A presenca da doenca de Alzheimer e
suas repercussoes na dinamica familiar

Alzheimer’s disease and its effects in family dynamics

Resumo

O presente trabalho aborda a doen-
¢a de Alzheimer (DA) e o seu impacto
na familia. Por meio de uma breve re-
visdo tedrica discute-se a dindmica fa-
miliar a partir da presenca de um diag-
nostico de DA num de seus elementos.
Explanam-se dados histéricos e esta-
tisticos, bem como crencas, valores de
autonomia, auto-estima e modificagao
de papéis. Por fim, é apresentada uma
proposta de intervengao para situagoes
de exaustao na familia.

Palavras-chave: idosos, doenga de Alzhei-
mer, dindmica familiar.

Irani de Lima Argimon”
Clarissa Marceli Trentini™

Introducao

A terceira idade é um tema que vem ad-
quirindo um destaque cada vez maior. No
Brasil essa importancia advém do rapido
crescimento dessa parcela da populacio a
partir da década de 1960. As caracteristi-
cas demograficas e sociodemograficas da
populacdo idosa sdo variaveis de regiao
para regiao, com os estados das regioes
Sul e Sudeste apresentando indices de
envelhecimento mais proximos daqueles
observados em paises desenvolvidos e,
nos estados do Norte e Nordeste, aproxi-
mando-se mais da situacao verificada nos
paises subdesenvolvidos (Tab. 1).
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Tabela 1. Percentual da populagdo de sessenta anos ou
mais por regido do pais nas iltimas quatro décadas

Ano Norte Nordeste Sudeste Sul Centro-
Oeste
1960 3,70 5,02 491 4,29 3,14
1970 3,78 5,06 566 4,67 3,34
1980 4,17 6,30 6,44 596 4,15
1991 4,54 7,24 7,90 7,66 5,15

Fonte: IBGE (1993).

Até a virada do século estimava-se que
a populacgao acima de sessenta anos deve-
ria crescer numa taxa oito vezes maior que
a da populacao abaixo de 15 anos e cerca
de duas vezes a da populacio total. Os
fatores que contribuem para esse aumento
da populacio de idosos, segundo Trentini
(2001), sdo a diminuigao da natalidade e
da mortalidade com um conseqiiente au-
mento da expectativa de vida. Esses dados
demonstram que o Brasil ndo é mais um
pais essencialmente jovem e apontam para
a necessidade de atendimento dessa de-
manda social, que tende a se intensificar
nos proximos anos. Na Figura 1 pode-se
observar uma estimativa para o ano de
2025, segundo Forlenza (1997).
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Figura 1 - Propor¢ao de individuos com mais de 65 anos
em paises desenvolvidos e em desenvolvimento
em 1975 e estimativa para 2025

A mudanca da estrutura populacional
propria das sociedades em desenvolvimen-
to caracteriza-se por um envelhecimento
da populacido, o que leva a modificagoes
importantes nos aspectos econdmico,

politico e social. A mudanca nas estru-
turas familiares e, sobretudo, de grandes
familias para familias menores, por op¢ao
(reducdo dos membros que as compodem),
aentrada da mulher em atividades produ-
tivas (saindo do papel de dona de casa), as
separacoes de casais, novos casamentos e
outras situagoes limitam as possibilidades
de se manter a convivéncia familiar ¢ a
permanéncia de pessoas muito idosas
com sua familia. Isso é agravado quando
0 idoso ¢é portador de uma deméncia.

O envelhecimento, segundo Straub
(2005), é o resultado de habitos de saude,
doencas e outros fatores que acompanham
o envelhecimento, mas que nao sao ine-
vitaveis. Portanto, ter ou néo ter doengas
depende menos da idade do que de suas
vulnerabilidades, das forcas genéticas e dos
habitos de saude no decorrer da vida.

Se, por um lado, o avango da ciéncia
trouxe o aumento da sobrevida, também
alterou a situacao social dos idosos. Vi-
vendo mais, as possibilidades de doencas
cronicas aumentaram, além de alteragoes
nos padrdes familiares e de dificuldades
economicas (MORIGUCHLI, 2003).

Considerando esses dados, os estudos
de estados demenciais tém crescido nao
somente por um interesse clinico em ra-
zdo da sua magnitude e progressiao, mas
também por um notavel interesse social.
Para essa situagao contribuem fundamen-
talmente dois fatores: a elevada incidéncia
de estados demenciais a partir dos 65 anos
e o progressivo aumento da populacio
com mais de 65 anos.

Ao estudar a histéria natural das doen-
¢as mentais dos idosos, alguns autores
sugeriram que as taxas de doenca mental
elevam-se com o avanco da idade. A ex-
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pectativa para doenca mental, incluindo
quadros demenciais e transtornos funcio-
nais, elevou-se de 34% aos 61 anos para
67% aos 81 anos. Entre os transtornos
psiquidtricos comuns na terceira idade a
demeéncia é um dos mais relevantes, com
3-5% dos individuos sendo afetados apds
os sessenta anos e 20-40% apds os oitenta
anos (BAGNATT et al., 2003).

A causa mais comum de deméncia em
1idosos é a deméncia de Alzheimer, cor-
respondendo de 50 a 60% dos casos (CA-
TALDO NETO, SABBI e COUTINHO,
2003). Porém, existem algumas dificuldades
metodoldgicas para o estabelecimento de
estimativas reais de prevaléncia e incidéncia
de transtornos psiquicos em idosos. Uma
delas ¢ a definicao imprecisa do padrao
de normalidade. Poucos chegam ao final
da sexta década de vida sem a sensacgio de
estar perdendo sua eficiéncia cognitiva, ou
sem justificar deficits motivacionais pelas
limitacoes de ordem fisica. A perda de
reservas funcionais dos diversos érgaos e
sistemas € esperada e admissivel, fazendo
parte do envelhecimento normal. A exemplo
do esquecimento benigno da senescéncia,
¢ possivel que certas manifestacdes ditas
“psicopatoldgicas” possam ser consideradas
normais se ocorrerem no psiquismo do ido-
so. Muitas vezes o continuum entre normali-
dade e doenca (mental), particularmente no
1doso, ndo permite um pronto diagnostico
psiquiatrico. Portanto, a defini¢ao de casos
€ ndo0-casos serd necessaria sempre que as
decisoes do manejo clinico forem também
dicotOmicas: tratar ou ndo tratar?

Os conhecimentos sobre a doenga de
Alzheimer (DA) tém experimentado extra-
ordindria ampliacdo neste inicio de século,
sendo definida como uma sindrome de

deméncia de inicio e progressao graduais
e sem uma outra causa identificavel e
ocasionalmente tratavel. De acordo com o
DSM-IV (1995), os aspectos essenciais da
deméncia incluem prejuizo de memoria e
pelo menos um outro dominio cognitivo,
além de, perturbacao significativa do
funcionamento ocupacional ou social ou
ambos, resultando de deficits cognitivos.
Mathias, Bacheschi e Magalhaes (1998)
ressaltam a DA como a doenga degenera-
tiva cerebral mais comum e a principal
causa de deméncia nos paises ocidentais.
Segundo os autores, ela foi descrita em
1907 como uma desordem demencial
pré-senil afetando uma populacdo com
idade inferior a 65 anos, diferentemente
da deméncia senil, que incidiria a partir
dos oitenta anos de idade. Atualmente,
em razdo das semelhancas clinicas e neu-
ropatoldgicas em ambas as faixas etarias,
passou a ser considerada uma mesma
entidade. Estima-se que 2-4% da popula-
¢ao com mais de 65 anos apresentem de-
meéncia do tipo Alzheimer, aumentando a
prevaléncia conforme o aumento da idade,
particularmente apds os 75 anos.
Quanto ao quadro clinico, a manifes-
tacao inicial é um deficit insidioso de me-
moria para fatos ocorridos recentemente e
progressivamente em outras funcoes cog-
nitivas que vao se deteriorando, alteracoes
do comportamento, evoluindo progressiva-
mente, levando a uma restri¢ao ao leito e ao
obito apés aproximadamente dez anos do
inicio dos sintomas. Nos primeiros anos da
doenga, poucos sinais motores e sensoriais
estao associados; posteriormente, podem
aparecer mioclono e perturbacoes da mar-
cha e, em aproximadamente 10% dos indivi-
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duos, com o transtorno ocorrem convulsoes.
Outras alteracgdes, como disturbios do sono,
sintomas depressivos, manifestagdes psico-
ticas, também sdo freqiientes.

As alteracoes do funcionamento cere-
bral que servem de base ao quadro demen-
cial expressam-se por disturbios cognitivos,
motores, sensoriais € comportamentais. E
sdo justamente os distirbios de compor-
tamento que causam maior estresse ao
paciente e aos responsaveis por seu cuidado
(RABINS, MACE e LUCAS, 1982).

De forma geral, as alteracoes de com-
portamento observadas em pacientes de-
menciados estdo associadas a presenga de
sintomas psicoticos, alteragdes do humor e
da personalidade, distirbios neurovegeta-
tivos e da atividade psicomotora. Estima-
se que de cinqgiienta a cem dos doentes
apresentardo problemas numa dessas areas
durante a evolucao do quadro demencial
(BAGNATT et al., 2003), mas, apesar da
relevancia clinica desses disturbios, ha
ainda poucas investigacoes sistematicas
sobre o tema. No Quadro 1 encontram-se
alguns percentuais de transtornos de com-
portamento associados a DA.

Delirios

* Relacdo inconsistente com a gravidade do
quadro demencial

* Presente em 10-50% dos pacientes em
estudos transversais

Alucinacoes

* Encontram-se em 7-25% dos pacientes em
estudos transversais

* N3o se correlacionam bem com o grau de
gravidade da deméncia

* Freqlientemente associadas a delirium ou
deficiéncia sensorial

Depressao

* Sintomas presentes em 40-50% dos pa-
cientes, mas raramente preenchendo
critérios para episédio depressivo

* Geralmente presente em pacientes menos
comprometidos cognitivamente

* Histdria pregressa de depressao pode estar
associada a progressao mais lenta da doenga

Mania/euforia

* Relativamente incomum (3-10%)

» A presenca dos sintomas nio esta associa-
da ao declinio cognitivo

Alteracoes da personalidade

* Ocorre na maioria dos pacientes com a
progressdo da doenga

» Casos mais avancados: menor entusias-
mo, energia, maturidade, cuidado, maior
impulsividade, irritabilidade, inflexibi-
lidade, apatia

Alteracdes neurovegetativas

* 40-70% dos pacientes apresentam disttr-
bio do sono

* 30-60% apresenta alteracdo do comporta-
mento alimentar

*30-50% modifica o comportamento sexual
habitual

* Sintomas da Sindrome de Kliiver-Bucy
estao presentes em até 70% dos pacientes
e parecem indicar o envolvimento prefe-
rencial de estruturas dos lobos temporais
e frontais.

Fonte: Forlenza e Almeida (1997).
Quadro 1. Transtornos do comportamento associados &
doenga de Alzheimer

Familiares e profissionais de satude
mental envolvidos no tratamento de
idosos com deméncia, particularmente
daqueles com doenga de Alzheimer, tém
a dificil tarefa de lidar com um transtor-
no cuja histéria natural é a deterioragio
progressiva, o que exige muito de todos
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os envolvidos dos pontos de vista fisico e
emocional. Curas farmacoldgicas ou psi-
coldgicas ainda ndo existem e, com o au-
mento da populacdo com mais de sessenta
anos, o numero de pacientes demenciados
vem crescendo consideravelmente.

Nos ultimos trinta anos, técnicas psi-
colégicas vém sendo desenvolvidas com
o fim de melhorar a qualidade de vida
dos doentes e de seus cuidadores, seja por
meio de modificacoes ambientais, com-
portamentais, cognitivas, seja na forma de
comunicacao entre doentes e cuidadores.

Desde o inicio da década de 1960, den-
tro da sociobiologia da familia, tem havido
cada vez mais interesse pelos idosos. Os
estudos mostram que os relacionamentos
familiares harmoniosos estao relacionados
ao bem-estar psicolégico do idoso. Tam-
bém ha concordincia de que a interacao
dentro das familias ndo diminui com o
aumento da idade, pois, mesmo havendo
trocas de papéis, ndo necessariamente
deve haver perdas de desempenho de
papéis familiares.

Em paises europeus, “a intimidade
com distdncia” é a formula que define
o estilo de vida 6timo para os idosos, ao
passo que em nosso continente a preo-
cupacdo é com a manutencdo do idoso
no seio familiar (LEHR, 1999). Mesmo
assim, as atitudes em relagdo aos idosos
no Ocidente tém sido predominante-
mente discriminatoérias. Os atributos que
fazem parte da velhice sdo considerados
negativos, particularmente porque nossa
sociedade valoriza demasiadamente a
velocidade, a inovacdo e as qualidades
fisicas. Sabedoria, experiéncia e uma
visdo em perspectiva nao sao valorizadas
tanto quanto em outras culturas, nas quais

envelhecer é mais uma aspiragdo que um
medo dos jovens.

Assim, se idosos sauddveis ja sao
marginalizados, o que se dizer daqueles
que sofrem de alguma doenca mental ou
fisica? As unidades geridtricas, além de
poucas, muitas vezes ndo sido adequadas
para o qué se propdem, tendo os funcio-
ndrios preparados para uma repeticao
de rotinas, ndo para a reabilitacdo do
individuo. O moral € tipicamente baixo;
o recrutamento, dificil. A crenca geral é
de que o trabalho com idosos é cansativo,
desagradavel e deprimente.

Entretanto, considerando que os dois
maiores problemas de saude mental dos
idosos sao deméncia e depressao, 0 manejo
de pacientes demenciados é uma necessi-
dade crescente em nosso sistema de saude.
O tratamento de individuos portadores de
deméncias impoe obstaculos que as ciéncias
médicas até hoje ndo conseguiram transpor
de forma satisfatoria. A doenca progride em
ritmos variaveis, vencendo, na maior parte
das vezes, tentativas farmacoldgicas de re-
tardar ou conter o processo de deterioracao
das funcoes cognitivas. Os transtornos do
comportamento que se manifestam, desde
apatia e isolamento até crises de agressivida-
de e agitacdo motora, também representam
um desafio, ja que drogas psicoativas devem
ser utilizadas com cautela nesses doentes,
particularmente vulneraveis aos efeitos
colaterais das medicacoes.

Seja o paciente cuidado em casa, por
familiares, seja em instituigoes, o fardo
de se lidar com um idoso desorientado,
confuso, com dificuldades de memoria e
até com comportamentos desagradaveis
¢ bastante “pesado”. Freqiientemente, os
familiares responsaveis pelo idoso demen-
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ciado ndo compreendem as caracteristicas
da doenca ou os principios para 0 manejo
adequado do doente, limitando-se a pro-
ver os cuidados basicos de alimentagao,
higiene e medicacdo. Ser testemunha da
deterioragao progressiva de um familiar
préoximo pode ser muito desgastante
emocionalmente, além de gerar dificul-
dades para conciliar o cuidado em tempo
integral com as necessidades proprias de
trabalho, diversao e familia.

Cada vez mais se tem tomado conscién-
cia do amplo impacto que esses transtor-
nos provocam nos familiares dos doentes,
tendo sido descrita maior prevaléncia de
depressao nos cuidadores mais préoximos.
Por outro lado, sabe-se que a qualidade
de vida da maior parte das pessoas que
sofrem de deméncia depende diretamente
daqueles que delas cuidam, seja numa
instituicao, seja na casa de familiares
(VITORELI, PESSINI e SILVA, 2005).

As crencas culturais da nossa sociedade,
ao preconizar valores de autonomia, podem
ocasionar uma diminuicao na auto-estima
e um forte impacto emocional negativo
naqueles idosos que, por perda da satde,
se véem obrigados a depender e a receber
ajuda da familia para manter as atividades
do seu dia-a-dia. Também se sabe que seus
habitos de higiene vao se modificando, e
1sso pode traduzir-se em rechaco e isola-
mento social, inclusive de sua familia, a
qual lhe presta ajuda e apoio.

Em razdo de todo esse contexto, no
momento em que se instala uma demén-
cia num i1doso, mostram-se necessarias
uma reestruturacao e uma modificacao
dos papéis de seu grupo familiar: novos
horarios organizados, atividades e cuida-
dos. Isso muitas vezes pode levar a uma
sobrecarga reacoes de fadiga e tensao, com

conseqlientes repercussoes negativas na
sua saude e satisfacao.

Num estudo realizado com idosos
americanos que recebiam ajuda no seu
domicilio (NATIONAL..., 1986), 5% ti-
nham entre 65 ¢ 74 anos ¢ necessitavam
de ajuda de outra pessoa numa ou mais
atividades basicas, como passear, sair de
casa, tomar banho, vestir-se, deitar-se ou
levantar-se e comer. Para mulheres a pre-
valéncia se elevava para 5,3% entre 65 e
74 anos, 13,6% entre 75 e 84 anos ¢ 35,9%
para de 85 anos ou mais; para os homens as
porcentagens foram de 4,7%, 10% e 25,9%
respectivamente. Conforme Fernandez-
Ballesteros et al. (1992), que citam estudos
epidemioldgicos, ai ja estaria estabelecida a
dependéncia, cuja definicdo é “a limitacdo
na capacidade do sujeito para levar a termo
as atividades cotidianas essenciais”, tao
comuns na doenca de Alzheimer (p. 146).

Por fim, considerando-se o contexto
biopsicosocial que cerca o quadro demen-
cial do tipo Alzheimer, sugere-se uma
intervencao a partir de trabalhos realiza-
dos com grupo de familiares (cuidadores)
sistematicos (quinzenais), abertos, com
duragdo de duas horas, cujos objetivos,
entre outros, seriam: informar sobre a DA
(curso e progndstico); trocar experiéncias/
vivenciar (a partir do grupo de “iguais”);
diminuir a ansiedade e criar estratégias de
“protecao” frente a exaustao. O terapeuta
tem importante papel nesse processo, agin-
do como facilitador nas seguintes metas:
discutir os déficits franca e empaticamente;
observar/levantar dificuldades; comparti-
lhar com a familia a experiéncia do fra-
casso de contencgao dos deficits do paciente,
incluindo empatia com os sentimentos de
raiva, impaciéncia e medo pelos membros
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da familia e suas disputas com outros
familiares. Cabe referir, também que a
pretensdo proposta para permanéncia no
grupo ¢ indeterminada, sendo conforme a
“vontade” do familiar, podendo este entrar
e sair livremente do grupo.

Abstract

The present work approaches the
Alzheimer’s disease (AD) and the impact
in the family. Through a brief theoreti-
cal revision argue the family’s dynamic
across the present of AD diagnostic in
one of their components. Explain the
historic and statistic data, as soon as be-
liefs, autonomy’s values, self-esteem and
paper’s change. In the end, its present a
proposal of an intervention for situations
of family’s exhausted.

Key words: elderly, Alzheimer’s disease,
family’s dynamic.
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