo
comentei e lamentei com ela que Florianopolis ainda nSo possuia um
centro-dia para idosos com Alzheimer e que este seria um local ade-
quado para reduzir a sobrecarga da familia.

Ao longo dos ultimos encontros conversei com Joana e Luis
sobre a formac3o de um grupo de entre-ajuda, dada a inexisténcia
ate o momento de um espago para exposig3o de‘sentimentos e expe-
riéncias dos familiares, bem como para mobilizar em recursos pes-
soais como suporte mutuo. Sendo o grupo de entre-ajuda apenas um
dos meios .para enfrentar globalmente a DA, a idéia de 1implantagio
de um centro-dia em nossa comunidade poderia emergir deste proprio
grupo.

A ideéia foi bem acolhida pelo casal de vez que haviam .Jé
acumulado experiéncia'cuidando de D. Helga e gostariam de contri-
\buir de alguma forma as familias que recentemente se viam enfren-

Vtando évproblemética da doenga.

Assim, 'estabelecemos_em comum acordo um dia e horario para
que algumas familias de nosso conhecimento pudessem participar da
primeira reunilo de grupo de entre-ajuda dos familiares de idosos
com DA. ) |

Esta reunido ocorreu em dois de outubro de 1992 em uma das

salas de aula da UFSC e contou com a presenga de seis familiares e
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dois profissionais da area de enfermagem. Apos uma breve auto-apre-
sentagd3o e de esclarecimentos sobre alguns topicos da doenga, foi
distribuido o jo;nal da ABRA (Associa¢g3o Brasileira de Alzheimer e
idosos de Alta Dependéncia) e uma relagao de alguns livros editados
em portugués sobre o assunto. Através do relato de alguns dos pre-
sentes sobre como era o dia-a-dia com seu familiar idoso com Alz-
heimer, pode-se perceber a dimens3o do constante desgaste fisico e
emocional a que estavam sujeitos. Discutiu-se da necessidade e im-
portancia de se expressar sentimentos, conflitos, ddvidas em grupo,
sugerindo que estas reunides fossem continuadas e de preferéncia em
casa de algum dos participantes, com uma tematica definida para
discuss¥o com auxilio de literaturas, filmes, entre outros.

A segunda reuni3o do grupo de entre-ajuda de familiares
ocorreu dia 15 de abril de 1993, na casa de Luis e Joana que haviam
colocado sua casa a disposigao do grupo. Neste encontro foi passado
um filme sobre a doenga de Alzheimer e apds seguiram-se comentarios
entre os familiares das quatro familias presentes sobre tdpicos da
DA apresentados e intercalados com esclarecimentos realizados pela
enfermeira presente a reunilo.

Tempos apos a primeira reuni3o do grupode entre-ajuda, re-
tornei a visita-los e soube que Joana e Luis tinham gostado do en-
contro e de conhecer outfas peséoas que passavam pela mesma situa-
¢c3o. |

A relutlncia de Joana nesta e em outras ocasiBes em reco-
nhecer que em breve eu me afastaria definitivamente do convivio com
éué familia me fez sentir mais responsavel ainda pela amizade e
confianga que surgiram desta interac3o como enfermeira e ser humano

junto & uma familia que convive diariamente com seu familiar idoso

portador de Alzheimer.



Apos este dia, continuei mantendo contato com a familia de
D. Helga, mas agora mais pelo telefone, ja que estava escrevendo a
dissertag3o. Nestas ocasiBes, Joana procurava refor¢o em condutas
que estava realizando quanto ao bem estar de D. Helga, demonstrando
coeréncia, bom senso e amor em tudo que se relacionava 3 mesma.

Em uma ocasido ela me telefonou dizendo que havia levado D.
Helga ao otbrrinolaringologista e que esta apresentava uma secre¢ao
no ouvido, tendo-lhe sido prescrito um antibiotico. O proprio medi-
co havia tido dificuldade em avaliar D. Helga ja que esta n3ao ver-
balizava <se sentia alguma coisa. Joana n3o sabia se deveria conti-
nuar administrando o antibidtico além do periodo determinado pelo
otorrino, uma vez que a secregao no ouvido continuava. Como o otor-
rinolaringologista n3o sé encontrava, ligou-me e diante de sua du-
vida teci algumas considera¢des e cheggmos a conclus3o que . seria
interessante localizar o geriatra de D. Helga e expor-lhe o ocorri-
do.

Numa das vezes Joana me disse que iria contratar uma pes-
soa para ajudd-la a cuidar de D. Helga, para qué‘ela pudesse dormir
a noite sem ficar preocupada em atend®@-1la. Pediu-me ent3o se eu po-
deria vir no dia em que faria a entrevista com uma moga chamada Ro-
se, para ajuda-la na avaliagao. Ofereci-me éara ajuda-la e no dia
combinado fui até sua casa quando Joana me apresentou Rose, de 38
anos, que ja havia cuidado de pessoas idosas anteriormente. Conver-
samos as trés no quarto de D. Helga enquanto esta permanecia na sa-
la e quando a sds com Joana, percebi-a ansiosa em saber minha opi-
nido. Disse-lhe que seria prematuro emitir uma opinido acerca de
uma pessoabque eu n3o conhecia, mas que ela havia passado uma boa

impress3o e que o0 importante seria que ela se relacionasse bem com

D. Helga.
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Posteriormente soube que Rose havia sido contratads, pas-
sando a ficar a noite, com uma folga semanal enquanto D. Berta con-
tinuava atendendo D. Helga durante o dia.

Pelo relato de Joana e pelo que pude observar em D. Helga
nas vezes em que tive contato com ela, seu quadro geral de Alzhei-
mer estava se acelerando. Agora passava mais tempo de olhos fecha-
dos, ao dormir assumia a posigao fetal e quase n3o se comunicava
verbalmente . Para ir ao banheiro usava gestos, como esfregar a mao
na perna ou afastar uma das pernas da cadeira e abaixa-la.

Eu antevi tempos dificeis para Joana e sua familia em que
as condigOes de D. Helga exigiam que seus membros reexaminassem a
propriedade de manté-la no domicilio. Tomar uma decis3o quanto a
sua 1institucionaliza¢3o mobilizaria seus membros, implicaria em
compartilhar responsabilidades e uma profus3o de sentimentoé de
alivio e culpa. Entretanto, o convivio com o grupo de entre-ajuda
e ©o0 apoio por parte dos profissionais poderia ajudar a reduzir os
conflitos e tornar o processo menos doioroso.

Tempos mais tarde Joana me'telefonou pedindo se eu poderia
acompanha-la numa Qisita a uma clinica recém—inaugurada: Em breve
Joana viajaria para o exterior permanecendo fora por cerca de trés
meses e ela estava preocupada no arranjo que faria em relagdo a D.
Helga. Em uma ﬁanhﬁ de janeiro de 1993 fomos ateé 1a. A proprieta-
ria. nos intr&dﬁziu na clinicé e como estava de saida nos indicou a
enfermeira reggqqsével pelo turno. Conhecemos as dependéncias, a
infra-estrutura fisica e de pessoal da clinica. No momento a clini-
ca contava com um udnico morador.

Na saida Joana e eu trocamos opinido sobre as vantagens e
desvantagens de colocar D. Helga numa clinica. Fiz quest3o de dei-

xar claro que independente da decis3io que tomasse eu a apoiaria.



Joana estava se sentindo responsavel pela situag3o um vez que tan-
to seu marido como os demais filhos de D. Helga tinham lhe passado
a 1incumbéncia de tomar a decis3o quanto a institucionalizag¢3o ou
ndo. Ao deixar-me em casa Joana agradeceu minha ajuda e ficou de
telefonar-me assim que tivesse feito a escolha. Em breve recebi um
telefonema seu informando que a decis3do de prover a institucionali-
zag3o de D. Helga havia sido adiada devido ao rearranjo de horario
entre as cuidadoras e ao bom padr3o de relacionamento entre D. Hel-
ga e a uUltima cuidadora contratada: Na avaliagc3o de Joana esta es-
tava oferecendo um novo estimulo 3 D. Helga pelo excelente convivio
e empatia que havia se estabelecido entre ambas.

Tempos mais tarde, Joana viajou para Australia para cuidar
de sua m3e e Lqis permaneceu em casa com seus dois filhos e D. Hel-
ga. Mesmo seﬁ a presenca de Joana ele ofereceu sua Casa para a reu-
nido do grupo de entre-ajuda de familiares. Ao participar da mesma
aproveitei para despedir-me das quatro familias presentes e expres-

sar-lhes meu afeto e solidariedade.
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FAMILIA DE DONA DULCE%

Eu Jja estava acompanhando D. Helga no domicilio ha mais de
seis meses quando em uma das reunides do GIG soube de D. Dulce,
também com doenga de Alzheimer.

D. Dulce recentemente havia sido levada por sua filha para
consultar no HU com a equipe interprofissional do GIG, sendo que
apresentava um quadro depressivo associado com a DA. Para o geria-
tra, a extens3ao da assisténcia no domicilio promoveria um melhor
mapeamento da depressao e da doenca de Alzheimer em D. Dulce e ao
mesmo tempo forneceria um suporte a familia. Para tanto ele ja ha-
via conversado com a familia de D. Dulce que tinha demonstrado in-
teresse no acompanhamento no domicilio de sua mae por um membro do
- GIG.

Fiz o primeiro contato por telefone com Helena, filha de D.
Dulce, expondo-lhe brevemehte minha proposta e agendei com ela a
primeira visita domiciliar.

Era wuma terga-feira a tarde e fazia muito calor quando me
'dirigi a casa de D. Dulce. Pela expiicacio dada ao telefone por He-
lena, filha de D. Dulce, foi fdcil localizar a casa. Enquanto me
dirigia ao 1local percebi-me um pouco ansiosa e na expectativa de
como 'seria recebida pela familia e pgl;vidosa portadora de Alzhei-
mer, Jja que este seria nosso primeiro encontro e embora eu fosse
uma brofissional com vinculo no GIG, eu lhes era uma pessoa total-

mente estranha e desconhecida. No entanto a lembranga da familia de

®*Para fins de protegi3o do anonimato desta familia, os nomes adota-
dos s3o ficticios. '
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D. Helga com a qual estabeleci um processo interacional e que me
deu a oportunidade de compartilhar sua experiéncia de possuir fami-
liar com doenga de Alzheimer logo dissipou minha ansiedade.

A casa de Helena e de D. Dulce localizavam—-se em uma rua
calgada e bastante arborizada num bairro residencial prdximo a uni-
versidade e ao hospital universitario. Todas as quadras da rua
eram ocupadas por casas de alvenaria de meédio e grande porte, sendo
que as duas casas situavam—-se na pentltima quadra de uma subida de
morro. O bairro possula rede eletrica, telefdbnica, hidraulica e de
esgoto. Pela rua era possivel visualizar sdé a casa de Helena cerca-
da na frente por um muro alto e por algumas palmeiras. A casa era
vistosa e seu actesso dava-se mediante uma escada de dez degraus.

Ao chegar a casa, toquei a campanhia e fui introduzida na
casa por uma empregada, que me indicou onde D. Dulce e sua filha
estavam.' Enconcontrei-as sentadas na varanda da casa. Helena 1logo
foi ao meu encontro, deu-me a m3o e em seguida apresentou-me a sua
mie. Sentei-me ao lado de D. Dulce e enquanto conversava ela me ob-
servava com curiosidade. Helena permaneceu pouco tempo ali conosco.
Entrava e saia da varanda varias vezes, pedindo desculpas pois ti-
nha que atender o telefone e a empfegada.

D. Bulce quisasaber'de onde eu era pois nﬁtou meu sotaque
diferente, o que eu fazia e ja de saida disse que havia simpétizado
comigo e chamou-me de "minha amiga"”. Senti-me mais a vontade apos
esta sua declara¢3o expontanea e gostei de que logo me tratasse sem
formalidades.

Depois D. Dulce comentou sobre sua familia, que gostava
muito de P. Alegre, que possuia uma filha morando 13 e uma irm3a em
.Laguna e queixou-se de que fazia tempo que n3o visitava seus paren-

tes. Em alguns momentos trocou nomes e lugares, tendo sido lembrada
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por Helena que n3do era bem assim como tinha falado. Como este era o
meu primeiro contato com D. Dulce e sua familia e por nao conhecer
seu quadro de Alzheimer, fiquei neste momento apenas tentando cap-
tar estes curtos "flashes”. Helena de forma enfatica dava pistas a
sua ma3e para assegurar-lhe uma correta orientag3o temporo-espacial.
D. Dulce trajava s;ia e camisa social, fazia uso de jdias e
pareceu-me muito alinhada e Qaidosa. Ela era de estatura baixa -
cerca de 1,56 m - com pesO um pouco acima para sua altura. Usava
cabelos curtos, fazia uso de lentes grossas para miopia e aparente-
mente escutava bem. Observei enquanto falava que lhe faltava um
dente na arcada superior e que fazia uso de uma protese mdvel en-
quanto que na inferior ainda possula dentes proprios. Ao levantar
da cadeira para cumprimentar—-me, notei que apresentava certa difi-
culdade motora e que arrastava uma perna ao caminhar, tendo Helena
lhe chamado a aten¢gZo0 para que caminhasse normalmente. Pude visua-
lizar também um pronunciado edema de membros inferiores a nivel de
maleolo e do tornozelo. Helena disse que jda havia procurado por sa-
patos confortdveis e menos fechados e que sua m3e insistia em usar
sempre O mesmo sapato: Argumentou acerca dos beneficios dela cami-
nﬁar diariamente e_de que tinha toda aquela varanda e um amplo jar-—
dim. Concordei com ela, aproveitei para reforgar sua opinido e re-
lacionei os beneficios deste tipo de atibidade fisica para ativar a
circulac3o sangiinea. D. Dulce concordoq com um ligeiro ""ta bem, ta

bem” e bareceu.Ficar impaciente com o rumo da conversa.

Pelo fato nesté primeiro dia de contato com a familia haver
outras visitas na casa de Helena, n3ao abordei mais detalhadamente a
quest3o do meu trabalho e do manejo de D. Dulce como portadora de

Alzheimer. Restringi-me a uma conversa inicial, a ouvir algumas

descrigoes de Helena de como transcorria o dia de sua m3e e a ob-



servar a tonduta de D. Dulce

Helena falou-me que D Dulce possuia uma acompanhante, Sil-
via, de 15 anos, que frequentava o colégio e que ficava algumas ho-
ras do dia com ela. Havia também Lourdes, de 42 anos, empregada de
Helena, qgue atendia as duas casas. Como a familia possula uma casa
de praia que usava nos finais de semana, observei pelos comentarios
de Helena que era ela que ficava responsavel pela manuten¢g3o das
duas casas e que isso lhe tomava algum tempo. Seu marido Sergio,
chegava 2 noite do trabalho e somente um dos filhos, Ernesto, mo-
rava com eles. Seu filho mais velho, Claudio, de 27 anos, morava e
trabalhava em Camborid, vindo visitar a familia nos finais de sema-
na.

Como fazia muito calor Helena insistiu para que eu aceitas-
se um refrigerante que acabei tomando em ﬁompanhia de D. Dulce. Ao

sair despedi-me de D. Dulce que foi logo dizendo.

“"N3o esquece de voltar na proxima semana queri-
da. .. "

Helena pediu desculpas por n3o ter podido dar mais ateng3o
e combinei de voltar na prdxima quinta-feira.

Ag retornar para casa ful avaliando algumas caracteristicas
Vobservadas neste contato inicial com D. Dulce e sua filha Helena.
Pela 1localizag3o do imdvel, sua arquitetura e dimensdes, a familia
possuia um bom padr3o sdcio-econdmico e certamente D. Dulce tinha a
oportunidade de conviver e usufruir de um relativo conforto. Isto
pelo menss lhe proporcionava condi¢des para melhor poder enfrentar
as futuras demandas econdOmicas da doenga de Alzheimer .

Por ocasi3o da segunda visita, D. Dulce me aguardava na va-

randa da casa de Helena, levantando-se para ir ao meu encontro en-



quanto eu era introduzida na sala por Lourdes, empregada de sua fi-
lha.

D. Dulce estava escutando um CD de Edith Piaf que havia si-
do colocado por Helena. Seu primeiro comentdario ao me ver chegar

foi:

"Ah, ent3o vieste! Vem, senta aqui do meu lado. ..

Ela comentou <que gostava muito de escutar as cangoOes de
Edith Piaf e que achava sua voz maravilhosa.

Ao ouvir-me trata-la de "senhora' pediu que a chamasse so—
mente de Dulce alegando que duas amigas n3ao se tratam formalmente e
sim de "tu e vocé". Ja nesta ocasi3o ela n3o admitia sua idade -
estava com B84 anos e segundo Helena quando perguntada sobre sua
idade respondia que estava na faixa dos 5@ anos. In¥elizmenfe isto
denotava um certo comprometimento da sua memoria em que o registro
da sua idade correta estava alterado e também era devido a instala-
¢30 da doenga de Alzheimer.

Eu disse—ihe que procuraria chama-la pelo nome, mas que
certamente levaria um certo tempo ateé acostumar-me, uma vez que es-
tava condicionada a tratar as pessoas mais velhas por ""senhor e se-
nhora'.

Por diversas vezes tivemos bportunidade de escutar musica
juntas na sala da casa de Helena e eu percebia que a musica atuava
como um elemento evocador de lembrangas passadas.

Como eu estava iniciando minha interag3o com a familia,
procurei respeitar os limites sociais de convivéncia e permanecia
com D. Dulce na sala ou varanda da casa de Helena pois ainda n3o

havia sido convidada para conhecer a casa de D. Dulce. Eu sabia que
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D. Dulce morava em casa prdpria ao lado 3 de Helena, em que era
possivel avistd-la da varanda onde nos encontravamos.

A sala da casa de Helena era ampla, estava dividida em qua-
tro ambientes e D. Dulce e eu escolhemos um cantinho com sofa pro-
ximo ao hall de entrada para sentar. Nestes dois primeiros encon-
tros D. Dulce estava vestida socialmente, tinha unhas pintadas e
usava baton nos labios.

Pedi-1he que falasse um pouco sobre sua saude e porque ar-
rastava a perna esquerda. D. Dulce disse que em 1989 havia tido um
AVC e que segundo ela n3c a havia deixado com sgquelas. No entanto
de uns tempos para cd - que ela situou como. cerca de em-ang-atras -
comegou a ficar esquecida e sem vontade de fazer alguma atividadef
Referia-se ao quédro depressivo em que havia abandonado atividades.
que autrora lhe foram ;razeirosas como tocar piano. Pelas suas co-
locagBes apreendi que D. Dulce havia tido intensa vida social em
qQue viajava para visitar seus familiares e recebia amigas em sua
casa. Tinka tido um otimo casamento e referia-se ao seu marido fa-
lecido 'com amor e saudade. Com a instalag3o da doenga de Alzheimer
houve um afastamento social grande, que ela percebia e que lhe in-
comodava. Havia um pouco de defesa quando dizia que seus parentes
n3o tinham tempo paré visita-la, procurandq uma aparente desculpa
que funcionasse como justificativa social. ‘Seu ponto_de vista en-
trava em confronteo.com o de Helena, que percebia mudanga de conduta
dos parentes apos saberem da manifestagio da DA ém D. Dulce e que
quase ndo apareciam mais agora. Helena chegou a expressar isto ao

afirmar com veem@ncia:

“mae, eles n3o vem porque n3o querem!"”
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D. Dulce olhou para Helena e ficou calada. Com esta afirma-
¢30 Helena estava verbalizando sua frustrag3o, irritacdo e ira
frente a aparente falta de ajuda e apoio por parte daqueles que lhe
eram significativos. Vivenciar esta situag3oc era uma carga que exi-
gia um 6nus emocional e fisico tanto da parte de Helena como de sua
familia mas que acabava recaindo mais sobre ela. Aos 33 anos, casa-
da e com dois filhos, ela também tinha outras necessidades e papeis
para 0% quals era necessario manter sua identidade sem se anular na
complexidade da tarefa assistencial.

No restante da visita mostrei a Helena dois livros editados
em portugués que abordavam a doenga de Alzheimer e trogquei alguns
dados rapidamente com ela. Helena fez algumas perguntas relaciona-
das a faixa de incidéncia da DA e as manifestagdes clinicas. Apro-
veitei a ocasiio‘para detalhar alguns aspectos do meu.trabalho e de
como seria o acompaﬁhamento de sua m3e. Falei da minha participagdo
no GIG e de que embora este fosse um trabalho de cardter académico
a proposta era criar uma futura rede de profissionais que mantives-
se um elo de ligac¢3o e identificagdo entre o acompanhamento na
instituigdo e ﬁo domicilio. Helena mostrou-se entusiasmada com a
proposta, lembrou db tempo em que no governo anterior participava
de obras sociais voltadas para os idosos carentes. Reconheceu que
havia muita coisa a ser feita e elogiou o trabalho realizado pelo
GIG.

Pela suas colocaCSes Helehé era uma mulher que possuia ex-
periéncia em projetos de cunho social e que percebia a incapacidade
do Estado em assumir as constantes demandas na area social e de
satude da populag3o idosa.

Abordados todos estes aspectos, Helena, D. Dulce e eu nos

despedimos e marquei a data para a terceira visita domiciliar.



P

STy
A

A partir deste periodo foi possivel comecar a elaborar um
pouco da biografia de vida de D. Dulce, tendo por base o relato da
propria D. Dulce, de sua filha Helena e de membros do GIG. Alguns
dados foram obtidos atraveés de consulta ao prontudrio por meio dos
quais foi possivel resgatar componentes das manifestagc@es clinicas
da DA em D. Dulce.

Dulce, B84 anos, viuva ha dezesseis anos, branc;, brasilei-
ra, segundo grau, do lar, duas filhas casadas e quatro netos. Mora
em casa propria locélizada no terreno ao lado da filha mais velha,
Helena, 53 anos, casada com Sergio, 54 anos, bancario e dois filhos
- Claudio, 27 anos, economista, atualmente morando em Camboriu e
Ernesto, 24 anos, cursando em engenharia. D. Dulce possui uma irmd
mais nova, Débora, 76 anos, casada, que mora em Laguna. Sua filha
mais nova, Janete, 49 anos, casada e coa dois filhos mora em P.
Alegre. D. Dulce possui ao todo vinte e seis sobrinhos.

& portadora de um quadro demenéial progressivo tipo Alzhei-
mer, diagnosticado hé.um ano atrads, hipertens3o arterial sistémica
ha cerca de quarenta anos, Diabetes Mellitus tipo II e quadro de-
pressivo.

Iniciou acompanhamento clinico no ambulatodrio do HU a par-
tir de agosto de 1991. Realizou mais seis retornos no mesmo ano,
sendo dois com a nutricionista e os demais com o geriatra.

Na consulta realizada em outubro de 1991 ha o relato por
parte da filha da ocorréncia de distudrbios progressivos de»memdria
e dificuldade de reconhecer rostos de pessoas amigas. Osteoartrose
e sindrome demencial foram identificadas, tendo‘sido prescrito Ada-
lat, Geriatron e Moduretic. A avaliagdo com a nutricionista inclui
a institui¢c3o de dieta alimentar para manter a Diabetes Mellitus

controlada.



Em consulta realizada em fevereiro de 1992 devido a ocor-
réncia de edema vespertino de membros inferiores e de cardiopatia
hipertensiva, comegou a fazer uso além de Adalat, de Lasix, meio
comprimido e Capoten, 25 mg. Nesta ocasi3o uma pseudodeméncia ¢
identificada.

Em marco, a avaliagao realizada pelo geriatra indicou um
quadro demencial progressivo, sendo mantida a prescrigao da consul-
ta anterior. Na consulta de junho sua filha relatou a ocorréncia de
uma queda em casa ha quinze dias atras, provocando trauma na face.
Valmare, um antitrombdtico & acrescido a terapéutica medicamentosa.
Fora este pequeno acidente doméstico, D. Dulce encontrava-se em bom
estado geral e assim n3o € fixado um prazo determinado para seu re-
torno ao ambulatorio.

Ao longo do transcurso do acompanhameéto no domicilio pas—
sei as informa¢Bes que julguei necessdrias sobre a evolugdo de D.
‘Dulce para a equipe multiprofissional do GIG, retornando depois com
ela e sua familia itens considerados pertinentes a sua avaliagdo.

Por wvdrias vezes conversei com o geriatra do GIG sobre a
trajetoria e «cronologia da doenca de Alzheimer em D. Dulce e das
conseqiéncias de seu impacto sobre a familia.

Até o surgimento da DA, D. Dulce tinha uma vida social ati-
\va, independente, viajando ate Laguna e P. Alegre para visitar seus
parentes. ‘& partir do AVC - que se deu em 1989, comegou a apresen-
tar mudancas no seu padrio de conduta, como déficits progressivos
de memdoria e dificuldade de reconhecer pessoas amigas. Tornou-se
desanimada, apdtica e depressivaa. Apresenta des3nino e n3o se dis-—
poe a realizar algum tipo de atividade fisica como caminhar, poOr
exemplo. ®or ser diabética do tipo II e apresentar peso um POUCO

acima para sua altura (peso: 6@ kg, altura: 1,56 cm), seria indica-
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do que realizasse algum tipo de atividade fisica. Gostava de tocar
piano e de pintar quadros em tela a oleo, o que abandonou mais
adiante. Iniciou com incontinéncia urindria durante a noite o que
exigiu que passasse a usar calgas pldsticas. Um forro plastico foi
colocado sobre a almofada das cadeiras que usava para sentar, tanto
em sua casa como na de Helena.

Anteriormente gostava de tocar piano, que permanecia na sa-
la de Helena, mas ultimamente também havia se desinteressado de to-
cd-lo. Nas vezes que a abordei para fazé-lo, respondeu que n3o sa-
bia tocar e n30 mostrou interesse.

A apatia e desinteresse manifestados por D. Dulce quanto a
tocar piano que até recentemente se constituia em wuma atividade
normalmente desempenhada por ela, refletia alteragdes da memdria
que a levavam a um estado depressivo compativel coma fase inicial
da doenga de Alzheimer. Pareceu-me que a atividade de tocar piano

tinha~se tornado algo desconfortadvel, desafiador e ameagador e que
ela possuia alguma percepgdo de suas dificuldades atuais. Tocar
piano havia se transformado em um comportamento que ja nd3o lhe era
significativo.
0 ndcleo doméstico da familia de D. Dulce estava constitui-
do no momento por sua filha Helena, pelo genro Sergio, de 34 anos e
pelos netos Claudio, dé 27 e Ernesto, de 24 anos. Helena referia
bom relacionamento dqs_hembros de sua familia entvre si. A familia

de Helena apresenta&a os -padroes tradicibnaisAvigentes na sociedade
ocidéﬁtal: instituida formalmente através do casamento, funcionava
como uma unidade formada por individuos que cumprem determinados
papeis, cabendo aq homem assumir o papel de provedor engquanto mari-

do-pai e a mulher assumir os cuidados com a casa e os filhos en-

quanto esposa-mie. Por tratar-se de uma familia com membro idoso



portador de Alzheimer ainda havia o desempenho do papel de prover
tuidado ao mesmo.

Pude observar atraveés das visitas que os dois filhos de He-
lena e Sergio relacionavam-se afetuosamente com a avdg, tratando-a
com carinho, respeito e dignidade. 0 mesmo ocorria com as respecti-
vas namoradas que frequentavam a casa de Helena.

Sergio, genro de D. Dulce, contribuia com a renda principal
para a manutencd3o da familia. Faltava pouco mais de um ano para se
aposentar como bancario. Claudio, o filho mais velho trabalhava e
morava em Camboriud, estava noivo e aparecia nos finais de semana.
Ernesto estava concluindo curso de engenharia e Helena ficava com o
gerenciamento de sua casa, a de sua mi3e e a da praia - que a fami-
lia alugava na temporada. Quanto a D. Dulce, esta recebia uma pen-
s3o por parte de seu falecido marido.

"Pelo padr3o de vida na casa de Helena e as subseqientes de-
mandas de atencgio ekigidas no cuidado de D. Dulce, 0s custos para
manter as duas casas e o pessoal auxiliar - trés empregadas, eram
elevados. As vezes Helena comentava acerca do pre¢o dos medicamen-

tos de D. Dulce, de que havia ido fazer compras e que 0s pregos de

determinados produtos estavam’’la encima’, de que "o custo de vida
aqui € muito alto” - estava referindo-se aos supermercados locais e
comparava com P. Alegre onde havia morado anteriormente. Algumas

vezes referia-se também 3 mudan¢ca em sué vida social, de que ela e
0 marido quase nd3o saiam mais, que gostava de dangar e que agora
isto nd3o estava sendo possivel. Quando perguntei se n3io poderia fa-
zer um esquema com Lourdes ou com os filhos, Helena deu um sorriso
e argumentou que a empregada n3o queria saber de ficar no final de

semana presa em casa trabalhando e quanto aos filhos, estes tinham

namoradas e ja n3o passavam o final de semana em casa. Helena sen-



tia-se sobrecarregada e comentava comigo, como num desabafo:

"0 Sergio esta ficando cansado, afinal faz anos
que minha m3e mora conosco... tudo o que ela preci-
sa somos nos que providenciamos. . . "

Os parentes de D. Dulce permaneciam afastados agora, quando
vinham realizavam uma rapida visita e notava que logo queriam 1ir
embora. Gostava de passar o final de semana na casa de praia e por
vezes conseguia que Lourdes ficasse com sua mae para que ela pudes-
se descansar.

Por ocasia3o da terceira wvisita, como D. Dulce encontrava-se
em sua casa, fui levada por Lourdes até 1a. A casa de D. Dulce si-
tuava-se no terreno ao lado da césa de Helena, nos fundos da pisci-
na e seu acesso dava-se atraves de uma escada com seis degraus e
com corrim3o.

Possuia uma sala, uma cozinha, um banheiro, um quarto e uma
sala de televisZo. Havia um telefone na sala, o piso do chao era
acarpetado e os moveis da sala e do quarto eram antigos, do tempo
de seu casamento. As janelas possuiam cortinas e grade pantografi-
ta, enquanto que as do banheiro e cozinha eram fixas. Havia quadros
com fotos do marido e das filhas no corredor que dava acessO a0 seu
quarto e também outras fotos mais recentes em varios porta-retratos
colocados na estante da sala. Uma imagem grande do Sagrado Cora¢ao
de Jesus estava pendurada em uma das paredes da sala e imagens pe-
quenas de santos estavam sobre a estante- -

Pelas imagens sacras na sala e comentarios de D. DBulce de
que <cempre que podia freqiientava a missa na igreja do bairro, ela

pareceu-me ser uma pessoa com forte conteuddo religioso.
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Aléem de segura, sua casa possula boa ilumina¢do e ventila-
¢30. Dessa forma a familia de D. Dulce estava provendo adequadamen-
te seu bem-estar e oferecia-lhe também uma correta atengd3o quanto
as suas demandas de alimenta¢3o, higiene, vestudro e saude.

Soube por Helena que sua mae almogava, jantava e tomava o
cafeé da tarde em sua casa, encontrando-se até o momento com autono-
mia para alimentar-se sozinha. D. Dulce tinha otimo apetite e apre-
ciava tomar o café da tarde. Reclamava com a empregada quando esta-
va atrasada para colocar a mesa e chama-la para o café. Pude com-
provar isto durante nossos encontros quando D. DBulce varias vezes

perguntava-me a hora e comentava impaciente:

"agora ja ta na hora, a Lourdes ja deve estar com o
cafe pronto”

Pela manh3d bem cedo, antes das 8 h Helena preparava o cafe
para sua m3e e o levava antes da saida de Silvia para o colégio. A
‘higiene de D. Dulce era dividida entre Helena e Vera, de 31 anos,
mae de Silvia e que também ajudava na limpeza das duas casas.

Sempre encontrei D. Dulce bem vestida e com bom padrdo de
higiene. Mensa]mente ela era levada por Helena & cabeleireira,
quando além de cortar o cabelo, fazer permanente, também eram reti-
rédos 0s P8los em excesso que tinha no rosto. Semanalﬁente fazia as
unhas das mdos e dos pés. Também havia uma costureira.que morava em
frente a casa de Helena e que lhe confeccionava algumés de suas
roupas. Alem disso, Helena levava periodicamente sua m3e ao oftal-
mo, tendo sido necessdrio trocar as lentes devido ao aumento no
grau das mesmas. Nesta ocasilo Helena aproveitou para substituir a

armacao antiga por uma nova.



Py

[y
!

Vi

“%P Algumas vezes encontrei D. Dulce sem meias, embora a tempe-
ratura requeresse usa-las. Ela alegava que tinha esquecido onde es-
tavam e que nio era para comentar que estava sem meias. Nestas oca-
sifes fantasiava acerca das conseqiiéncias de sua atitude, parecia
uma menina assustada esperando a chegada subita de sua m3e, que lhe
passaria um pito por estar sem meias. Também queixava-se por vezes
de ter pedido jdias de uso pessoal ou de n3o encontrar os ©dculos.
Puxava-me para perto e falava baixinho comigo, responsabilizando as
empregadas por isso. Quando eu retornava em outro dia, os objetos
que segundo ela tinham sido "“perdidos’™, haviam sido encontrados e
ela o0os estava usando. Estes episddios de '“perda” de objetos com
queixas de roubo eram caracteristicos da fase intermediaria da DA
fazendo com que as pessoas que convivem no dia-a-dia do idoso pas-—
sem a ser suspeitas. Isto pode criar um certo embarago na faﬁilia e
junto aos empregados. Nesta situagio ha a necessidade de orienta-
los do porque desta conduta do idoso com Alzheimer.

Apesar do seu quadro demencial pérmanecia incorporado em D.
Dulce o tratamento diferencial para com o0s empregados e segundo He-
lena sua m3e possuia uma personalidade autoritdria. Havia também
uma postura dé “dama', que estava acostumada a ser servida, distan-
ciando seu relacionamento com os empregados. Embara ainda tivesse
condigbes de fazé-lo apresentava-se resistente para auxiliar em pe-
quenas tarefés na cozinha enquanto Lourdes preparava o cafeé ou al-
mogo. ‘

Helena possuia eletrodomesticos que a auxiliavam quando da
folga da empregada, sendo muito fregqiente a presenga no almogo dos
‘amigos de seus filhos. Ela gostava de receber visitas em sua casa e

chamava sua m3e para o convivio com as mesmas.
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Lourdes, empregada de Helena ficava em casa com D. Dulce
enquanto os demais membros da familia n3o0 estavam. Ao dirigir-se a
D. Dulce percebia-se certo enfado e canca¢o e pareceu—-me que ter
que atendé-la além de seus afazeres domésticos era “muito” para
ela. Atender os chamados de D. Dulce parecia uma forma de concessao
e que lhe absorvia seu tempo ocupado com outros afazeres domésti-
cos. |

A comunicagdo entre D. Dulce, sua filha e os netos era in-
formal e afetuosa, sendo que as vezes percebia-se atraves de seu
tom de voz que ainda tentava exercer algum controle e autoridade e
que lhe incomodava quando as coisas n3o ocorriam como queria. Nesta
sua conduta ela apresentava resquicios da personalidade autoritaria
de outrora. Embora tal caracteristica ja acpmpanhasse sua persona-
lidade antes da instalagao da DA, D. Dulce ni3o aprésentava no mo-
mento quadros de delirio, alucinagdes ou agressividade.

Em algumas ocasibes tivemos a oportunidade de presenciar o
convivio de Helena e Sergio com D. Dulce. Esta udltima ficava mais
formal em sua presenga, falava mais baixo e dirigia-se a sua filha.

Cdmo Ernesto o filho mais novo, possulia namorada e muitos
amigos, nos finais de semana Helena e Sergio passavam sozinhos em
casa. Eventualmente Lourdes ficava com D. Dulce e entdao Helena e
Sergio iam ateé a casa de praia. L3 havia sido construida uma suite
para‘ D. Dulce que acompanhava sua filha e genro algumas vezes.
Guando 1isso n3o ocorria, Lourdes ficava com D. Dulce no final de
semana. Esta uJltima perguntava repetidamente pela filha e fazia
Lourdes telefonar wvarias vezes para Helena que estava na casa de
praia. Pela forma que Lourdes relatava, ficava claro que ela se
cansava com as constantes solicitagfes de D. Dulce, percebendo-as

como desnecessdrias. Ficava dificil para Lourdes entender que D.
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Dulce nd3o estava se comportando como uma crian¢a e que sua conduta
em parte se devia a manifestagdes da prapria doen¢a de Alzheimer.
Num sabado em que telefonei para D. Dulce para saber como
estava passando, esta convidou-me para almogar com ela e lhe vif
fazer companhia pois Helena estava na praia. Durante o almogo ob-
servei que apresentava um pouco de dificuldade no manejo dos talhe-
res e que engolia o0s alimentos rapidamente. Mais tarde D. Dulce fez
Lourdes telefonar para sua filha perguntando quando esta voltaria e
para dizer que eu estava com ela. Com isto confirmou a conduta que
Helena e Lourdes tinham comentado anteriormente comigo. Nesta si-
tua¢3o, a paciéncia era a conduta mais indicada e era 1importante
que fosse generosamente utilizada.

\,p Logo no inicio do acompanhamento, conversei com Helena so-
bre o0 dia da semana para realizag3o das visitas, a fim de que .ela
pudesse programar suas atividades e para que i1sto atuasse como re-
feréncia parafD. Dulce. Infelizmente esta n3o associava expontanea-
mente o dia da semana com minha vinda e embora eu tivesse deixado
um calendério de mesa para servir como orientagd3o, D. Dulce tinha
que ser Iembréda pela filha ou cuidadora de que dia da semana era.

Como para realizar os exercicios de orientagio temporal-es-
pacial eu me utilizava de jogos, cartelas, calendarios, papel e la-
pis, D. Dulce comegou a mé identificar com a figura de uma profes-

sora e comentou alegre ao me ver:
“l1a vem minha professora..

Em outras vezes fazia a seguinte observagdo:

“olha quanta coisa a professora trouxe, pelo jeito
tem muita lig¢3o0 hoje. ..



D. Dulce havia cido professora primaria por um curto perio-
do de sete anos - e talvez por isto fazia esta associagio que 1lhe
era familiar quando eu chegava carregando uma pasta com os diversos
materiais a serem usados com ela.

Alem da avaliag3o de suas potencialidades fisico-mentais,
exefcicios diversos eram realizados como forma de manter e estimu-
lar suas habilidades e potencialidades remanescentes.

Trabalhou-se com o treino da escrita, do desenho livre, com
misica e animais, em que os dois dltimos ela apreciava bastante.

Havia um exercicio com cartelas de diversos animais domes-
ticos e selvagens em que eu os dispunha sobre a mesa e pedia para
que ela os nomeasse pelo nome. Quando eu relacionava algumas carac-
teristicas_ do animal, facilitava sua associagdo e evocag3o. Ao éo—
licitar para separar o0s animais em pares, reclamava comigo enquanto

eu dispunha algumas cartelas sobre a mesa:
“ih,tem que ter tantos assim?”

Cantigas e versos antigos foram relembrados, ela ria ao re-

cordar-se e exclamava:

~

"5 tu mesmo para me fazer rir tanto assim.”
Depois ficava séria e me dizia:

"quero teu endereco e vOou esperar que me escrevas
depois que fores embora... ih, vou ficar com tantas
saudades tuas.. . "
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Por D. Dulce morar em uma casa independente a de sua filha,
embora proxima, isto afastava-a um pouco do contato mais direto com
a dinamica familiar, possibilitando de ser chamada de acordo com a
conveniéncia dos demais. Houve ocasibes em que eu encontrava-me em
sua casa quando a companhia de casa de Helena ressoava, dando a im-
pressao de que tinham tocado na sua porta, assim como o telefone
que por ser uma extens3o era atendido na outra casa. Sua reagao era

logo me pedir:
“"vé quem &, vé se €& aqui’” ou "'vé se é para mim"

Ao perceber sua ansiedade, procurava localizd-la de que o
movimento era na ctasa de sua filha, de que seria certamente chamada
caso a visita ou telefonema fosse para ela. D. Dulce ent3o olhava

para mim e dizia:
“"obrigada minha filha, tens raz3o".

Logo se acalmava e seguiamos conversando.

Pela osteoartrose D. Dulce tinha a mi3o trémula e um pouUCO
rigida, malis ainda conseguia escrever, esbogar algumas linhas e as-
sinar seu nome. N3o havia ainda perdido o senso de valor entre o©

que julgava ser bonito e feio e varias vezes comentava:

“olha isto aqui, bonito n3o7?”

As vezes pedia-me para desenhar determinadas figuras para
ela. Como sua filha em uma ocasido havia-me mostrado um quadro pin-
tado a Oleo por ela e que retratava uma paisagem, lembrei-a de que

poderia desenhar algo para mostrar-me ou de gque poderiamos Jjuntas



fazer um desenho. A sugestio no entanto n3o a motivou para pegar no
lapis e papel. Antes queria que eu desenhasse para ela, como uma
borboleta que fez quest3o de guardar numa gaveta de seu quarto e

saobre a qual comentou:

como esta bonita, vou guardar bem minha borbo-

leta. .

Ao 1iniciar a elaborar com ela seu genograma, quis saber o
que era e para 0 que seria utilizado. Ao explicar-lhe seu uso e
funcBes, achou interessante e pareceu entender seu significado. Te-
ve algumas dificuldades para lembrar o nome de irmdos falecidos e
das tias por parte_de pai. Trocou o lugar de moradia de dois 1ir-

m3os, em que ambos residiam em Floriandpolis e depois pediu para

que aguardassemos a vinda de Helena, pois segundo D. Dulce era "ela

que sabe todos estes nomes, eu ja n3o me lembro bem... "

Quando foi para dar o nome dos sobrinhos, Helena pediu um
tempo para lembrar os nomes, alegando que tinham perdido o contato
com a maioria e que jéleram vinte e seis.

Como Qo]tei a trabalhar com genograma varias vezes, albuns
de Familia me foram mostrados por D. Dulce que apontava com sauda-

des para as fotos dela junto ao falecido marido. Logo a seguir

acrescentava, apeontando com o dedo para a foto:

"este ai valia ouro. Como era bom para mim e para
os filhos. Vé aqui, este era o navio de meu avo,

ele era o comandante do navio chamado Max. Viajou
trinta e cinco anos nele, o navio era a casa de-
le. . . "

Em algumas ocasiBes Helena participava tambem da sessao de

recordac3ao atraveés do 3lbum de familia e ddavamos risadas com 0s co-



mentarios de D. Dulce. 0 processo de recordar eventos passados da
vida de D. Dulce por meio do 3album de familia e do genograma poOssi-
bilitou conhecé~la melhor. Através de seus relatos foi possivel to-
mar conhecimento de como havia sido sua juventude e maturidade, as-
sim como tornou-me também mais proxima a ela e aumentou nossa inte-
rac3o.

Com os dados obtidos através de D. Dulce e de Helena e ten-
do em vista os padrdes de relacionamentos observados durante nosso
acompanhamento, elaborei um genograma que passou a ctonstituir-se em
um instrumento de avaliag3o das interagdes familiares. Primeiramen-
te relaciono o genograma estrutural quadri-geracional da familia de

D. Dulce para depois passar ao. genograma interacional.
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Os exercicios de estimulagio com mdsica, animais domeésti-
cos, a técnica do espelho e 0 uso de genogramas atuaram como veicu-
lo de comunicag3o e expressao emocional, oferecendo subsidios para
uma interagao efetiva.

Neste processo dinamico objetivou-se preservar e maximizar
as habilidades remanescentes em D. Dulce como forma de contribuir
para a manuteng3o da sua autonomia.

Até o perido que a acompanhei apresentava-se independente
em relagc3o a alimenta¢3o e deambulaglo, ja necessitando porem de
ajuda no banho, vestir e na eliminag¢3o urinadria. Estava fazendo uso
de calgas plasticas tanto noturno como diurnamente.

D. Dulce mantinha bom apetite e tendia a comer rapidamente,
quase sem mastigar. Engasgava-se com facilidade e pouco tempo apods
a refeigdo af;rmava que ainda n3o . tinha tomado café, o que provoca-
va alguma irrita¢3o em Lourdes, empregada de Helena. A intervalos
curtos, inferiores a duas horas era encaminhada ao banheiro e um
forro de plastico havia sido colocado nas almofadas das cadeiras.

\_i7 Quanto ao vestir, ja necessitava de ajuda e as vezes pare-
cia confusa éobre 0 que estava usando, especialmenfe em relagao as
melias e brincos. Eventualmente era encontrada pela cuidadora ou por
Helena wusando uma roupa sobre a outra e zangava-se quando elas fa-
lavam de que n3o estava vestida corretamente. -

Também ocorria dg‘ir deitar com roupa, nao permitindo que a
cuidadora lhe trocassé e providenciasse uh traje para dormir.

Com freqiuéncia queixava-se de que havia perdido seus ocu-
los, brincos, anéis e pente e comentava baixinho para mim que n3o
confiava nas emprégadas.

A partir dos primeiros encontros, iniciei a realizag3do do

mini exame do estado mental com D. Dulce, que permitiu 1identifi-
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car o inicio de um processo de deficiéncia cognitiva, com pequenas
variagcOes entre o escore inicial (21) e o final (18). Sua dificul-
dade maior era quanto a orientag3o temporal, trocando o ano e o més
e também quanto a "Ateng3o e Calculo”. No que referia-se a "Lingua-
gem”, no inicio conseguia escrever uma frase e copiar um desenho
fornecido mas mais adiante ficava confusa e atrapalhada com a tare-
fa que lhe fora solicitada.

Durante os exercicios comentava comigo:

“"isto tudo € pra saber como vai minha memdria, n3o
€é?" ou "ih, eu t6 muito esquecida hoje..."

Estas suas observa¢Oes evidenciavam que ainda estava em
contato com a realidade e que tinha percepgido de suas dificuldades
e alteracOes comportamentais.

Pelo escore obtido no mini exame do estado mental (MEEM) e
pela avaliac3o do quadro apresentado por D. Dulce, foi possivel si-
tuar a evolugdo da DA entre a fase inicial e intermedidria, ja que
seu comportamento e suas alteracﬁes da memdria mesclavam componen-
tes destas duas fases. Quando tinha dificuldade em algum exercicio

ou errava itens do MEEM, ela propria comentava:

“ih, a aluna n3o0 ta bem hoje... como estou esqueci-
da” ou “onde ta a varinha professora?...” e depois
dava uma risada. ’

Ac longo das atividades eu reforgava seus éxitos e a esti-
mulava a prosseguir quando n3o conseguia realizar a tarefa ja na
primeira tentativa. Onde percebia sua maior dificuldade em partici-
par era no que se referia a caminhar, ela se fazia de dengosa e

afirmava:
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“"ih, t0 ruim hoje, por isso n3o caminhei. ..

Quando eu insistia com ela e a acompanhava, ela aceitava
fazer um pouco de exercicio, parecia que estava fazendo uma conces-
s3o e 1ogo queixava-se de que estava cansada e pedia para sentar
novamente .

A0 término de um encontro no més de junho, Helena perguntou
se D. Dulce tinha me contado que havia ido a umé festa Jjunina no
final de semana. Respondi que nioc e Helena foi logo dizendo admira-

da:

“"mas m3e, ndo contaste pra ela que o Ernesto te le-
vou para a festa junina do Clube 12, na sede da
praia ¢ que tu te divertiste muito?"”

D. Dulce ja havia esquecido este fato e respondeu com um

laconico:

"pois €, esqueci. ..

Pareceu-me nesta ocasido que Helena queria mostrar que sua
mae ainda participava de algum convivio social fora da familia, em-
bora D. Dulce parecesse n3o dar mais muita importincia. Este seu
desinteresse e esquecimento também estavam associados ao quadro de-
pressivo que acompanhava a fase inicial da DA.

‘—? Em vdrias ocasides escutei D. Dulce referir-se a Helena co-
mo v“mEe“, inclusive quando estava na sua presenga. Helena chamava
sua atengao, reafirmando que era sua filhé e que ela devia chama-

la pelo nome e ni3o de m3e. D. Dulce ent3io alegava que Helena agora



estava cuidando dela como uma m3e e que por 15s0 a chamava assim.

Na sua argumentagao, D. Dulce n3o estava totalmente desco-
nectada da realidade, uma vez que a invers3o de papéis no relacio-
namento mae-filha era evidente.

Algumas vezes encontrei D. Dulce sozinha com seu neto em
casa e observei que ele também auxiliava no cuidado da avo quando
da auséncia da m3e e da cuidadora. Ernesto era muito afetuaoso, tra-
tava D. Dulce de forma carinhosa e gentil, chamava-a de “vozinha',
enquanto ela por sua vez o chamava de ''querido’ .

Por duas vezes Claudio, o neto mais velho de D.Dulce apare-
ceu em casa enquanto estava com ela. Também demonstrou afeto e ca-—
rinko por ela. Ao sair, veio despedir-se da avd e D. Dulce reclamou
de que tinha ficado pouco tempo.

Numa wvisita enquanto aguardava D. Dulce, Helena mostrau—me
sua coleg3o0 de discos e fitas, oferecendo-me um licor. Ela estava
escutando as faixas de um CD recém adquirido e perguntou se eu gos-
tava daquele género de musica. Depois comeﬁtou acerca da reportagem
que havia saido no Diario Catarinense sobre Alzheimer e para a qual
eu havia sido entrevistada. Quis saber se havia outro material pu-
blicado sobre o assunto e fiquei de trazer-lhe dois livros e o Jor-
nal da Associagao Brasileira de Alzheimer Uma semana apds ter-lhe
entregue um ekemélar do jornal, disse-me que achava muito valida a
cria¢g3o de uma éssociacio Brasileira de Alzheimer (ABRA) e que iria
associar-se. Pediu-me que lhe arranjasse uma ficha de inscrigdo.
Fiquei satisfeita com sua disposic3o em participar da ABRA e assim
Helena tornou-se o primeiro familiar de Alzheimer a associar-se em
Santa Catarina.

Quando D. Dulce completou 84 anos, Helena organizou um jan-

tar entre a familia e alguns amigos, convidando-me também. Fui no
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dia do aniversdrio dar-lhe os parabéns e D. Dulce mostrou ficar
contente com a minha presenga. D. Dulce estava faceira com a movi-
mentagio na casa pelo seu aniversario e enquanto conversavamos fo1
chamada duas vezes ao telefone para receber os parabéns de suas
amigas. Como eu estava proxima, pude escuta-la agradecer as felici-
tagOes e ter uma conversa social normal com suas amigas.

Desculpei-me por nd3o ficar para o jantar de seu aniversario
e ela insistiu para acompanhar-me ateé a porta da casa de Helena. Ao
passar pela sala de jantar, mostrou-me o buqué de rosas que sua fi-
lha havia-lhe dado e insistiu para eu ficar.

Na wvisita domiciliar que seguiu-se ao aniversario de D.
Dulce, soube por Helena que apds o jantar sua m3e tinha lamentado o
fato de n3o haver recebido cumprimentos pelo seu aniversario. Embo-
ra. as pessoas ao seu redor afirmasem de que a haviam visto atender
o0 telefone, D. Bulce insistiu no seu ponto de vista. Esta conduta
de D. Dulce era mais uma caracteristica da doenga de Alzheimer, que
faz a pessoa simplesmente esquecer, apagar da memdria fatos recém-
ocorridos e que pode tornar-se um evento altamente perturbador para
seus familiares e os que convivem prdximo a pessoa.

Apos ~minha visita domiciliar efetuada na semana seguinte,
recebi um telefonema de Helena dizendo que sua m3e teve uma queda
em seu quarto na casa de praia. Fui fnformada de que agora esta
passando bem. Ofere¢i-me para ir'yisifé—la antes do dia programado
para a visita domiciliar. Ao chegar A casa de Helena esta comenta
que levou um susto quando a cuidadora telefonou-lhe avisando acerca
da queda de sua m3e. Helena me conduz até D. Dulce que entontrava—-
se sentada na sala de sua casa acompanhada de uma amiga que se cha-
ma Sueli. A amiga de D. Dulce me cumprimenta e a seguir aproximei-

me de D. Dulce que estava com compressas de agua morna na face e
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N30 quls que eu visse seu rosto. A queda havia sido ha quatro dias
atrdas e felizmente apesar do mau aspecto, n3o havia ocorrido fratu-
ra. Todo o rosto de D. Dulce estava edemaciado e com hematomas. No
dia do acidente foi levada pelos familiares a emergéncia do HU,
tendo <sido avaliada e posteriormente liberada para recuperar-se em
casa. Depois que D. Dulce aceitou que eu visse seu rosto, observei-
0 melhor durante a troca das compressas e inspecionel com cuidado o
local. 0 lado esquerdo estava mais edemaciado e sensivel ao toque e
com grandes hematomas, tendo havido inclusive derrame a nivel de
seus olhos.

Apds ter avaliado as condi¢Bes do trauma na face de D. Dul-
ce, conversel com Sueli que me informou estar de passagem por Flo-
riandpolis pois mora atualmente no Rio de Janeiro. Ela e D. Bulce
sdo amigas de longa data.

Na primeira semana seguinte ao acidente, realizei acompa-
nhamento de dois em dois dias e por duas vezes encontrei D. Bulce
deitada no seu quarto. Helena estava com ela e mostrou-me o coliri-
€0 e a pomada oftalmica prescritos pelo oftalmologista, além de Hi-
rudoid que estawva sendo passado nos locals dos hematomas. Helena
disse-me que ao levar sua m3e no oftalmo, este havia-se admirado da
rapidez de sda melhora e de que ela havia tido muita sorte em n3o
ter sofriao um acidente de conseqiéncias mais graves.

ﬁor ter reforcado junto a Helena nesta ocasidoc a importan-
cia e necessidade de manter-me informada sobre eventuais alteragdes
em D. Dulce atraves do telefone, algumas vezes Helena manteve con-
tato por meio do mesmo e trocavamos informacdes. Tambeém pude falar
ao ‘telefone com D. Dulce que apreciava muito conversar comigo du-

rante a semana.
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Acompanhei D. Dulce por ocasido de uma consulta com o ge-
riatra do GIG em que a mesma compareceu acompanhada de sua filha
Helena. D. Dulce ficou contente ao ver-me e o geriatra ‘perguntou—
lhe se ja havia tocado piano "pra nova amiga’”. Helena estava satis-
feita com o estado geral da m3e, referindo que ela dormia e alimen-
tava-se muito bem. Suas condigbes vitais apresentavam-se estaveis
com sua pressao arterial oscilando entre 14Q X 20 e 130 x 80 mmHg.
Freqiuéncia cardiaca com ritmo regular e boa expans3o pulmonar. Mus-
culatura ligeiramente flacida com leve aumento do tdnus muscular.

Quando D. Dulce soube em um dos nossos encontros que minha
mae estava em Floriandpolis, insistiu para que eu a trouxesse pois
queria muito segundo ela "conhecer a mae da minka amiga’”. 0O fato de
minha ma3e ter 83 anos e morar sozinha em P. Alegre e deixou admira-

da e a fazia comentar:

ent3o ela e muito corajosa. ..

Em um dia combinado previamente com Helena e D. Dulce, le-
vei minha m3e junto. Enquanto Helena e eu fomos conversar em um
recanto da sala, D. Dulce e minha m3e falavam alegremente, trocan-
do dados pessoais e relembrando fatos antigos ja que pertenciam a
mesma faixa etdria. .

Por ocasi3o dos Preparativoé do casamento do filhko mais ve-
lho de Helena - Cldudio, recebi o convite para a cerimdnia e Hele-
na pediu minha ajuda caso eu fose ao casamento. Coloquei-me a sua
disposic3o e fiquei encarregada de transportar sua m3e j3a que neste
dia Helena estaria ocupada com o0s preparativos para a cerimbnia.
Com isto, pareceu-me que Helena ficou um pouco mais aliviada, sendo

evidente seu cansago nas semanas que antecediam o evento embora



A
sempre procurasse demonstrar disposig3oc e animo. Alem disso ela
hospedaria os padrinhos de seu filho que moravam na Inglaterra e
queria estar com tudo preparado assim que estes chegassem.

Apenas duas semanas apos o casamento se daria a formatura
do filho mais novo - Ernesto, quando Helena ofereceria uma festa em
sua casa para cerca de duzentos convidados. Nesta ocasido comentei
sobre a coincidéncia das datas e dos festejos e se ela achava que
daria tempo para preparar tudo. Helena com um sorriso disse que es-
tava acostumada e que ja tinha esquematizado como seria a recepgao
para o casamento.

Pelo forte vinculo que D. Dulce estabeleceu comigo, eu lhe
enviei postais de cidades onde participei de congressos nas duas
ocasites em que deixei de realizar seu acompanhamento semanal. Com
isto fazia-a sentir que nﬁs a tinha esquecido e que embora longe
ela continuava na minha lembranga. Estas demonstragdes de aprego e
afeto tornaram-se especialmente importantes para ela pois na fase
inicial o idoso com DA desenvolve sentimentos de possessividade e

que se refletia tambem em seus comentarios:

pensei que estivesse no rol das esqguecidas
porque nao vieste.. . "

estava pensando em ti, ja perguntei pra Lour-
des se tu virias hoje..." : ’

o ah, vou sentir falta tua depois que fores em-

"

bora. ..

Trabalhkar a questSo'da doenga de Alzheimer com Lourdes, empregada
de Helena foi dificil, pois n3o0 a percebi receptiva e além disso
estava sempfe ocupada nas lidas domésticas das duas casas. Por sua
vez, Silvia, a cuidadora de apenas 15 anos, procurava tornar o con-

vivio com D. Dulce mais f3acil e agradavel. Por ser jovem, D. Dulce
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ainda exercia uma certa autoridade sobre ela e as duas mantinham
uma cumplicidade mutua em relag3o a determinados assuntos. As vezes
ela acompanhava com curiosidade alguns exercicios que eu realizava
e pude observa~-la interagindo com carinho junto a D. Dulce. Quando
a sd0s comigo gostava de trocar idéias, parecia receptiva e afetuo-
sa.

Neste contexto eu procurava oferecer indicadores da evolu-
¢3o da DA em D. Dulce para que seus familiares e cuidadora contra-
tada pudessem conhecer e aceitar as mudangas na personalidade com
relagdo a deteriorag¢io Qradual nAa sua capacidade fisica e mental.

Em conseqiéncia, esperava-se promover condutas mais efeti-
vas a nivel do ambiente familiar compartilhado por D. Dulce e sua
familia.

A evolugdo da doenga de Alzheimer em D. Dﬁlce era por mim
repassada 2a equipe dd GIG durante as reuniﬁes e a partir das dis-
cussbes objetivava-se implementar uma conduta unificada e signifi-
cativa tanto para D. Dulce coho para seus familiares.

Ao final da visita domiciliar, conversava com Helena acerca
do estado geral de D. Dulce que apresentava-se no momento sem gran-
des alteragdes na evolu¢3o da deteriorag3o das suas fungbes cogni-
tivas. Helena_ comentava acerca de algumas condutas de sua mae e
peréuntava minha opini3o, esperando minha confirmag3o de que ela
estéva bem. Nesta troca de in¥ormacﬁes podiajse perceber que a car-
ga maior em cuidar do familiar idoso com DA recaia sobre Helena e
que estava tornando-se dificil assumir o cuidado sem a colaborag3o
dos demais familiares de sua m3e. Havia um pouco de magoa quando
referia-se ao afastamento e mudanga que se procedeu no relaciona-
mento a partir do momento em que souberam da manifestag3o da doenga

de Alzheimer em D. Dulce.
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Durante o transcurso de meu acompanhamento no domicilio fa-
lei para Helena que estava tentando implantar um Grupo de Entre-
Ajuda de Alzheimer (GEAA). Assim que fosse agendada a primeira reu-
nifo lhe comunicaria e que sua participag3o como familiar seria im-
portante. Egﬁliquei—lhe como estes grupos de entre-ajuda funciona-
vam, que 0s mesmos eram compostos basicamente por familiares e pro-
fissionais envolvidos na causa Alzheimer e que no meu entendimento
essa era uma das formas de mobilizar recursos pessoais entre o0s
proprios familiares para transformar suas experiéncias individuais
num processo social mais amplo.

5( Em wuma visita comecei a trabalhar com blocos de madeira no
formato de casas em quatro tamanhos diferentes. Pedi a D. Dulce que
escolhesse uma pra ela, como se fosse morar na mesma - ela apanhou
a de tamanho pequeno e eu fiquei com a meédia. Coloéuei as duas ca-
sas uma ao lado da outra dizendo que uma seria vizinha da outra e
enumerei as pe¢as que constituem uma casa, no que ela ia falando
Junto. Ao pedir-lhe que relacionasse os moveis que s3o usados na

csala, ela alegou:

X

“ail tu me pegou, e agora? eu n3o lembro. ..
. Quando exemplifiquei, ela logo reconheceu:

"ah, € isso mesmo. Como € que eu ful esquecer?”

Tratel1 imediatamente de assegurar—-lhe que este era apenas
um exercicio de treinamento de sua memdria e depois convidei-a pa-
ra escﬁtar mdsica a fim de n3o cansd-la. W

Na realizagdo deste exercicio que evidenciou comprometimen-

to da memdria de D. Dulce, esta tinha percepcio de sua dificuldade
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que certamente contribuia para sua apatia e de51ntefesse por atiwvi-
dades até ent3o normalmente inseridas no seu cotidiano recente.

Embora wusasse sempre um sapato confortdvel, D. Dulce apre-
sentava um edema constante de membros inferiores, recusando-se a
tirar o sapato e elevar os pés ao longo do dia. Também n3o se dis-
punha a caminhar e quando a convidava para fazé-lo na varanda, ale-
gava que 13 tinha vento e que n3o gostava de caminhar. Ao trocar
informagBes com Lourdes, empregada de Helena ou com Silvia, sua
cuidadora, estas confirmavam sua conduta e me diziam que resmungawva
quando a faziam caminhar. Este padr3o de comportamento causava ir-
ritag3o por parte dos que ficavam respensaveis pelo seu cuidado,
exigindo uma boa dose de paciéncia.

Em um dia no qual falou-se sobre idade, D. Dulce comentou
acerca de seus B4 anos dizendo que até ficava triste com a idade
que tinha. Disse que acreditava em Deus e em outra vida e que que-
ria wviver mais um pouco. Falamos do ap€go a tcoisas e a pessoas e
ela afirmou-me que era muito apegada, inclusive com suas amigas e
- que tinka ciume delas. Nestas e tantas outfas conversas que manti-
vemos bude conhecer um pouco das caracteristicas da sua personali-
dade. Algumas ja haviam» sido atingidas pela doenga de Alzheimer
enquanto que outras estavam num processo de vir a ser em que nao
era possivel precisar com exatid3o quanto tempo levaria para se ma-
nifestar.

0 uso da linguagem corporal através de gestos e expressdes
faciais também foi adotada como recurso terapéutico. Eu a estimula-
va a emitar alguns gestos e com esta simples teatrizac3o obtinha-
se sua participagao. D. Dulce gostava deste tipo de exercicio e ria
das suas proprias atrapalhagfes. Na reaiizacgo do exercicio do es-

pelho que era realizado em seu banheiro ou quarto, D. Dulce ainda
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reconhecia-se na sua propria imagem refletida A técnica do espelho
tinha um objetivo didatico-terapéutico e ajudava na localizag3o da
fase da DA em D. Dulce.

Quando o tempo estava bom D. Dulce fazia quest3ao de acompa-
nhar-me ate a porta da casa de Helena e no trajeto de sua casa ate
a de Helena passdavamos por um cao policial e outro vira-lata. D.
Dulce <chamava o c3o policial pelo nome e dizia-me para n3o aproxi-
mar-me pois ele costumava avangar nas pessoas que nio eram da fami-
lia. Por varias vezes observei-a dirigir-se a Atila que ficava cu-
rioso me observando. Os dois c3es a obedeciam quando mandéva parar
de latirem e no exercicio com cartelas de animais, o cachorro junto
com a borboleta eram seus animais preferidos. Havia também a foca,
que ela gostava e dizia achar bonita. Aproveitei seu vinculo com
animais e o fato destes répresentarem elementos ainda significati-
vos para ela para estimular sua socializa¢c3o0 e expressio emocional.

Ao dirigir-me a D. Dulce eu falava sempre num nivel adulto,
para assim manter sua dignidade e tentar preservar sua identidade
social. Durante a realizag3o dos exercicios e dos jogos ela e eu
comunicava-mos de uma forma aberta e informal. De acordo como res-
pondia ou agia ela propria ria da situag3o Qemonstrando que ainda
possuia senso de humor e algum grau de discernimento acerca da si-
tuagio.

A aplica¢3o e uso do mini exame do estado mental serviu co-
mo referencial para padronizar o processo demencial, confirmar o
grau de dependéncia e perda da autonomia para'as tarefas que reali-
zava até anteriormente e para acompanhar a evolug3o da DA em D.
Dulce. Aqui cabe lembrar que pelas caracteristicas sui-generis da
Da foi importanfe considerar as eventuais flutuagBes em suas mani-

festagtes que ofereciam assim um quadro. mesclado das respectivas



fases. D Dulce possuila algumas caracteristicas da fase 1inicial
como: desorientagao temporal-espacial, alteragbes comportamentais e
quadro depressivo. Quanto a fase intermediaria era possivel identi-
ficar: agnosia - perda do poder de reconhecimento perceptivo, vi-
sual e tatil, queixas de roubo de objetos, sentimento de possessi-
vidade e perda da capacidade de calculo e pensamento abstrato.

Oferecer suporte a familia as graduais perdas e limitagdes
associadas com a doenga e ao estresse advindo do cuidar, foram con-
dutas que permearam o periodo da pratica assistencial. 0 esforgo
pessoal e a carga fisica e emocional de Heiena eram grandes. Talwvez
por isto ela procurasse apoio na rede social de amigos que possuia,
uma vez que a familia de D..Dulce nao oferecia-lhe ajuda.

Eu Ja tinha conversado com D. Dulce e sua filha Helena de
que havia completado a minha pratica assistencial, que iria comegar
a escrever minha dissertagc8o e que esperava que alguém com vinculo
ao GIG continuasse esse trabalho de visita domiciliar.

Como em final de outubro eu iria participar do I Congresso
Brasileiro de Alzheimer em S3o Paulo, avisei-as de que estaria #org
durante uma semana. Antes de viajar fui avisada por meio de um te-
lefonema de Helena no dia vinte e seis de outubro de 1992 que D.
Dulce encontrava-se na emergéncia do HU pois tivera uma fratura ex-
pont3nea de fémur em casa. Ao chegar no 16C31 encontrei D. Dulce
né, ﬁaca, aguardando para ser internada e rbdeada da filha e de um
dos netos. Fui informada por Helena de que ha dois dias atrdas apos
D. Dulce ter tomado seu café antes de deitar e estando acompanhada
de sua culdadora Silvia, sentiu uma forte fisgada no quadril direi-
to. Como Helena encontrava-se na casa de praia, Silvia telefonou-
lhe e Helena levou sua m3e nagquela noite ao HU. Tendo em vista pelo

laudo médico que D. Dulce apresentawva apenas uma luxa¢3o de qua-



dril, ela podde retornar para casa. No entanto no dia seguinte D.
Dulce continuava queixando-se de dor e o geriatra do GIG foi chama-
do para avalia-la, indicando sua internag¢3o0 pois tratava-se de uma
fratura que embora pequena, requeria uma conduta cirdrgica. Assim
dia vinte e seis de outubro de 1992 D. Dulce foi levada de ambulan-
cia ao HU onde permaneceu aguardando a liberag3o de um quarto na
enfermaria cirdrgica - ala ortopédica.

Quando fui falar com D. Dulce, ela réconheceu—me € quis sa-
ber o que eu fazia 13 e pareceu-me que estava um pouco desorientada
quanto a sua localizag¢3o espacial. Fiquei observando a movimentag3o
de pessoal ao nosso redor e o corre-corre tipico da equipe de sadde
num setor como a emergéncia de um hospital. A mudanga subita de am-
biente era um elemento concreto que poderia alterar seu comporta-
mento e conduta. Provavelmente poucos dos profissionais que ali se
encontravam .teriam conhecimento das caracteristicas sui generis da
doenga de Alzheimer e do seu manejo terapéutico.

Estive ao lado de D. Dulce e de sua familia aguardando a
liberag3o para subir ate a enfermaria e depois que ela havia sido
instaladaA-no quarto ainda permaneci uns minutos com ela. Fui con-
versar com a enfermeira de plant3o, comentei que D. Dulce tinha

Alzheimer e que seria necessario observa-la com freqiiéencia. Conver-

N

sei tambeém com a companheira de quarto de D. Dulce, fiz-lhe um bre-
ve histdrico sobre caracteristicas da DA e de D. Dulce, pedi sda
calaboragao e que se necessario chamasse a equipe de plant3o.

Por wvarias vezes deépedi—me de D. Dulce que permanecia com
sua desorientag3o espacial - dizia que estava em casa, convidava-me
para passar a noite com ela e segurava firme minha m3o. Depois que
contei uma histdria sobre anjos e que iria pedir aoc santo anjo para

ficar com ela, ficou mais tranquila e pude sair sem que ficasse



agitada

Ainda passei mals duas vezes antes de viajar no hospital e
soube por Helena que a cirurgia havia sido marcada para O Praximo
dia trinta. Lamentei que n3o pudesse estar junto dada minha ida ao
Congresso e ao retornar telefonei para Helena e depois ful wvisitar
D. Dulce no hospital. Soube por Helena que D. Dulce tinha ido muito
bem na <cirurgia e que esta sO havia durado quarenta minutos. D.
Dulce estava reagindo bem, apresentava-se com apetite e ja no pri-
meiro dia pos—-cirurgia estava com dieta liberada. Conversei com ela
e a achei disposta, em boas condides e ja fizZemos planos nesta oca-
sido para quando voltasse para casa.

Dia seis e sete de novembro de 1992 desloquei-me a Curiti-
ba, pois havia sido convidada pelo presidente da ABRA -~ Se¢3o Para-
na a participar como presidente da seg3o Santa Catarina da insta]a;
¢ao da primeira diretoria. Infelizmente dia sete sofri um acidente
automobilistico que por suas conseqiiéncias sd permitiu meu retorno
a Floriandpolis dia dezesseis de novembro..

Por encontrar-me.sem'condicﬁes ainda de ir ao hospital para
ver D. Ddlce, acompanhei sua evolugdo pelo telefone atraveés de He-
lena. Fol com surpresa que soube mais tarde que cerca de dezesseis
dias apéds é cirurgia, D. Dulce havia sofrido um intenso sangramento

- melena e hematémeées durante a madrugada. Pela gravidade do qua-
dro que se instalod D. Dulce chegou a receber sangue no outro dia.
Apos apresentou também edema a;eﬁfuado de membros inferiores, tendo
sido instalada uma sonda vesical e solicitada a avaliac3o de um ne-
frologista. Este alertou a familia que as primeiras quarenta e oito
horas seriam criticas e passado este periodo D. Dulce voltou a rea-
gir, inclusive mantendo-se com apetite e solicitando comida. No de-

correr de sua evolu¢3o no entanto surgiram novas complicag¢fes e



acabou vindo a falecer dia vinte e seis de novembro de 1992

Toda a evolu¢3o final do quadro de D. Dulce e seu subse-
qiente dbito deixaram-me perplexa e chocada. Como sua familia era
de Laguna, D. Dulce foi enterrada ﬁd'Jazigo da familia.

Quando por ocasifo da missa de sétimo dia, Helena convidou-
me e ofereceu-se para vir buscar—-me. As palavras proferidas pelo
frei em homenagem a D. Dulce deram—-me a certeza de que seu espirito
alegre e bondoso permaneceria na lembranga de todos que a conhece-
ram e amaram.

ApOs este desfecho subito e doloroso ainda mantive contato
com Helena quer através de telefone, quer atraves de visitas que
ela realizava para saber como eu éstava passando. Em um destes
encontros realizei a valida¢3o dos dados com ela éAeste foi um mo-
mento -em que juntas nos relembramos de D. Dulce. Nestas ocasibes
conversavamas sobre sua m3e e ela comentava detalhes acerca do pe-
riodo em que D. Dulce esteve hospitalizada. Helena passava o dia no
hospital e neste periodo fez amizade com a eéuipe de saude. Chegava
2 levar lanche para o plant3do da noite e apos o falecimento de sua
m3e wvoltou a enfermaria para agradecer a ateng3o de todos. Relem-
brar sua trajetoria recente de cuidado, sofrimento e dor em relag3o
a sua mae hospiaalizada provia-lhe a oportunidade de expor seus

. - ) l
sentimentos e de aliviar sua pesada carga emocional. Isto pareceu
ter contribuido para tornar seu processo de luto n3o mais uma expe-
riéncia individual maé algo que passou a ser cdmpartilﬁado tambéem

entre alguns dos profissionais que tinham convivido com sua mie.



S — ANLLISE E AVALIACEXO DA
PRATICA ASSISTENCIAL a
LUZ DO MARCO CONCEITUAL

A pratica assistencial foi pautada numa enfermagem concebi-
da a partir do processo de interagio de King e da relaéﬁo de ajuda
de Travelbee onde se intercambiava o atendimento as necessidades
das duas clientes idosas portadoras de Alzheimer com as de seus fa-
miliares e dos cuidadores formais ﬁomo forma de contemplar o aten-
dimento no contexto familiar. A implementacao desta prética sob a
forma de visitas domiciliares semanais guiou-se pelo marco concei-
tual adotado.

0 recorte da histdria de vida das duas idosas enquanto por-
tadoras de doenga de Alzheimer em seu contexto de cuidados realiza-
dos no meito familiar onde incluem as minkas interveng¢bes de en-
fermeivra, ao longo de dezessete mese§ na familia de B. Helga e tre-
ze meses na familia de D. Dulce, ja apresentada no subcapitulo an-
terior, representa a experiéncia da pratica assistencial em ques-

t3o e servira para sua analise e avaliac3o0 enquanto guiada pelo re-

ferencial adotado.
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Assim, organizou-se os dados da pratica assistencial de en-
fermagem que emergiram da leitura da histodria das idosas assistidas
no contexto do convivio familiar, segundo 0os objetivos da acao de
enfermagem de Travelbee (1982) e consubstanciados nas diretrizes
indicadas na literatura que se dispde ate o.momento sobre a DA e
cuidados de seus portadores.

0Os seis quadros apresentados a seguir relacionam aos ocbje-
tivos das agOes de enfermagem realizadas junto aquelas duas clien-
tes, suas respectivas familias e cuidadoras formais. Estas acgdes
possuem propasito, padr3o e seqifncia e realizaram—-se a partir de
objetivos e metas estabelecidos em comum acordo -~ enfermeira e
pessoa 1dosa e/ou os familiares, conforme o processo interativo de
King. Para atender ao carater mediato e imediato devido as peculia-
ridades da DA, traduziram;se'em medidas de curto prazo como forma
de contemplar as mudangas progressivas que ocorrem ao longo da
doenga.

1. "Identificar e avaliar as potencialidades fisicas/fun-
cionais, cognhitivas, sensoriais e psicomotoras da idosa com Alzhei-
mer em convivio familiar; e os padrides estrutural e interacional da
familia™, constituiu o objetivo da enfermagem segundo Travelbee
(1982), de ajudar o doente e familiares a compreenderem os proble-
mas que esfio em constante mudanca durante a evolug¢3o da doenga
para definirem modos de enfrentam&nto; Este objetivo foi aplicado
neste estudo no sentido de identificar as potencialidades remanes-
centes e nao das deficiencias encontradas nas idosas com Alzheimer
dada as caracteristicas prdprias da doenga. E sabido que o que im-
porta na assisténéia a portadores desta doenga e seus respectivos
familiares €& a utilizag3o das potencialidades e recursos presentes

para tornar o cotidiano menos desgastante e promover o bem-estar



1. Identificar e Ava- a) buscando periodicamente as potencialida-
liar as potencia-~ des fisicas/funcionais: wverificando con-
lidades fisicas/ digOes para desempenho das atividades da
funcionais, cogni- vida didria (AVD); psicomotoras: wverifi-
tivas, sensoriais cando condi¢bes de audig3o,visdo, sono-
e psicomotoras da repouso, marcha, pés, circulagdo, fun-
idosa com Alzhei- cionamento intestinal e urinario e fle-
mer em convivio xibilidade articular; remanescentes du-
familiar; e os pa- rante as diferentes fases de evolugao da
drdes estrutural e DA . '
interacional da b) verificando o desempenho na aplicag¢3o de
familia exercicios de estimulag3o cognitiva e

sensorial: técnica do espelho, album de

. familia/flanelografo, jogos e desenhos.

c) aplicando periodicamente e comparando as
pontuagbes (escores) obtidos no miniexa-
me do estado mental com o fim de acompa-
nhar a progress3o da DA.

d) identificando padrdes de comunicagd3o e
socializag3o tais como: uso de gestos,
olhares, atitudes, movimentos corporais,
expressoes faciais, parafrasia semanti-
ca, digressio, circunldguio eem afazeres
domeésticos e passatempos.

e) elaborando o genograma estrutural da fa-
milia com indica¢30 da cliente e dos fa-
miliares e completando-o com padroes in-
teracionais entre os membros da familia,
observados na dinamica familiar.
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2. Ajudar cliente/ a) escutando o relato da cliente de como
familiares na per- percebeu a manifesta¢3o da DA em si pro-
cepgao da experi- pria. -
éncia de sofrer de b) provendo com informacoes concretas sobre
doenga de Alzhei- seu meio ambiente e pessoas com as quais
mer ou conviver convive .
com um membro fa- c) fazendo companhia com execu¢3o de algu-
miliar com esta mas ago0es pequenas e imediatas no senti-
condigdo do de estar com a pessoa, se fazer pre-

sente e disponivel.

d) convidando a refletir de modo empatico
sobre o sentido da experiéncia de con-
viver com um membro familiar DA.

e) respondendo as perguntas sobre a DA, sua
evolugdo, tratamento e cuidado. :

f) personalizando a ajudar segundo caracte-
risticas particulares de cliente/fami-
liar.

g) colocando-me a disposi¢3o para enfrentar
juntos problemas de dificil solucio,
ajudando a buscar sejam recursos ou de-

"cisbes alternativas.

—— - —— — ————— ———— —— — T — > W | T —— " - ————— o —— " —— — N e —— - —— -0 - — -



3. Ajudar a familia a
enfrentar de forma
realistica os pro-
blemas:

3.1. relativos ao es-
tado progressivo
do familiar com DA

3.2. relativos a co-
munica¢3o durante
a fase de deficit

de memoria, afa-
xia, apraxia e ag-
nosia de seu fami-

liar.

3.3. relativos aos
encargos econOmi-
€05 .

3.4. relativos aos

encargos emocionais

a)

b)

c)

d)

e)

¥)

g)

a)l

b

c)

al

a’l

b

c)

£ )
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auxiliando em novos arranjos no domici-
lio.

instituindo wuma rotina para as ativida-
des da vida diaria: banho, vestir, ali-
menta¢ao, sono-repouso, eliminagao uri-
ndria e intestinal.

alertando sobre riscos que o ambiente
doméstico oferece a seguranga da clien-
te. A
alertando os familiares sobre distdrbios
comportamentais possiveis de serem ob-
servados como: gritar, vagar pela casa,

alteragoes do sono, irritabilidade,
agressividade, alucinagbes, depressio e
delirio.

encorajando a familia para cons-
truir/fortificar sistema de suporte

através do convivio com amigos, intera-
c3o0 com cuidadoras contratadas e com
profissionais que acompanham familiar
com DA.

facilitando a interpretagdo das condutas
medicas e acompanhando a idosa durante a
hospitalizacdo.

provendo com informagOes concretas sobre
recursos presentes na comunidade para
uma fase posterior de institucionaliza-
¢30.

respeitando e reconhecendo as caracte-
risticas individuais como potencialida-~
des, limitagdes, valores e crengas.
expressando-se atraveés de gestos, simbo-
los, mimica e solicitando retorno por
parte da cliente.

mantendo um canal de comunicagcio atraves
de atitudes empaticas e do contato fisi-
co.

relacionando opgOes viaveis para o mane-—
jo da idosa no domicilio.

sugerindo envolvimento dos familiares no
cuidado de si proprios em atividades n3o
relacionadas ao cuidado do familiar com
com a DA.

reforgando forma de conduzirem o proces-
so  do cuidado da idosa na esfera do do-
micilio.

encorajando na formacdo e/ou participa-
¢30 . em grupo de entre-ajuda de familia-
res com idosos portadores de Alzheimer.



4. Ajudar as clientes a)d
a wutilizar suas b)
potencialidades re-
manescentes c)

4.1. psicomotoras. d>

4. 2. cognitivas, a)

b
c?
4 3. artisticas. a)
b>
c)
4. 4. sociais. a)
b)

5. Ajudar a familia a)
a reforgar a auto-
estima e auto-con-
fianga ao longo da
trajetdria da DA. L)

6. Desenvolver um a)
programa educativo
e de treinamento
Junto aos cuidado-
res. b>

c?

caminhando com a cliente

estimulando envolvimento em pequenas
atividades domesticas

envolvendo em atividades recreativas va-
riadas.

estimulando a realizagdo de atividades
de expressio corporal.

solicitando participa¢3o da cliente na
elabora¢io do genograma estrutural.
realizando exercicios de memoria, aten-
¢330, calculo e linguagem.

estimulando capacidades remanescentes de
orientac3o temporal, espacial e memodria
em geral com o uso de recursos pedagdgi-
cos como calendario, reldgio, cores, nu-
meros, Jogos de encaixe e de ordenagdo
de letras.

estimulando a rememorar o ato de tocar
piano. _

estimulando a rememorar a pintar e/ou
desenhar.

estimulando a rememorar cantigas antigas
e a dangar.

estimulando a recordag3o de musicas fol-
cldricas e infantis.

estimulando a participagao em eventos
sociais familiares.

envolvendo-se com os familiares na ana-
lise, discuss3o e tomada de decis3o na
solu¢g3o de questdes complexas emergen-
tes. _
estimulando e encorajando a experimentar
modos de enfrentamento n3o usuails como
um ensaio de erro e acerto na busca de
“"insights” para novas formas de compor-
tamento, tais como: decidindo tirar des-
tanso por alguns dias afastada do am-
biente doméstico, decidindo viajar para
0 exterior, decidindo pela instituciona-
lizag3o da idosa, quando necessario.
oferecendo e discutindo os conhecimentos
basicos sobre o processo evolutivo da
doenga de Alzheimer e as diferentes ma-
nifestagdes comportamentais nas idosas
treinando para a aquisi¢3o ou revisdo de
habilidades . _especificas para lidar com
as clientes portadoras de DA, tais como:
envolvimento, <criatividade, paciéncia e
de n3o confrontamento. ‘

ensinando habilidades no atendimento das
atividades da vida diaria (AVD) das ido-
sas no domicilio.



familiar . Gruetzer (1988) e Sayeg (1991), ressaltam a 1mportdncia
de ndo se privar de forma irresponsavel o doente de suas atividades
cotidianas que ainda lhe s3o significativas, como forma de preser-
var sua independéncia e dignidade e reduzir a carga do cuidado.

Assim, se observa no quadro um, algumas das a¢bOes mais fre-
quentes desenvolvidas junto as duas familias.

a) A acdo "buscando periodicamente as potencialidades fisi-
cas/funcidnais, cognitivas, sensoriais e psicomotoras das idosas
com Alzheimer em convivio familiar”™ "possibilitou o levantamento de
dados uteis para a tomada de decisBes entre alternativas no enfren-
tamento de problemas presentes bem como no ensaio de novas linhas
de comportamento. Por ex.: D. Helga apresentava dificuldade para
deambular livremente sem apoio. Ao levantar da cadeira para ir até
outra pega, ela n3o apoiava firmemente os pes no ch3o pois tinha
perdido a no¢3o de impulso necessario para fazé-lo. Entre a sala de
TV e a de estar havia um desnivel equivalente a um degrau e que ela
simplesmente parecia n3o perceber. Em um passeio pelas redondezas
junto com seu filho acabou sofrendo uma queda que felizmente nao
teve consequéncias mais sérias. D. Dulce tambem apresentava difi-
culdade para deambular e embora com condi¢Bes para fazé-lo de uma
forma mais intensa atraves de pequenas caminhadas diadrias se mos-
trava muito resistente. Também sofreu uma qﬁeda quando estava em
casa acompanhada da cuidadora e que exigiu sué hospitalizaglo .e uma
civurgia para implantacao de pinos na regiio do colo de fémur fra-
turado. Frente a experiéncia destes acidentes, as familias aprende-
ram a buscar novas linhas de comportamento como, por exemplo, ter
sempre alguém proximo para acompanhar a idosa no deambular, segu-
rando firmemente pelo brago, deixar ambiente Bem iluminado, retirar

tapetes dos assoalhos e escolher sapatos adequados. Estas foram al-
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gumas das agdes que a enfermeira e familiares juntos puderam elabo-
rar quanto a modos de enfrentamento compativeis a evolugdo da doen-
¢a nas idosas.

b)Y A a¢3o de enfermagem "verficando o desempenho na apli-
cagcao de exercicios de estimulag3o0 cognitiva e sensorial através da
técnica do espelho, album de familia/flanelodgrafo, jogos e desenho;
constituiy-se num componente importante para identificar e testar
as capacidades remanescentes das idosas, por meio destes recursos
simples. Pelas caracteristicas da evolugdo da doenga que imprime um
padrao variado de comportamentos, o desempenho obtido em determina-
do exercicio n3o se repetia necessariamente quando efetuado em ou-
tra ocasido. Por exemplo, D. Dulce as vezes confundia-se ao rever
fatores de familiares no dlbum de familia, pedindo a ajuda de sua
filha. Tambeém ficava em duvida quanto a identificaéﬁo de si mesma
refletida no espelho e em outras ocasifes fazia-a corretamente e
ainda comentava comigo de que eu a estava testando para saber quem
ela era. D. Helga em determinédas ocasifes trocava todos os nomes
de seus familiares cujas fotografias estavam dispostas no flanelo-
grafo. Também n3o se identificava expontaneamente, éuando em frente
ao espelho e tinha dificuldade em repetir que era ela mesmo quando
auxiliada por mim. Quanto ao desempenho a partir de exercicios com
matefia]. pedagdgico, D. Dulce por exemplo, gostava de jogar domind
e eﬁ geral aceitava as mesmas figuras de animais, como foca, gali-
nha e cavalo. Em tantas outras, porem n3o realizava a associagdo
correta mesmo recebendo ajuda.

Os padrbes de conduta identificados ofereceram—-me subsidios
para situar as idosas nas fases da doengca e implementar atividades

de acordo com as habilidades remanescentes.



c) A ag3o "aplicando periodicamente e comﬁarando as pontua-
¢Ges (escores) obtidos no mini exame do estado mental com o fim de
acompanhar a progressiao da DA" mostrou ser um instrumento de rapida
e facil aplicag¢3o para avaliar quantitativamente o estado cognitivo
e funcional das idosas. Por exemplo, o exame em D. Dulce ao 1longo
de seu acompanhamento alcangou os escores de 21 (outubro, novembro
e dezembro de 1991) e 18 (junho, julho e agosto de 1992). D. Dulce
apresentava maior dificuldade nos itens relacionados a "orientag¢3o”
e "ateng¢3o e cdlculo”™, necessitando de pistas para responder corre-
tamente. Ao perguntar-se sua idade, respondia que tinha cerca de 59

anos e nio B4. Dirigia-se as pessoas bem mais novas que ela de for-

ma informal e solicitava que a tratassem por "tu” e n3o por “dona
Dulce’”. Quanto ao item "linguagem”, acentuava-se sua dificuldade
para escrever uma frase e copiar um desenho simples. Concomitante;
mente apresentava parafrasia semantica (uso de palavras com o sen-
tido oposto aquele que realmente desejam expressar), digressio
(desvio do rumo ou do assgnto que esta sendo tratado) e também al-
teragdo mental tipo delirios acerca de familiares que ja haviam fa-
lecido e que segundo ela teriam estado em sua casa recentemente.
Pela caracteristica dos delirios manifestados por D. Dulce, procu-
rei distrai-la em outfos assuntos e objetos reais como forma de
trazé-la de volta a }ealidade. Ao identificar a parafrasia semanti-
ca e a digressao, pfocurei ndo corrigir de formé brusca estas mani-
festagOes assim como alertei familiares e cuidadora desta ocorrén-
cia e discutiu-se quaﬁto ao useo do bohfsenso‘ao lidareﬁ com esta
situagao.

0 mini exame do estado mental em D. Helga variou entre 0s

escores de 18 (maio, junho e julho de 1991) e 12 (junho, julho e

agosto de 1992), indicando uma deméncia grave, com comportamentos



que oscilavam entre a fase intermediaria e final. A perda da 1ini-
ciativa e do interesse no mundo ao seu redor, a dificuldade na
identificag3o de pessoas amigas e um processo de comunicacao bas-
tante limitado evidenciavam seu progressivo retraimento.

Com o0s dados fornecidos através do mini exame do estado
mental, pude elaborar estratégias especificas as fases da DA apre-
sentadas pelas idosas.

d> A aglo "identificando padrfes de comunica¢3o e sociali-
zagao tais como: uso de gestos, olhares, atitudes, movimentos cor-
porais, expresstes faciais, parafrasia semantica, digressao, cir-
cunloquio e em afazeres domésticos e passatempos” foi essencial pa-
ra a enfermeira porque o nao conhecimento dos mesmos impediria a
comunicaciao correta no atendimento as necessidades das idosas E
comum entre os portadores de Alzheimer que_apresentam compromet i-
mento progressivo da memoria valerem-se do uso de gestos, do cir-
cunlodquio (rodeio de palavras), da digress3o e da parafrasia seman-
tica para serem entendiqos e para dissimular suas 1limitag¢gBes no
processo de comunicag¢ao. Estas,manifestacﬁes representam uma tenta-
tiva. de camuflar suas incapacidades e devem ser do conhecimento de
quem lhes presta cuidado para que possa haver uma comunicagcao efe-
tiva.

0 padr3o de comunica¢do e socializa¢l3o em afazeres domésti-
cos pbde ser observado por exemplo em D. Dulce, que até a instala-
¢3ao da DA comandava as tarefas domesticas, mas depois foi limitada
para apenas enxugar a lou¢a e pdr a mesa, fez-a expressar contra-
riedade, _discutindo de forma irritada com sua filha e a empregada.
Estas entretanto buscavam formas criativas de contornar sua altera-
cao comportamental. D. Helga quase n3o falava mais, usava gestos e

olhares para se comunicar. Sinalizava a necessidade de ir ao ba-
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nheiro cruzando as pernas enquanto sentada. Esta sua comunicagao
havia sido decodificada por seus familiares e cuidadoras, facili-
tando o atendimento.

e) A acdo "elaborando o genograma estrutural da familia com

a participa¢do da cliente e dos familiares e completando-o com pa-
drdes interacionais entre os membros da familia, observados na di-
namica familiar" constituiu-se num componentg importante para uma
compreensdao integral dos clientes, suas familias e de seu ambiente
imediato. A elaborag¢do da drvore genealdgica da familia de cada uma
das 1idosas com as respectivas interagfes entre seus membros permi-
tiu captar, armazenar e procescar informacdes relacionadas a aspec-
tos culturais, comportamentais e sociais. Ao realizar o genograma
da familia de D. Dulce foi-me possivel localizar o desmembramento
desta por razdes geogréficas, O que por sua vez neutralizou a manu-
tengdo dos lagos de parentesco. D. Dulce mostrou-se curiosa com O
uso do genogramé, quiz saber para que servia e ainda conseguia
'identificar seu nucleo familiar proximo. Pedia auxilio a filha para
enumerar seus sobrinhos e ficava confusa ao relacionar alguns ir-
maos ja falecidos. Paralela & identifica¢3o da estrupura familiar
através da elaborac3o do genograma, a_participacﬁo de D. Helga por
exemplo no processo de recordar os diferentes componentes familia-
res serviu para testar sua capacidade cognitiva e ac mesmo tempo
estimular a memdria remanescente por meio do flaneldgrafo disposto
com fotografias em forma de genograma da familia ~ Quando ja ni3o
conseguia mais identificar o nome de seu marido espontaneamente,
obtinha-cse éxito ao fazéflo sendo o flanelodgrafo como recurso, jun-
tando o nome a fotografia do marido. Na elaborag3o do genograma da
familia de D. Helga a inclus3o da pessoa queAFuncionava como sua

cuidadora ha cinco anos embora nio apresentasse lagos sangiiineos,
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justificou-se pela qualidade de sua interagao qﬁe era mais intensa
do que com alguns de seus filhkos.

- Para elaborar o genograma interacional, contei com a cola-
boragdo dos familiares de ambas as idosas, os quais identificavam
interagctes familiares proximas, distantes ou conflituosas.

Os resultados obtidos junto as duas familias just#ficaram a}
uso do genograma no presente estudo, o qual possibilitou conhecer e
valorizar os relacionamentos familiares atuais e passados e mobili-
Zar recursos internos e externos da familia no sentido de recuperar
ou manter e estimular seu papel de agente neutralizador. Neste con-
texto o uso do genograma proporcionou uma experiéncia significativa
para todos os envolvidos, inclusive para mim.

2. 0 objetivo dois "Ajudar cliente/familiares na percepgao
da experiéncia de sofrer de doenga de Alz#eimer ou conviver com um
membro familiar com esta condig30"” compBe outro objetivo da ag3ao de
enfermagem segundo Travelbee (1982), de ajudar o cliente a perceber
sua participa¢ao na ekperiéncia como um agente ativo e cujos com-
portamentos fazem gerar respostas sobre os outros. A DA por se tra-
tar de uma deméncia progressiva e irreversfvel, impOe uma crescente
carga ndo SO0 ao individuo acometido como & sua familia, exigindo
uma assisténcia que contemple aspectos relacionados ao fornecimentd
de informagc8es especificas que facilitem a compreensio das expe-
riéncias mutanfes pelas quais passam.

Lyman (198%9) e Gruetzner (1988), apontam para a necessidade
dos profissionais fornecerem informag@es e orientagles precisas e
sucessivas na medida que a doenga avanga de modo a permitir aos

familiares elaborarem estrategias adequadas ao enfrentamento das

diferentes fases da doenga.
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a) A agdo ""escutando o relato da cliente de como percebeu a
manifestag3o da DA em si prdpria” foi importante para identificar
sua percep¢dao quanto a doenga e como lidava com esta situag3o con-
siderando-se que a mesma ainda apresentava condi¢Oes para fazé-lo.

Miltiplos fatores como ansiedade, dominag3o, autoritarismo,
sensag3o de desamparo, entre outros, no transcurso da vida podem
influir nas reag¢fes pessoais frente a avaliag3o da saudde e presenca
da doenga no envelhecimento. 0 idoso em geral elabora representa-
¢bes de doengca que lhe sio prdprias. Por exemplo, D. Dulce resgatou
para mim informa¢Oes sobre o inicio da sua doenca e de como esta
tinha alterado algumas de suas atividades da vida didaria. Ja D.
Helga evidenciava perda de memoria considefével, por isso foi im-
possivel desenvolver esta ag3o0 com ela.

Por meio desta acao, foi possivel reunir dados para compre-
ender o inicio da histdria de quem sofre de DA.

b) A aglo0 “provendo com informacaes concretas sobre seu
meio ambiente e pessoas com as quais convive” “foi implementada a
partir do conhecimento prévio das potencialidades e das fases da
doenca pelas quais passavam as idosas. Estas agdes serviam para au-
xiliar a reduzir as alteragBes do estado de 3nimo como ansiedade e
aégdstia presentes em D. Dulce. Ela ficava ansiosa quando a campai-
nha da casa e o telefone tocavam, logo perguntava quem era e pedia
para wver se a visita era para ela. Nestas ocasiﬁesleu'oferecia ex-
plicacﬁeé quanto a procedéncia da movimenta¢3o na casa de sua filha
e tentava afirmar-lhe seguranca permanecendo ao seu lado e conti-
nuando a oferecer ateng3oc. D. Helga, que situava-se em uma fase
mais adiantada da DA, n3o conseguia manter a atencio em quem estava
proximo quando surgia outra pessoa estranha ao seu ambiente fami-

liar como uma visita, mas tornava-se agitada a noite apos festas de
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aniversario na familia. Nestas situacdes soniferos eram lhe admi-
nistrados por indica¢3o medica.

0 sistema individuo/familia e o sistema ambiente total (fi-
sico, geografico, social, econbmico, psicossocial, cultural) estdo
em constante interag3o. Sayeg (1991), enfatiza quanto o ambiente

-tem influéncia sobre o bem-estar e o comportamento do doente com

Alzheimer. Ambiente inadequado desencadeia comportamentos indeseja-
veis na pessoa, motivando angustias nos familiares. Episoddios de
irritabilidade e agressividade podem ser manifestacOes com codigos
de comunicagido embutidos cujas causas devem ser investigadas. Ex-
cesso de estimulos, ruidos, luzes difusas ou muito fortes, tradnsito
intenso de varias pessoas proximo ao doente, s3o algumas das varia-
veis que requerem atengio especial para minimizar a ocorréncia des-
tas manifestagfes.

€} A ag3o "fazendo companhia com execuc3o de algumas agbes
pequenas e imediatas no sentido de estar com a pessoa, se fazer
presente e disponivel” objetivou estabelecer e fortalecer o vinculd
emocionél na relag3o pessoa a pessoa atraves do compartilhar de al-
guns momentos de convivio na esfera domiciliar, do acompanhamento a
consulta médica e da visitagio por ocasifo das hospitalizacdes.
Neste estar junto meu foco de ateng3o foli para cada uma das idosas
com sinalizagdes diferentes porem demonséfativas de disponibilidade
e 1interesse desenvolvendo ac¢des simpleé éoma: pentear os cabelos,
acomodar em lugar confortavel e seguro para relaxamento erdescanso.
escutar mdsica juntas, dangar e cantar em alem3o no caso de D. Hel-

g3, Verificar a PA, caminhar ao relento, tomar sol, colocar com-
pressas d‘dgua morna nos hematomas ocasionados por queda, oferecer
um copo d’dgua e medicacio oral, massagear o0s pés, participar de

Jogos recreativos, entre outros, no caso de D. Dulce.
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Estees pequenos atos representam o que defendem Van Ort e
Woodtly (1989) como meios para desenvolver a agao '"fazendo compa-

nhia..."” como um convivio saudavel em que 0s seritimentos de permuta
e cumplicidade 3o particularmente benéficos para o portador de
Alzheimer, contribuindo para o sentimento de inclus3o e melhorando
sua auto-estima.

d) A a¢3o "convidando a refletir de modo empatico sobre o
sentido da experiéncia de conviver com um membro familiar com DA”
constituiu-se num componente importante para identificar junto aos
familiares eventuais dificuldades para lidarem com a situagdo. Para
Travelbee (1982), a enfermidade pode e deve ser uma experiéncia de
aprendizagem, que ajuda a pessoa a crescer e a desenvolver—-se como
ser humano em conseqiiéncia de sofrimentos, dificuldades e desafios.
Por ser a DA considerada uma doenga qué compromete a unidade fami-
liar, ela se torna uma experiéncia compartilhada coﬁ os demais fa-
miliares que repentinamente s3o envolvidos no turbilh3o de afazeres
relacionados ao diagnéstico, a busca de esclarecimento sobre o que
€ realmente a DA e a procura de "alguma coisa” que 0os cologue no
rumo novamente.

Assumir a responsabilidade do cuidado em um contegto de in-
certezas, ihprevizibilidade, auséncia de recursos e que imp8e mu-
dangas drdsticas no eséilo de vida dos demais membros da unidade
familiar, certamente conduzira ao afloramento de diversos sentimen-
tos. A oportunidade de expressar e refletir acerca de sua experién-
cia com alguém que n3o emita julgamentos apressados pode ser signi-
ficativa quéndo os familiares tiverem»excedido seu limite e passa-
rem a questionar a validade desta experiéncia para suas vidas. Por

exemplo, Helena revoltava-se pelo distanciamento no relacionamento

dos demais familiares de D. DBulce (irm3as e cunhados) ocorrido de-
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pois que souberam da manifestag3o da doenga em sua mae. Luls e Joa-
na, filho e nora de D. Helga sentiam a auséncia no envolvimento dos
dois 1irm3os e cunhada que sd apareciam por ocasiﬁp das festas de
final de ano e nas férias de ver3ao e permaneciam pouco tempo com D.
Helga.

Frente a este sentimento eu manifestava compreensao, visto
que eles cansavam-se e decsgastavam-se em cuidar sem a ajuda dos
demais parentes. Sugeria entretanto que esta impressdo de.desinte—
resse fosse discutida abertamente entre eles, expressando os senti-
mentos e tentando buscar solugdes conjuntas. Apesar das tentativas
na tomada destas, n3o houve resposta positiva, levando ambas as fa-
milias a encontrar sentido ou a fazer algumas conjecturas quanto a
incompreencBes e afastamentos de seus parentes.

ey A ag3o "respondendo as perguntas sobre a DA, sua evolu-
¢ao, tfatamento e cuidado” ofere&eu um canal de dialogo entre os
familiares e eu, onde tentou-se diminuir a ansiedade compartilhando
informagdes teécnicas necessarias. Neste sentido, os familiares de
D. Helga haviam se munido de informa¢des consistentes, possuindo
uma boa bagagem de conhecimento e demonstrando seguvranga no cuida-
do. A familia de D. Dulce formulou mais perguntas uma vez que a
doenga era uma experiéncia recente, trazendo ansiedade pelas incer-
tezas quanto a evolug3do e perda de memdria progressiva. Procurou-se
atendé~la oferecendo-lhe informagOes sobre a doenca, acrescido de
material impresso em linguagem n3o téecnica e esclarecedora; endere-
¢os de recursos existentes na comunidade para a eventual necessi-
dade de uso, tais como: fabriqueta de fralddes para 1incontinéncia
urindria, lojas que vendem andadores e bengalas, casas de recupera-

3o, entre outros.



Stuifbergen (19873, afirma que algumas familias respondem
ao estresse da doenga crdnica, aumentando sua coes3o, o que pode
ser observado em uma das familias apds terem recebido e renovado
seu conhecimento acerca da doenga e 0s recursos técnicos para en-
frenta-la.

) A ag¢3o personalizando a ajudar segundo caracteristicas
particulares da <cliente/familiar™ acontecia na relag3o pessoa a
pessoa onde pautavam as diferengas individuais de cada uma das 1do-
sas e dos familiares, na forma particular como percebiam suas expe-
riéncias. Por exemplo, D. Dulce gostava de estar alinhada na minha
presenc¢a, O que incluia cabelos arrumados, unhas pintadas, baton,
uso de brincos e anéis e apreciava os meus comentarios sobre seu
visual. D. Helga sorria e dava pequenas risadas quando eu passava 2a
m3ao em sed cabelo ou quando me dirigia a ela em alemdo. Tanto uma
como outra apresentavam reagdes que embora de acordo com a fase
evolutiva em que se encontravam, guardavam rela¢fes com seu patri-
monio geneético, cultural e sua experiéncia de vida até ent3o. Quan-
to as caracteristicas dos respectivos familiares, Helena encontra-
va-se envdlvida em varias atividades fora de casa como o gerencia-
mento da casa na praia, a realiza¢do das compras semanais, levar e
trazer seu marido do trabalho, além de outras de cunho social, que
além de apreciar bastante lhe eram necessarias para continuar a
prover cuidados a sua m3e. Jd na familia de D. Helga, Joana tinha
especial predilegc3o em ir ao cinema, assistir shows e/ou pegcas de
teatro. Entretanto, por estar muito envolvida no cuidado é sua soO-
gra que se encontrava numa fase mais adiantada de doenga, costumava
encontrar desculpas para nao sair

E meu entendimento que a ado¢c3o de determinadas posturas

nas quais se inclui atender (comunicar de maneiras n3o-verbais,
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disponibilidade e interesse); responder (comunicar, corporal e ver-
balmente 4§ compreens3o do outro); personalizar (sinalizar ao outro
sua parcela de responsabilidade no problema que estda wvivendo) e
orientar (avaliar, com o outro, as alternativas de agio possiveis e
facilitar a escolha de uma delas), atuou como um mecanismo eficaz
que ajuda a atender as necessidades do outro, compreendendo e res-
peitando as caracteristicas pessoais peculiares.
g9) A agao "colocando-me a disposigdo para enfrentar juntos
problemas de dificil solugio, ajudando a buscar sejam recursos oOu
decisBes alternativas”, refletiu a import3ncia da rela¢3o pessoa a
pessoa onde subsidios emergiam para O que e como fazer. A doenga de
Alzheimer impde uma série‘de situagdes relacionadas com o dia-a-dia
do cuidado, entre as quais inclui levar ou n3o o familiar em outros
centros médicos, contratar cuidadores,.repadronizar as atividades
dos familiares e decidir quanto a institucionalizag3o. Ao estimular
os familiares no exercicio de tomada de decisBes e busca de recur-
sos alternativos, -evidenciava o foco da relag3o de ajuda ao expOr
alternativas para escolha do melhor caminho ou programa de ag¢d3o. A
medida qﬂe os familiares experimentam este comportamento, vio ela-
borando navas formas de se colocar frente aos problemas emergentes.
Por exemple, Joana, nora de D. Helga, necessitou que a acompanhasse
na wvisita E'Qma clinica geriatrica porque iria se ausentar do
pais por trés meses e estava preocupada em como deixar D. Helga. Ao
mesmo tempo solicitou minha presenga para auxilida-la na escolha de
uma‘ tuidadora a ser contratada caso a institucionaliéacio nio se
efetuasse. Apds té-la acompanhado e de ter analisado as alternati-
vas vidveis, fui informada que a decis3o da institucionalizagfo ha-
via. si1do adiada e que aquela cuidadora havia iniciado a atender D.

Helga em casa. Durante o periodo de hospitalizag3o0 de D. Dulce, eu
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compartilhei com a familia sua pesada carga que deixou especialmen-
te sua filha fragilizada. Durante as visitas no hospital e atraves
de telefone, pude participar das decisBes dificeis dos familiares,
culminando com a experiéncia dolorosa da morte de D. Dulce.

3. 0 objetivo trés "Ajudar a familia a enfrentar de forma
realistica os problemas’” foi desmembrado em quatro itens, a saber:
3.1. relativos ao estado progressivo do familiar com DA; 3.2. a co-
municagao; 3.3. aos encargos econdmicos e 3.4. aos encargos emocio-
nais. Constituiu o objetivo da ag3o de enfermagem segundo Travelbee
(1982), de ajudar o cliente a manifestar-se frente a experiéncia
significativa pela qual esta passando. Pelas caracteristicas do
presente estudo, a familia € a unidade provedora de cuidados a ido-
sa que progressivamente fragiliza e demencia e assim acaba quase
que sendo a unica envolvida nesta experiéncia particular e singu-
lar.

3.1. 0Objetivo relativo ao estado progressivo do familiar
com DA.

a) A ag3o “auxiliando em novos arranjos no domicilio”,
trouxe subsidios aos familiares no gerenciamento das limitagdes do
familiar com DA de forma funcional, sem necessidade de deix3a-1o num
quarto nem de uma institucionalizag3o precoce. Por exemplo, na fa-
milia de D. Helga coloquei-me 3 disposic3o para ajudar na sua mu-
danga a casa do filkho e da noral Mais adiante analisou-se com a
familia estratégias quanto a dispensa de uma das cuidadoras devido
ao novo arranjo domiciliar. Na familia de D. Dulce discutiu-se an-

tecipadamente a necessidade de procura e treinamento de uma outra

cuidadora—- de-tempo - integral-e. que- fosse -de--mais -idade,.-para —fazer.

face as futuras demandas de cuidado e companhia a D. Dulce. Por

meio desta agao pude promover trocas dindmicas € significativas
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entre o sistema homem/familia e o cistema ambiente no sentido de
recuperar e/ou manter o equilibrio dinamico no ambiente total.

b) A agdo "instituindo uma rotina para as atividades da vi-
da diaria (AVD)” possibilitou aos familiares planejarem cuidados
apropriados e viadveis as idosas com DA. Assim, estratégias adapta-
veis consistiram de: auxilio durante o banho; uso de roupas simples
e auxilio no vestir e desvestir; auxilio no calgar sapatos e meias;
estimulo ao descanso apos almogo, prover ambiente com poucos esti-
mulos ao anoitecer; acompanhamento do padr3o de sono a noite; pro-
tec3o da cama com laterais para previnir quedas; condu¢io ao ba-
nheiro de 2/2 horas pelo menos, durante o dia; diminuig3ao de sobre-
carga hidrica ao anoitecer; inspe¢30 de ocorréncia de edema perifé-
rico; protegcio com calgas pldsticas a noite; oferecimento de dieta
rica ‘em fibras para favorecer funcionamento intestinal junto com a
realizagao de caminhadas diarias. Quanto a rotina para a alimenta-
¢ao, recebeu especial ateng3o, uma vez que pela deterioragdo pro-
gressiva na habilidade para alimentar-se poderiam apresentar dis-
tirbios na mastigagdo e deglutic3o e episddios de engasgamento. Por
éxemplo, D. Helga que situava-se em uma fase mais avangada da DA
tinha qﬁe ser auxiliada durante suas refeigfes, engasgava-se com
facilidade e ingeria liquidos de forma compulsiva. Por sua vez, D.
Dulce vivia referindo que estava com fome, mesmo apos ter tomado
uma refeig¢3o e apresentava dificuldades para escolher uma roupa
adequada para udsar, colocando vdrias pecas uma sobre a outra. A
instituic3o de uma rotina para asVAUD por parte dos familiares das
idosas trouxe uma sensagao de seguranga, em que as limitagOes indi-

wviduals foram respeitadas e as habilidades remanescentes preserva-

das e maximizadas.
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€) A acd3o "alertando sobre riscos que o ambiente domestico
oferece a seguranga da cliente” indicou aos familiares a necessida-
de de redimensionar o ambiente doméstico para reduzir o risco de
acidentes envolvendo o familiar idoso e que de acordo com sua evo-
lug3o podem trazer sérias conseqiiéncias para o seu bem-estar. A co-
zinha, o banheiro e 0 quarto junto com escadas, pisos lisos, corre-
dores mal iluminados, tapetes soltos e portas que nao fecham, cons-
tituem ambientes e pontos passiveis de provocarem acidentes domés-
ticos. Por exemplo, D. Dulce tinha dificuldadé para deambular sem
apoio e 0 acesso a sua casa se dava mediante uma escada com & de--
graus. Ela requeria ajuda para transitar entre uma e outra - casa. e
as vezes desobedecia as instrugfes dadas porwsué”filha'e pela cui-
dadora e realizava a ﬁaminhada sozinha. D. Helga n3o conseguia mais
encontrar sozinha o caminho até o quarto. Enquanto morava no apar-
tamento com uma cuidadora, um dia escapou do lugar onde havia sido
deixada e tentou sem éxito voltar sozinha para casa. Sugeri adapta-
¢Oes no banheiro de seu apartamento e mais adiante quando D. Helga
passou a morar na casa de seu filho, confeccionei uma identifica¢ao
personalizada na porta do seu quarto para facilitar sua orientag3o
espacial. Neste periodo, sofreu uma queda na rua enquanto caminhava
ao .lado do filho, felizmente sem maiores conseqiiéncias. D. Dulce
por sua vez, também sofreu uma queda em seu quarto énquanto estava
acompanhada da sua cuidadora. As quedas das duas idoéas aconteceram
‘mesmo quando acompanhadas por familiar e cuidadpra,,rePorcando_por
isso a énfase névpreveﬁcﬁo‘de acidentes no ambiente imediato.
d) A agio "alertando os familiares sobre disturbios com-
pottamentais possiveis de serem observados como: gritar, vagar pela
casa, alteragdes do sono, irritabilidade, alucinagBes, agressivida-

de, depressio e delirios' objetivou auxiliar a familia frente a
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eventuais distidrbios comportamentais e prepavar—-se para adotar pro-

m

vidéncias no sentido de minimiza-los. Sua manifestag3o esta rela-
cionada a diversos fatores tais como: a personalidade prévia do
doente, seu ambiente imediato, seu estado fisico e condig¢bes como
estda sendo cuidado. As duas idosas acompanhadas n3ao apresentavam
irritabilidade ou agressividade. D. Dulce tinha uma historia de
quadro depressivo, tendo abandonado o hdabito de tocar piano. As ve-
zes apresentava delirios acerca de familiares ja falecidos, durante
05 quais tentava-se trazé-la de volta a realidade. D. Helga apre-
sentava alteragfes a noite no sono, sendo encontrada com freqién-
cia sentada na cama ou adormecida sobre o vaso sanitario. Nesta
época come¢ou a fazer uso de um leve sonifero que resolveu o Ppro-
blema. Pela fregqiiéncia da ocorréncia de disturbios comportamentais,
s3o os familiares que a;abam tendo que fazer frente a esta situa-
¢3o0. Informagdes e orientagdes concretas s30 essenciais no manejo
daqueles comportamentos.

e) A agao "encorajando a familia para construir/fortificar
o sistema de suporte atraveés do convivio com amigos, interac3o com
cuidadoras contratadas é com profissionais que acompanham familiar
com DA", ajudou a familia a>perceber—se n3o se encontrando sozinha
no vivenciar de sua experiéncia. Em suas rela¢des sociais com 0s
demais a familia req&er apoio e ajuda para continuar a atender com
amor e 'a¥eto_seu amor fragilizado. Por exemplo, a familiar de D.
Helga tinha uma ligacﬁo‘intensa com uma das cuidadoras que ha cinco
anos auxiliava a familia e comentava, a mim que a mesma era como
se fosse um membro da familia. Além disso, seus filhos, ambos ado-
lescentes, auxiliavam a compartilhar do cuidado durante o periodo
de folga e férias de D. Berta. A presenca constante de amigos em

sua casa e O convivio com os mesmos também foi importante. Apds ter



estado com D. Helga, Joana conversava comigo e pude perceber que
havia me tornado uma pessoa amiga. Durante sua viagem ao exterior,
mantivemo-nos em contato através de cartas e postais que ela me en-
viava. Pos sua vez a familiar de D. Dulce buscava atraveés de suas
atividades sociais e grupo de amigos receber um suporte que lhe
foése significativo. Seus filhos estavam envolvidos com seus res-
pectivos empregos e faculdade, sendo que o mais velho ja nem resi-
dia mais com a familia. Acompanhar a familia durante a hospitaliza-

¢3o0 de D. Dulce, foi um momento onde atuei como sistema de suporte,

apoiando, orientando e atendendo em suas necessidades 1imediatas.
Ambas as familias possuiam e utilizavam-se de um- sistema de supor-
te, o que é defendido por Feuer (1987) e Harding- ¢199@Y ‘como im-
prescindivel para a manutengio da unidade familiar.

£ A ag3o0 "facilitando a interpretac3o das condutas medicas
e acompanhando a idosa durante a hospitaliza¢3o” permitiu aos fami-
liares melhor compreensio do diversos procedimentos realizados e um
envolvimento mais efetivo no processo de cuidar. Por exemplo, a fa-
miliar de D. Dulce consultava-me quanto a administragdo de medica-
mentos novos receitados e quanto aos valbres de exames laborato-
riais"realizados em sua m3e. A familiar de D. Helga consultou-me
atraves do telefone ou durante a visita domiciliar, solicitando por
exemplo, orientag3o quanto 3 contihui&ade ou n3o na administragdo’
do antibidtico prescrito pelo otorrinoiaringologista. Durante o pe-,
riodo de hospitalizag3o de D. Dulce, ao longo de suas visitas, pro-
curei interbretgr determinadas condutas clinicas é explicar a 1im-
portincia de sua realizaglo, como por exemplo, a sonda nasogastrica
e vesical.

g9) A agao “provendd'com informagdes concretas sobre recur-

sos presentes na comunidade para uma fase posterior de institucio-
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naliza¢3o” foi importante na medida em que possibilitou respaldar
dos familiares de modo seguro e criterioso nas decisOes a tomar no
futuro. Dessa forma, eu objetivava reduzir o processo de conflito
que em geral acompanhava uma decisdo em questfes cruciais. Ao acom-
panhar a familiar de uma das idosas emitindo parecer técnico, re-
forgou-se também a relagio pessoa a pessoa com estabelecimento de

confianga mutua e tomada de decistGes de modo seguro e consistente.

3.2. Objetivo relativo a comunicaglo

a) A a¢3o "respeitando e reconhecendo as caracteristicas
individuais como potencialldadeq, limitagBes, valores e crengas”
foi essencial para realizar um cuidado pautado na relagdo pessoa a
pessoa na qual estas caracteristicas foram valorizadas. Em D. Dul-
ce, por exemplo, ainda era muito forte sua crenga religiosa, ela
convidava-me para rezar frente ao pequeno santudrio em sua sala.
Tinha predileg3o em escutar cancgdes francesas e me convidava para
ouvfflas em conjunto. Em D. Helga, que por ser de origem austriaca,
falava alemio, constatei que ao me comunicar na sua lingua materna
favorecia o processo de intevagao e partilhar de valores e crengas.
Em uma das visitas realizadas a mesma, soube, qué seu neto ﬁais ve-
lho' iniciara aulas_de alem3o e tentava comunicar-se com ela. D.
Helga ria, daya indicios dé'que~tinha entendido e de que algumas
palavras emitidas tinham sido pronunciadas inadequadamente. Esta
tendéncia de comunicar-se na lingua materna reflete uma caracteris-
tica dos doentes com Alzheimer que est3ao na fase final e segundo

Sayeg (1991), & importante treinar cuidadores na emiss3o de frases

basicas para que poscam ser compreendidos pelo doente.
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b)Y A ac3o0 "expressando-se atraveés de gestos, simbolos, mi-
mica e solicitando retorno por parte da cliente” foi implementada
para tranemitir mensagens como forma de comunicag3o com a doente e
assim tornd-la uma experiéncia significativa para todos os envolvi-
dos. Para alcan¢ar a comunicag¢io no mundo perceptivo das 1dosas
buscou-se a utiliza¢30 de recursos que lhes evocassem lembrangas
antigas e através dos quais sua memdria remanescente fosse atiwvada.
D. Helga, por exemplo, com o uso de figuras de animais e c¢riangas
apresentava boa comunicagio. Ja D. Dulce envolvia-se mais com figu-
ras e fotos relacionadas a barcos e a vida no mar. Seus respectivos
familiares e cuidadoras foram convidados a participar dos exerci-
€Cios uma vez que ja tinham internalizado a singularidade de cada
uma das idosas quanto a comunicagio.

c) A agio "mantendo um canal de comunicagio através de ati;
tudes empaticas e do contato fisico” foi desenvolvida em interde-
pendéncia tom a anterior. Esta a¢30 possibilitou através da aborda-
gem n3o verbal a transmissdo de mensagens para comunicar as clien-
tes minha disponibilidade em ajudd-las. Por exemplo, D. Dulce apre-
ciava quando ao chegar e sair eu a envolvia em um abrag¢o e lhe
beijava o0 rosto. D Helga também aparentava sentir-se bem e parecia
entender que ao abraga-la, beijda-la e %egurér sua mio, eu estava
lhe demonstrando mihha afei¢do e carinho. O contato fisice, espe-
ciaimente sob a fofma do abrago segundo defendida pela enfermeira.
Keating (1987), em seu-libro'“Terapia do Abrago”, foi amplamente

utilizada e mostrou ser de grande valia junto as idosas com Alzhei-

*e

meyr .
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3.3. Objetivo relativo aos encargos economicos

a) A ag¢3o0 "relacionando opgOes viaveis para o manejo da
idosa no domicilio”, refletiu a preocupagdo com as demandas econo-
micas. Embora ambas as familias fossem de classe média e possuissem
recursos razoaveis para manuten¢c3o da estrutrura familiar, o Onus
decorrente dos encargos com seu familiar doente era significativo.
Havia o acompanhamento periddico com médico, dentista, oftalmolo-
gista, psicdloga, aquisig3o de medicamentos e de fraldas descarta-
veis, a profissional de massoterapia, exames laboratoriais, alem da
alimentacdo e do vestudrio. Fora o acompanhamento com o geriatra do
GIG, os demais profissionais utilizados por ambas as familias per-
tenciam a rede privada. Por exemplo, o otorrinolaringologista e of-
talmologista .de D. Dulce e D. Helga, a psicologa e a profissional
de massoterapia de D. Helga tinham seu atendimento pago integral-
mente pelas familias e nas ocasiBes em que as mesmas sentiam-se soO-
brecarregadas economicamente, esquemas especiais de gastos e prio-
ridades eram revistos e decididos de modo a evitar descontinuidade
daquela aten¢g3o. A enfermeira reforgava a utilizag3o de servigos
pdplicos como o HU e procurava agilizar a marcac¢3o de consultas a

especialistas quando isto se fazia necessario.

3. 4. Objetivos relativos aos encargos emocionais

a) A agdo "sugerindo o envolvimento dos familiares no cui-
dado de si prdprios em atividades n3o relacionadas ao cuidado do
familiar com DA”, objetivou ajuda-los na busca de formas efetivas

de lidarem com a DA, reduzindo seu desgaste fisico e emocional. fa



participagio em eventos culturais, recreacionais, sociais e bene-
ficientes, em atividades manuais de contato com a natureza como a
Jardinagem, a permanéncia em alguns finais de <semana na casa de
praia e pequenas viagens proporcionaram um certo alivio para cada
uma das familiares envolvidas mais diretamente com o cuidado. Cada
qual, segundo sua personalidade e preferéncias peculiares, realiza-
vam atividades em que sentiam-se bem. Assim, por exemplo, Helena
gostava de ir até sua casa de praia e seu filho Ernesto gostava de
natagdao. Quanto a Joana, apreciava ir ao cinema e teatro, seu mari-
do Luis era dedicado & jardinagem. Seu filho Mario gostava de tocar
violino e de escutar mdsica cldssica enquanto que Julia apreciava
ctuidar dos ?ilhotes de D3almata que criava em sua casa. Estas ati-
vidades paralelas em familia foram por mim altamente apoiadas e es-
timuladas no sentido da manutengdo da saude fisica e mental.

b) A ag¢do "reforgando forma de conduzirem o processo do
cuidado da 1idosa na esfera do domicilio', pretendeu valorizar as
acGes desenvolvidas pelos familiares, que eram vidveis, desestimu-
lando 'a hospitalizag3o precoce. Ao valorizar e reforgar condutas
positivas como a de Joana, por exemplo, que decidiu levar sua sogra
a morar com ela quando percebeu que n3o havia mais condi¢cOes de
permanecer morando em um apartamento afastada da familia, procurei
mostrar meu apoio nesta decis3o e coloquei-me é\disposicﬁo para au-
xiliar na mudanga. Quanto a Helena, quando eventualmente sentia-se
magoada com parentgs que lhe cobravam condutas que nem eles pro-
prios fariam, solicitava minha opiniSo, eu procurava junto a ela
comprender e encontrar sentido a tais atitudes dos parentes, ao
mesmo tempo valorizava seu processo pessoal e unico de cuidar de
sua md3e. Ao atuar na esfera do domicilio tive a oportunidade de li-

dar com os sentimentos dos envolvidos no processo de cuidar e ten-
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tar juntos trabalhar estes sentimentos, compreendé-los e evita-los.
€Y A ag¢3o "encorajando na formag3o e/ou participacdo em

grupos de entre ajuda de familias com idosos portadores de Alzhei-
mer"” também representou uma estratégia para aliviar a carga do
cuidado e para que os familiares compartilhassem sua experiéncia. A
articula¢c3o de um grupo de entre-ajuda, com o apoio do GIG/HU/UFSC

foi desencadeado por mim e contou com a participag¢do de varias fa-

milias entre as quais as das idosas acompanhadas.

4 0 objetivo quatro "ajudar as clientes a utilizar suas
potencialidades remanescentes estad enunciado em quatro etapas, a

saber: 4.1. psicomotoras, 4.2. cognitivas, 4.3. artisticas e 4.4.
sociais’, constituiu o objetivo da ag3ao de enfermagem segundo Tra-
velbee (i?BE), de ajgdar o doente a participar ativamente - fazer,
pensar, sentir, como forma de aliviar seu problema. A enfermeira
ajuda o doente a adquirir ou recuperar a sensa¢giao de estar presente
e vivo, a reconhecer o carater dnico de sua individualidade e de
participar ativamente nas experiéncias de sua vida. Este e um ob-
jetivo particularmente desafiador quando se trata de assistir

clientes com deméncia tipo Alzheimer.
4. 1. Psicomotoras

a) A acSo.“caminhando com a cliente’” possibilitou identifi-
car a mobilidade ainda presente nas duas idosas. Estimulou-se a
realiza¢3o0 de caminhadas didrias visando conservar o equilibrio e a
maréha. Por exemplo, D. Dulce era esbecialmente resicstente a reali-
zagao das mesmas, alegando cansago sempre que se iniciava a cami-

nhar. Ja D. Helga apreciava o0 exercicio e mantinha uma expressao



alegre ao longo do mesmo.

b) A ag30 "estimulando envolvimento em pequenas atividades
domésticas”™ foi implementada para ocupar a doente e fazé-la sentir-
se util. Dadas as avangadas limitag¢fes ésicomotoras presentes em D.
Helga, esta ag¢83o ficou restrita a D. Dulce. Embora esta ainda apre-
sentasse condi¢des, n3o manifestava interesse em fazé-lo na maioria
das vezes. Realizar a atividade parecia uma obriga¢3o e ela chega-
va a expressar contrariedade quando se ingistia de forma firme, mas
gentil, para fazé-lo. Como esta agdo n3o funcionou efetivamente
Junto a D. Dulce, procurou-se dar énfase em outras agcdes que lhe
fossem prazeirosas.

€} A a¢do "envolvendo em atividades recreativas wvariadas”
possibilitou a substituig¢do de fungBes perdidas por outras ativida-
des igualmente gratificantes. A partir da minha interag3o com as
respectivas clientecs pude conhecer suas particularidades e assim
organizel atividades que lhes fossem agradaveis e que trouxessem um
significado, Por exemplo, D. Dulce apreciava jogos com animais e
figuras diversas. D. Helga expressava alguma emo¢3o quando em con-
tato com flores e animais domésticos e apreciava gravuras com ga-
tos.

Assim, cada idosa, com suas particularidades mantinha ainda
capacidades remanescentes, trazia um patrimdnio genético e cul#ural
que lhe eram proprios e'qué por alguns momentos e com determinadas
acbes podiam ser reativados. -

d} A a¢3o "estimulando a realiza¢3o de atividades de ex-
Pressiao corporal” constituiu outro componente impqrtante de auxi-
lio na utilizacﬁo das potencialidades psicomotoras remanescentes
nas duas idosas. Através da técnica da leitura corporal estimulei a

reaprendizagem da expressio corporal como forma de reduzir um tonus
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muscular contraido e enrijecido. 0 trabalho com as expressbes fa-
ciais como forma de ler a expressio secreta e trazé-la a vida per-
mitir contactar e excitar as vivacidades das respectivas 1dosas.
Por meio da observag3o e interpretag3o das configuragdes corporais
foi-me possivel fortalecer a relagdo de ajuda. D. Helga por exem-
plo, por ter sido uma pessoa muito reprimida no passado, acabou
tendo no proprio corpo o registro desta rigidez. Embora apresentas-
se na maioria das vezes um comportamento ausente e 1inexpressivo,
houve melhora na sua sensibilidade, uma aceitag3o prazeirosa aos

exercicios e uma pequena redugdo na sua rigidez muscular.
4 2. Cognitivas

a). A agdo "solicitando participagao da cliente na elabora-
¢330 do genograma estrutural’ possibilitou a identificacﬁo da es-
trutura familiar e o levantamento das potencialidades cognitivas
remanescentes em uma das idosas. Por exemplo, D. Dulce mostrou cu-
riosidade e interesse_com a técnica do genograma e ao participar
ativamente da sua confeccﬁo; expressava impaciéncia quando n3o con-
seguia .}embrar de algum familiar prdxiﬁo. Em encontros posteriores
pedia para que eu desenhasse outro genograma que associado ao album
de familia facilitava a evocag3o dos nomes em éua memodria .Com esta
tecnica, pude trabalhar com o nivel de cognicgo ainda presente es-
timulando-a e ao mesmo tempo colher subsidios para a futura elabo-
.racd3o do genograma interacional

b) A ag3o "realizando exercicios de memdria, atengao, cal-
culo e linguagem” constituiu-se um importante componente para ava-

liar o estado cognitivo das idosas. 0s exercicios compunham um con-

Junto de itens condensados sob a forma do mini exame do estado men-



tal. Seu uso de forma periddica - de 3/3 meses - junto as 1idosas
permitiu ao mesmo tempo que colher um perfil atualizado do estado
cognitivo, estimular as capacidades cognitivas remanescentes.

Em D. Dulce ainda estava presente a habilidade em escrever
seu nome, elaborar uma frase curta, relacionar seu nucleo familiar
e enumerar uma relagio crescente e decrescente de numeros decimais.
Alegava porém que sua mao estava trémula ao n3o conseguir desenhar
a figura geométrica.

€) A ag3o "estimulando capacidades de orientagdo temporal-
espacial e de memdria em geral, com o0 uso de recursos’ -~ pedagligicos-
como calendadrio, reldgio, cores, numeros, Jogoé de encaixe e de or-
denag3o de letras” atuou como facilitadora do resgate da..memoria e
cognig3ao que pelo curso inexoravel da doenga se fazem presente de-
forma cada vez mais latente. Neste contexto, utilize; meu referen-
cial como educadora e era reconhecida como tal inclusive por D.
Dulce, wuma das idosas. Sua fase de DA ainda oferecia-lhe "insight”
para assocCiar-me com a figura dé uma professora na qual a prdpria,
avaliava seu rendimento e fazia comentadrios pertinentes a situag3do.
Jd D. Helga, apresentava maiores dificuldades com o passar dos me-
ses e no final oo acompanhamento trocava cores, horas, numeros e
dias da semana. Eu pude observar no entanto que seu rendimento era
um Pou&ormelhor quando realizava 0s exercicios na sua lingua mater-
na. |

4.3. Artisticas

a) A ag3o "estimulando a rememorar o ato de tocar piano”
objetivou-se resgatar uma habilidade anterior de uma das idosas e

que até a manifestac83o da DA lhe era prazeirosa. Junto com familia-



res de D. Dulce tentei obter uma resposta por parte da doente, Qque
no entanto mostrava-se desinterescsada e resistente. Pareceu-me que
tocar piano havia se transformado em um comportamento que ja n3o
lhe era significativo e insistir no mesmo poderia desencadear an-
siedade e mal-estar desnecessarios, além de acentuar seu quadro de-
pressivo que sofria vez por outra.

b A a¢do "estimulando a rememorar o ato de pintar e /ou
desenhar” objetivou ryvesgatar uma habilidade anterior de wuma das
idosas e que até a manifestag3o da DA lhe era prazeirosa. Estimuledi
BD. Dulce a pintar e a desenhar sentando junto com ela. Conseguiu-se
resgatar em algumas ocasibdes seu interesse em desenhar, embora ela
se mostrasse muito dependente e insegura. Mal iniciava a desenhar e
ja pedia auxilio para completar seus tragos. Impacientava-se com
sua Ppropria dificuldade. Elogios ao que conseguia desenhar funcio-
nava como elemento tranquilizador. Figuras relacionadas a animais
como a borboleta e ao mar como barcos e peixes lhe traziam boas re-
cdrdacﬁes e eram as mais solicitadas para serem desenhadas por mim.

) A agdo "estimulando a rememorar cantigas antigas e a
dangcar”™ também objetivou resgatar uma habilidade anterior presente
nas duas 1dosas acompahha@as assim como captar a responsabilidade
quanto ao toque. Tanto D. Dulce como D. Helga mantiveram seu inte-
resse pela misica e cantarolavam junto comigo algumas cangdes tipi-
cas da infancia. D. Heigé gostava de cantar can¢des natalinas e do
folclore alem3o. Ao dangar, acompanhava 0& meus passos, e sua mao
segurava a minha seguia o ritmo da mdsica. Engquanto dangava, tinha
um sorriso nos ldbios e transmitia uma sensagdo de bem-estar. D.
Dulce, expressava prazer ao cantar e dangar e dava risadas quando
eu criava novos trechos para algumas musicas. Nestas ocasiﬁes pude

observar que o toque era algo prazeiroso e que proporcionava bem-
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estar para ambas as idosas.
4. 4 Sociais

a) A ag3o "estlimulando a recordag3o de musicas folcldricas
e infantis” constituiu um componente importante para promover a so-
cializa¢cdo dos doentes. Estda comprovado que a miusica € um excelente
recurso terapéutico para promover a socializagao e isto pdde ser
evidenciado por mim junto as duas i1dosas que apresentaram boa vre-
ceptividade quando em contato com a musica. Por exemplo, D. Dulce
relacionava espontaneamente algumas can¢gbes e D. Helga conseguia
lembrar de trechos de letras de antigas can¢Oes alemis. Sua parti-
cipagao constituiu-se em uma agradavel surpresa para mim, visto en-
contrar-se numa fase em que sua €Ognigao é memdria encontravam-se
seriamente afetadas quando medidas por outros parametros.

b)Y A ac¢3o "estimulando a participag3o em eventos sociais
familiares” constituiu—se num componente importante para conservar
a dignpidade como ser huméno das idosas. A n3o exclusdo social atra-
vés da participac3o em algumas atividades sociais como reuniBes de
familia, festas de aniversario, casamento e formatura, entre ou-
tras, _ajuda na socializa¢i3o. Eu participei de algumas confraterni-
zagoes em familia, tanto numa como noutra familia e pude observar
uma interagdo bositiva das idosas com as demais pessgas pPresentes
na festa. Por exemplo, D. Dulce emocionou-se no casamento de  seu
neto mais velho e na formatura do neto>mais novo e circulava orgu-
lhosa pela festa. D. Helga permanecia sentada na sala e era cumpri-
mentada pelos presentes - adultos e criangas e ficava atenta com a

movimentagi8o ao seu redor.



S. D objetivo cinco "ajudar a familia a reforgar a auto-es-
tima e auto-confian¢a ao longo da trajetdria da DA, constituiu o
objetivo da a¢g3o de enfermagem de acordo com Travelbee (1982), de
ensaiar novas linhas de comportamento onde os envolvidos adquirem
uma aprecia¢io mais profunda de si proprios. Isto lhes fornece con-
digBes para continuarem com amor, garra e disposigao no desempenho
do papel de cuidadores sem que para isso tenham gque abrir m3o de
suas proprias necessidades.

a) A ac3o "envolvendo-se com os familiares na analise, dis-
cussao e tomada de decis3o na solug3o de questdes complexas emer-
gentes’” possibilitou o exercicio da relagio pesspa a pessoa onde
permearam condigcdes para a elabora¢cio de formas sadias de gerencia-
rem as multiplas demandas que envolvem o cuidado do familiar com
DA. O cotidiano dos que est3o envolvidos no cuidado € profuso em
situa¢cbes e problemas que lhes imp8em condutas para as quais reque-
rem muitas vezes apoio do profissional como forma de wvalida-las.
Por exemplo, ao elaborar em conjunto com os familiares de D. Helga
novas formas de arranjo no domicilio e auxiliar na decis3o quanto a
contratag3o de cuidadoras para ambas as idosas, senti-me dtil e ne-
cessitada pelas familias.

b) A écio "estimulando e encorajando a experimentar modos
de enfrentamento n3o usuais cbmo um ensaio de erro e acerto na bus-
ca de "insights'" para novas ?ormas de comportamento, tais como: de-
cidindo tirar descansc por alguns dias afastada do ambiente domés-
tico, decidindo viajar para o exterior, decidindo pela institucio-
nalizac3do da idosa quando necessaria” constituiu-se num componente
importante para reforgar a auto-estima e auto-confianga dos fami-
liares. A carga de ministrar cuidados torna os familiares a segunds

vitima da doenga de Alzheimer, expoliando suas reservas fisicas e



emocionais Além disso, a propria trajetdria de incertezas e 1mpre-
visibilidade abala sua moral e crengca de que esteja proporcionando
um culidado digno ao seu familiar. Ao estimular e encorajar ensalo
de novas acOes, eu oferecia uma base intercambiavel no processo de
crescimento e fortalecimento interior de cada um dos familiares.
Paor exemplo, Helena, filha de D. Dulce necessitou ser estimulada
por wviajar na companhia do marido e de um casal de amigos logo
apods o casamento do filho. Joana, nora de D. Helga, estava em du-
vida se wviajava ou n3o para o exterior por cerca de trés meses.
ApOs ter repensado sobre o assunto e termos em conjunto levantadas
as possibilidades quanto aos arranjos domesticos necessarios, per-

mitiu-cse esta oportunidade.

é. 0 objetivo seis ""desenvolver um programa educativo e dé
treinamento Junto a cuidadores” constituiu o objetivo da ac3o de
enfermagem centrado na pessoa da cuidadora como foco de ateng3o pa-
ra que possa oferecer um culidado seguro, humano e amoroso ao idoso
demenciado em seu processo total de viver. A cuidadora durante sua
Jornada de trabalho ao interagir com o idoso com Alzheimer, con-
fronta-se com seu proprio envelhecimento e com um processo demen-
cial progressivo que gera dependéncias e incapacitagfes. € impres-—
cindivel oferecer—lge condigfes para elaborar "insights” que tornem
este vivenciar menoé desgastante .

a) A ac3o "oferecendo e discutindo os conhecimentos basicos
sobre 0 processn evolutivo da doenga de Alzheimer e as diferentes
manifestacSes comportamentais nas 1i1dosas portadoras™ foi importante
para identificar o padrao de conhecimento das cuidadoras sobre a
doenga e assim elaborar'um programa de educag3o e de treinamento

compativel 3s suas necessidades. Por exemplo, a cuidadora contrata-
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da de D. Dulce por ter apenas 15 anos, com instrucao e auséncia de
experiéncia preévia em cuidar de idosos, n3o possuia conhecimento
sobre o assunto. Suas caracteristicas pessoais e seu horario de
disponibilidade para conversar sobre o assunto dificultaram uma in-
terac3o maior para implementar um programa efetivo. Jda a filha de
D. Dulce sua cuidadora informal, mostrou interesse na aquisigao de
conhecimentos bdsicos e me consultava quando surgiam duvidas. A
cuidadora contratada de D. Helga ja acumulava uma experiéncia de
cinco anos e seu convivio com questOes relacionadas a DA era faci-
litado na medida em que Joana, nora de D. Helga lhe havia repassado
informacﬁes pertinentes a doenga.

b) A agido "treinando para a aquisiG30 ou revisdao de habili-
dades especificas para lidar com as clientes portadoras de DA”
constituiu um componente importante do programa educativo e de
treinamento. Por meio desta ag3o foi possivel detectar a necessida-
de da periodicidade do treinamento pela progressiva evolugao da DA
através de fases que alteram o perfil comportamental e mental de
seus portadores. Por exemplo, Helena requereu de minha parte ag¢des
reiativas‘ ao tfeino da paciéncia, do uso da criatividade e do n3do
confrontamento dﬁrante as manifestagles de teimosia e irritagdo de
D. Dulce. Por sua vez D. Berta, cuidadora contratada de D. Helga as
vezes tinha que cer lembrada de priorizar éua aten¢c3o a mesma e

n30 nos afazeres domésticos, assim como reduzir seu timbre de voz

para assim n3o deixar D. Helga ansiosa.

c) A ag3ao "ensinando habilidades no atendimento das ativi-
dades da wvida didria das idosas no domicilio” foi implementada a
partir do conhecimento de suas potencialidades remanescentes e do
uso periddico do mini exame do estado mental. Por exemplo, péra D.

Dulce houve a necessidade da cuidadora ser alertada quanto ao risco
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de quedas uma vez que a comunicagao entre a casa de D Dulce e a de
Helena era realizada por meio de escada. A cuidadora de D. Helga
foi orientada sobre a necessidade de acompanha-la as refeic¢cOes de-
vido a seus episddios fregientes de engasgamento e de segura-la
firme no brago durante as caminhadas para reduzir risco de uma que-

da eventual.



7 — CONSIDERACSES FINAIS

Os dados da pratica assistencial e sua andlise levaram-me a
avaliar que o marco conceitual adotado serviu como guia direciona-
dor de minha pratica no atendimento da; idosas portadoras de doenca
de Alzheimer em seu contexto familiar. A ado¢3o do modelo de enfer-
magem de familia sob uma perspectiva ecoldgica foil coerente com a
situacdo vivenciéda porque exigiu nesta prdtica o uso estratéegico
da visita domiciliar.

A pratica no contexto domiciliar, e portanto nﬁm ambiente
total e natural da familia, centrou a assisténcia na manutencio,
estimulo & apoio nas fuhcﬁes familiares de agente neutralizador en-
tre o sistema homem/familiares e o sistema ambiente/sociedade. Es-
tas funcBes costumam ser complexas e dificeis naquelas familias que
enfrentam o viver didrio com um portador de DA devidas & sobrecarga
fisica, emocional, econOmica e social.

0 processo interacional de enfermagem de King e a relagdo
pessoa a pessoa de Travelbee incorporados neste marco (com pressu-
postos de atua&io horizontal de compartilhar percep¢Ses, experién-

cias, medidas alternativas de solugao aos‘problemas e tomada de de-



cisdes), concstituiu-se de um guia vigilante ao meu esforgo pessoal
nesta pratica assistencial para reverter a formagd3o profissional
anterior pautada em postura assistencialista.

Os pressupostos tedrico-filosoficos, meus valores e crengas
pessoals sobre o0 ser humano portador de doenga de Alzheimer e sua
familia, explicitados no marco conceitual, sempre estiveram presen-
tes ao pensar a pratica e permearam as minhas a¢gdes enquanto enfer-
meira .

0 meu pressuposto quanto 3 ideia da necessidade de atuagao
multiprofissional gerontoldgica com enfoque holistico junto as fa--
milias com idosos fragilizados, independente do diagndstico.médico,
representa uma perspectiva idealistica ainda n3o consistente com a
realidade atual. Entretanto & minha crenga ser uma conquista futura
essencial quando .se visa a qualidade de vida de cada ser humano,
membro de uma sociedade, vivenciando seu processo de envelhecimento

a mercé de circunstincias que ameagam o bem-estar.

Implicagdes

Os resultados desta pratica levam a algumas implicagdes pa-
ra a assisténcia, ensino, pesquisa e saber de enfermagem.
Para a assisténcia:
- oferece referencial a ser experimentado em outras cir-
cunstancias na pratica didria possibilitando a avaliagao

de sua aplicabilidade na realidade atual dos servigos de

saude;
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- uma abordagem holistica que levara necessariamente a le-
vantar as deficiéncias de servigos alternativos na comu-
nidade como: centro-dia, hospital-dia, unidades geridtri-
cas de cuidados paliativos; atendimento domiciliar, entre
outros, e podera vir a constituir um movimento de pressio

Para a criagao desses servigos.

Para o ensino:

- estimula experiéncias tentativas e criadoras no sentido
de encontrar estilos de assisténcia de enfermagem que viao
ao encontro as reais necessidades das familias com idosos
Portadores de doengas demenciais;

- fornece a wvis3o de uma abordagem holistica de enfoque
interdisciplinar;

- levanta a necessidade nos programas de formagao do pes-
soal de enfermage a inclus3o de tematicas relativas ao
Processo saudde-doenga e o processo de viver sauddvel no

envelhecimento.

Para a pesquisa:

- levanta uma variedade de questdes que exigem aprofunda-
mento atraveés de pesquisas sobre a pratica assistencial
holistica no processo de viver e conviver das é:ﬂilias
com DA, tais como: estresse dos cuidadores, apoio psicos-
social, quest@es econdmicas e politicas piblicas, tabds

acerca das doengas demenciais, entre outras.



Para o saber da enfermagem:

- vislumbra a continuag3o0 da sistematizag3o do conhecimento
e habilidades na enfermagem em torno de referenciais via-
veis no atendimento de familias com idosos portadores de
doengas cronico-progressivas com especial enfoque em
doengas demenciais;

- permite emitir questdes generalizadas quanto aos aspectos
de uma assisténcia integral (enfoque humanistico) e quan-

to a viabilizag3o de recursos familiares e comunitarios.
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ANEXO I
Adaptado de Griffith~-Kenney e Christensen (1986)
Instrumento: Histdria do paciente com DA e da sua

familia

I - IDENTIFICACZO0 GERAL

Nome do cliente com Alzheimer . . .. . . . . e
Idade: . ... . .... .. Sexo: ... ... ... .. ... Data: . ... ... . ... ...
Quando e onde foi diagnosticado como portador de Alzheimer .. ... ...

Quais s3o os familiares com os quais convive e oe¢ maior relacio-

namento: ...

II - MINI EXAME DD ESTADO MENTAL (rnexo 11

Avaliag3oc quanto a Orientag3o, Registro, Atengd3o e Calculo,

Evocag3o e Linguagem.
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II - TAREFAS BASICAS DA FAMiLIA
1. Provendo bem-estar:

Caracteristicas gerais da moradia

Condi¢des que oferece ao idoso em termos de seguranga, confor-
to e acesso as dependéncias: banheiro, cozinha quarto, tipos de
Piso, tapetes, iluminag3o, ventila¢3o, disposi¢3o dos moveis, esca-
das, tipos de sons mais frequentes (vozes, musica alta, TV, ou-
tros).

Condi¢Bes do vestuério: adaptado ou n3o as condigfes climati-
cas.

Controle de satde: audi¢io, vis3ao, satde oral, acompanhamento

clinico, oftdlmico e odontoldgico, outros.

2. Gerindo recursos:
Recursos que dispBe: financeiro, vestudrio, alimenta¢do, mora-

dia, educag¢3ao, transporte, satde, lazer e outros.

3. Determinando a divis3o de trabalho:
Membros que contribuem para a renda e gasto familiar
~ Membros que desempenham tarefas domésticas

Membros que s3ao cuidadores do idoso

4. Assegurando socializag3lo:

Comportamento entre os diQersos membros da ?amilia: criangas,
Jovens, adultos, idosos.

Ocorréncia de comportamentos agressivos

Tipo de vocabulario utilizado, girias.
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S. Estabelecendo comunicag¢ao:
Formas de comunica¢3o entre os membros da familia e do idoso
com Alzheimer (verbal e ndao verbal).
Reag3o comportamental do idoso com Alzheimer com membros da
familia e eventuais grupos de pessoas que freqiientam o domicilio.
Demais membros da familia mostram-se sensiveis com respeito

aos sentimentos e necessidades do idoso com Alzheimer.

6. Expandindo e reduzindo o tamanho da familia:
Arranjos da familia com a saida dos filhos € novos papeis as-

sumidos pelos cOnjuges.

7. Estabelecendo vinculos sociais dentro e fora da familia:
Distribuig3o do tempo gasto pelos membros da familia nas ati-
vidades fora de casa.
Distribuic3o do tempo dedicado ao idoso com Alzheimer.
Distribuig¢3o do tempo entre lidas domeésticas, o cuidar do ido-
s0 e 0 lazer de cada membro.

Equilibrio entre trabalho, cuidar do idoso com Alzheimer e la-

zer .

8. Mantendora moral e a motivagdo:

Coesdo, sensibilidade e interesse entre os membros para lidar
com a situac3o de possuir um familiar com Alzheimer.

Como enfrentam o estresse da presenga de um idoso fragilizado
e demenciado.

Quais s3o0 os valores, atitudes e recursos da familia.

Busca de apoio externo como grupos de auto-ajuda e Associac¢des

de Alzheimer.



ANEXD I1I
Genograma Estrutural-parental e Interacional ba-
seado em Holman (1986) e Patricio (1990) e adapta-

do para familia com idoso portador de Alzheimer

/ A
i A
y /

Codigo da natureza das interagbes e simbolos usados:

Super-aproximagao/forte/super-interacao

Aproximag¢3o/ténue/interacao positiva
TTTT e distanciamento/interacao perturbada
AAAMAAMA estresse/conflito/interacao negativa

0 sentido da flecha representa gquem influenciou quem

P
sexo masculino casal unido [E ;

(::>' sexo feminino casal separado
/
: cuidador falecido ”/

azul: percepgao da familia lz 1

vermelho: percep¢io da enfermeira




ESCORE

MAXIMO

ANEXO III

Mini Exame_do Estado Mental

ESCORE
CLIENTE
1) Orientacgido
( ) Em que ano, més, estag¢do do ano estamos?

( ) Onde estamos: estado, pais, cidade, local

2) Registros
{ ) Nomeie 3 objetos: diga palavra por palavra,
devagar; pega ao paciente que repita as 3 pa-
lavras. D& um ponto para cada resposta certa.
Ent3do repta todas novamente, para que ele
aprenda. Conte as tentativas e registre. Ten-

tativas . ... ..

3) Atengido e Calculo
( ) Pega ao paciente que conte de tras para fren-
te, comegando no numero 1@0, de 7 em 7. Pare
depois da quinta resposta. Alternativamente
peca para soletrar “mundo” de trdas para a

frente.



4) Evocagao
( ) Pega que ele repita as 3 palavras. Dé um

ponto para cada resposta correta.

5) Linguagem
( ) Mostre um lapis e um reldogio, pega—-lhe que os
nomeie (2 pontos).

2

Pega que repita o0 seguinte: Nem sim, nem
ndo, nem porque’” (um ponto)

Dé as 3 seguintes ordens: "Pegue esta folha
de papel com a m3o direita, passe a folha pa-
ra a mao esquerda, coloque a folha no ch3o”
(3 pontos)

Leia e faga o0 que estad escrito: '"Feche os
olhos” (um ponto)

Escreva uma frase (um ponto)

Copie este desenho (um ponto)

ESCORE T0TAL ¢ )

FONTE -

Avalie o nivel de consciéncia

alerta ( ) sonolento ( )

prostrado ( ) coma ( )
FDLSTEIN, M. et al. The meaning of cognitive impairment 1in
the elderly. J. Aam. Geriatr. Soc., v.33, n.4, 1985.

p.228-235.



