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IDOSOS COM DOENCA DE ALZHEIMER
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resumo

O objetivo deste estudo foi avaliar uma intervencéo gerontoldgica
planejada para favorecer o fortalecimento de vinculos e a comuni-
cacao entre familiares e idosos portadores da Doenca de Alzheimer
(DA, residentes em uma Instituicdo de Longa Permanéncia para
Idosos (ILPI), situada no municipio de S&o Paulo. Participaram do
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estudo trés idosos e trés familiares (sobrinhas e filhas). As atividades
consistiram em cinco encontros tematicos para os familiares, com
duracéo de 90 minutos cada e um encontro de integragéo entre
familiares e idosos. Os encontros abordaram as alteragdes que
acompanham a DA, as representaces sobre a institucionalizacéo
e a confecgdo de um album de fotografias composto por fotos de
cada idoso ao longo do seu curso da vida, material usado como
uma ferramenta para resgatar suas histérias de vida. A utilizagéo
do abum no encontro de integracdo possibilitou a promogao da
comunicagao e o fortalecimento do vinculo afetivo entre os idosos e
seus familiares. Ao final da intervencéo, os familiares relataram que
0S encontros propiciaram a troca de experiéncias, a obtencéo de
mais conhecimento sobre a doenga e a aproximagdo com o idoso.
Observou-se que as atividades potencializaram o nivel de interagéo
entre os familiares e 0s idosos.

palavras-chave
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1 Introducéao

Em face de situagdes de dependéncia e perda da autonomia do idoso,
muitas familias ndo possuem condig¢des de prover os cuidados a essas pessoas,
necessitando do auxilio de servigos especializados e de ajuda profissional. Em
revisao de literatura, Zarit (2009) descreveu que as enfermidades que repre-
sentam maior fonte de 6nus e sobrecarga para os cuidadores sao as neurode-
generativas, como a Doenga de Alzheimer (DA), que ocasionam no portador
declinio das habilidades funcionais, alteragdes comportamentais e perda dos
dados autobiograficos, principalmente nos estagios moderados da doenga.

Nesse contexto, as Institui¢des de Longa Permanéncia para Idosos (ILPI)
sdo os principais servigos que proveem cuidados aos idosos fora do ambiente
familiar (Christophe e Camarano, 2010). Trata-se de institui¢des de carater
residencial coletivo, governamentais ou nao-governamentais, destinadas a
acolher pessoas com idade igual ou superior a 60 anos, com ou sem suporte
familiar, em condicdes de liberdade, dignidade e cidadania (ANVISA, 2005;
BORN; BOECHAT, 2006; CAMARANO; MELLO, 2010).



Dentre as razdes para a institucionalizagao, encontra-se, principalmente, o
esgotamento das possibilidades familiares de cuidado (KARSCH, 2003). Nessa
circunstancia, a atencgdo a familia configura-se como uma dimensao impor-
tante para o sucesso do ingresso do idoso na ILPI, devendo os profissionais
envolvidos auxiliar os familiares a manejar pressdes emocionais, afetivas e
externas (econOmicas, culturais) relacionadas ao cuidado (CORTELLETTI et
al., 2010; NORRIS, 2009; QUERQOZ, 2010; ZARIT, 2009), bem como administrar
as mudangas diversas, especialmente vinculares, que sao subjacentes a esse
processo. O esgotamento das possibilidades de cuidado, aliado ao estresse
fisico e mental do cuidador sdo aspectos que precisam ser trabalhados
(ZARIT, 2009). Se considerarmos que a familia é uma das principais fontes de
suporte social do idoso, torna-se importante refletir sobre o impacto da insti-
tucionaliza¢ao no sistema familiar e no bem-estar do idoso (ANTONUCCI et
al., 2001; NORRIS, 2009).

Elliot e colaboradores (2007), ao estudarem grupos de cuidadores
informais norte-americanos de idosos acometidos pela DA, revelaram que
os participantes sentiam dificuldades em manejar a perda da autonomia do
idoso, exibida em estagios intermedidrios da doenca e na tomada de decisoes
a respeito do cuidado direcionado aos pais e familiares. O estudo indicou que
a transferéncia do familiar para a propria residéncia e a posterior institucio-
nalizagao levaram a limiares de estresse excessivamente altos nesses cuida-
dores. Observou-se que a negociacao dos cuidados envolveram conflitos e a
abertura de canais de didlogo entre os diferentes membros, que vivenciaram
uma nova etapa do ciclo de vida familiar, incluindo a redefini¢ao de papéis.

Sobre esse aspecto, Zarit (2009) indicou que o declinio na capacidade
funcional do idoso solicita a reorganizacao do sistema familiar e exige cuidados
e atengdo. Assim, compreender a histéria de vida familiar e as fases que os
membros vivenciam ¢ importante para resgatar o significado de como as
doengas, em especial a DA, podem impactar na dinamica familiar e na vida
de cada membro.

Envolver a familia no cotidiano da ILPI e fortalecer o vinculo entre
idosos portadores de DA e seus familiares constitui um desafio (NORRIS,
2009). Por um lado, o Estatuto do Idoso em seu Artigo 49 sugere a preservacao
dos vinculos familiares pelas institui¢des de longa permanéncia (BRASIL,
2003). Por outro, Davim et al. (2004) indicaram que as ILPIs podem favorecer
a inatividade fisica e mental do idoso e a ruptura dos lagos sociais, levando
ao seu isolamento social.

Segundo Norris (2009) e Queroz (2010), os profissionais devem traba-
lhar para que a institucionaliza¢do nao simbolize o rompimento de vinculos
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afetivos e o término das relagdes de cuidado. Programas desenvolvidos
com familiares e cuidadores destacam a importancia de se veicular infor-
magoes sobre a satde do idoso, refletir sobre os métodos de enfrentamento
do estresse relacionado ao cuidado e desmistificar os mitos a respeito da
institucionaliza¢do, oferecendo alternativas para a inser¢ao da familia no
cuidado (CORTELLETTI et al. 2010; DUCHARME et al., 2005; NORRIS, 2009;
QUEROZ, 2010; ZARIT, 2009).

Assim, o objetivo deste trabalho foi avaliar uma intervencao geronto-
logica, planejada para favorecer o fortalecimento de vinculos e a comuni-
cacao entre trés idosos portadores de DA, residentes em uma ILPI situada no
municipio de Sao Paulo, e seus familiares.

2 Metodo

O projeto tratou de um estudo qualitativo e de intervengao geronto-
logica, desenvolvido por graduandos do oitavo semestre do curso de gradu-
acao em Gerontologia em uma ILPI publica, no municipio de Sao Paulo, entre
os meses de agosto e dezembro de 2008. Por se tratar de uma ILPI mista
(publica e filantropica), parcela dos idosos assistidos era encaminhada por
meio do Ministério Publico e pela Secretaria Estadual de Assisténcia Social de
Sao Paulo, acolhendo casos de abusos, maus-tratos, negligéncia, fragilidade
de vinculos familiares e insuficiéncia familiar na promogao dos cuidados.
A ILPI atendia 56 idosos e apresentava como objetivo oferecer atendimento
social e de enfermagem no ambito da Protecao Social de Alta Complexidade
do Sistema Unico da Assisténcia Social (SUAS), tendo em seu quadro de
funcionadrios: assistente social, enfermeira, auxiliares de enfermagem, gerente,
profissionais da cozinha e limpeza. A instituicao foi escolhida para a reali-
zagao da pesquisa por ter sido campo de estagio para os graduandos e por ter
acolhido a proposta deste estudo.

Considerando que, do total de 56 idosos residentes na ILPI, grande
proporcao era de portadores da DA em estagio inicial e moderado, a inter-
vengao gerontoldgica ora tratada, surgiu da necessidade de propor atividades
para esse publico. As atividades foram planejadas com o objetivo de manter
e estimular as capacidades que ainda estavam preservadas nos idosos, espe-
cialmente através do vinculo familiar de boa qualidade.

Todos os familiares dos idosos portadores de DA institucionalizados
foram convidados a participar do estudo. Utilizou-se, como estratégia para os
convites, o contato telefonico e o contato presencial nos dias de visita e festas



da ILPI. Os encontros, segundo regimento da ILPI, sé poderiam ser feitos
durante a semana e nos dias de visita e horarios ja estabelecidos pelo servigo.

Diante desses fatos, trés familiares apresentaram disponibilidade para
participar, o que demandou a adaptacao da proposta inicial e permitiu o
desenvolvimento de encontros direcionados para o contexto de cada familia
assistida. Os trés familiares eram mulheres, sendo uma filha e duas sobrinhas
dos idosos, com escolaridade igual, ou superior ao ensino médio, idade entre
35 e 55 anos, sendo duas casadas e uma solteira. As participantes visitavam
seus familiares pelo menos uma vez por semana. Esse foi um dos fatos que
possibilitou a participacdo delas nos encontros tematicos.

Os critérios para inclusao na intervencao compreenderam: ter disponibi-
lidade para comparecer a instituicao nas datas programadas, sendo essa uma
normativa da ILPI em que o estudo foi desenvolvido; ser familiar de idosos
residentes na ILPI portadores da doenga de Alzheimer na fase moderada,
possuir fotografias do idoso e sua familia; e ser idoso portador de doenga de
Alzheimer na fase moderada, residente na ILPI, cujo familiar tenha aceitado
participar do estudo.

A participacao somente de familiares de idosos portadores da doenca
de Alzheimer no trabalho foi uma demanda da prépria ILPI, visto que, como
dito anteriormente, uma grande maioria dos residentes possuia a doenga.
Os funcionarios da institui¢do nao foram convidados a participar do estudo,
uma vez que, por se tratar de uma intervengao com familiares, considerou-se
que a presencga de funciondrios poderia inibir a participacao da familia.

A intervengao gerontoldgica consistiu em cinco encontros tematicos, com
duragao de 90 minutos cada, sendo quatro para os familiares e um encontro
de integracdo entre familiares e idosos. Os encontros que envolveram os
familiares tiveram como objetivos (1) transmitir conhecimentos a respeito da
DA e do processo de envelhecimento; (2) discutir as representagdes sobre a
institucionalizac¢do e as ILPIs; e (3) capacitar os familiares para a montagem
de um album de fotografias, composto por fotos do idoso ao longo do seu
curso de vida. Por fim, (4) o encontro entre o idoso e o familiar organizou-se
na promogao desse vinculo através da manipulacao do album de fotografias.

Os temas discutidos nos encontros incluiram: mitos e estereétipos
sobre o envelhecimento, discutindo o papel do idoso na sociedade; a estru-
tura e a dinamica familiar antes e depois da institucionalizagao do idoso,
abordando a qualidade das relagdes familiares e o histérico da familia antes
da institucionalizagdo; os significados atribuidos a institucionalizacao e a
ILPI, incluindo as pressdes internas e externas sofridas pela familia frente
aos déficits cognitivos e as demandas relacionadas ao cuidado; a doenga de
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Alzheimer no contexto familiar e institucional, discutindo possibilidades de
intervencao e cuidado; reflexdes sobre como os familiares poderiam contri-
buir para as atividades desenvolvidas na institui¢ao e, ainda, realizar a¢des
que objetivassem o bem-estar do idoso e o fortalecimento dos lagos afetivos
entre os idosos e a rede familiar.

Esse método de trabalho foi planejado com o objetivo de preparar os
familiares para a intervencao com os idosos, estimulando a promogao dos
vinculos e de possibilidades efetivas de comunicagao. Os encontros basea-
ram-se nos programas psicoeducativos e terapéuticos desenvolvidos para
familiares de idosos com DA, cujos objetivos sao oferecer suporte emocional,
trocar informagdes, construir conhecimentos, compartilhar dilemas e aprender
maneiras de manejar estressores internos e externos relacionados ao cuidado
(DUCHARME et al., 2005; ZARIT, 2009).

Para incentivar a participagao dos familiares, foram utilizadas dinamicas e
estratégias pedagogicas como musicas, poemas, videos e materiais explicativos
sobre a DA, confeccionados pela Associagao Brasileira de Alzheimer (ABRAzZ).

O album de fotografias foi utilizado no encontro de integragao entre
familiares e idosos. A proposta do album surgiu em face a possibilidade de
estimular o idoso a resgatar dados autobiograficos e de estimular a familia a
interagir com o idoso, revestindo significados a visita. A proposta, como foi
desenvolvida, privilegiou os familiares que ja tinham algum tipo de vinculo
com os idosos. Segundo Zarit (2009), intervengdes psicoldgicas, terapéuticas e
no histdrico de vida das familias exigem tempo e investimento. Por essa razao,
em face de escassez de tempo, optou-se por uma interven¢ao mais simples e
que pudesse otimizar e manter o vinculo dos familiares ja presentes na ILPI no
periodo de realizacao do estagio, sem ocasionar prejuizo no objetivo do estudo.

Para a confecgao dos albuns, os familiares foram instruidos a selecionar as
fotos que simbolizavam eventos importantes para o idoso, como casamentos,
batizados, passeios, festas e encontros de familia. Priorizaram-se fotos que esti-
mulavam alegria e memdrias agradaveis, visto que o estado de humor do idoso
com DA associa-se ao seu nivel de qualidade de vida e ao contetido afetivo
das memorias evocadas (ZARIT, 2009). Na ocasido da apresentagao do album
aos idosos, os familiares foram orientados a iniciar pelas fotos mais antigas,
seguindo para as mais recentes, aumentando as possibilidades de resgate
e evocacao dos dados autobiograficos pelo idoso. Essa estratégia foi usada,
tendo em vista que os dados autobiograficos sao perdidos ao longo da doenga,
permanecendo as lembrangas mais antigas e significativas (CANINEU, 2002;
NORMURA et al., 2000).



Para o desenvolvimento da intervencao e avaliacao da sua efetividade,
utilizaram-se técnicas préprias do método etnografico, incluindo: (a) obser-
vacao livre e participante das atividades oferecidas pela ILPI, devidamente
acompanhada por registro em caderno de campo, executadas especialmente
no inicio do estudo para compreensao do universo pesquisado; (b) entrevista
em profundidade junto aos familiares no primeiro contato realizado, com o
objetivo de resgatar o historico da familia e as transi¢des agenciadas antes da
institucionalizagao do idoso (vide Anexo - Roteiro Semi-estruturado de Entre-
vista I); (c) Entrevista dirigida através de um questiondrio com perguntas
abertas e fechadas sobre a percepgao acerca da DA, institucionalizagao e enve-
lhecimento, o qual foi aplicado no inicio e ao final da intervencao (vide Anexo
— Questionario II). Ambos os instrumentos foram elaborados com base na
literatura cientifica sobre o tema, especialmente nas propostas de intervencao
desenvolvidas para familiares de idosos portadores da DA (Falcao, 2008).
Tanto nas entrevistas, como no questionario, buscou-se também ressaltar os
aspectos relevantes para a proposta obtidos nas observagoes. Todos os encon-
tros foram gravados e fotografados, com o consentimento dos participantes e
da institui¢ao, material que serviu de registro da experiéncia.

O tratamento e andlise dos dados acompanharam as orienta¢des do
método etnografico, que tem como proposta estabelecer rela¢des, caracterizar
o meio e interpretar os significados dos codigos e da légica de funcionamento
do grupo investigado o que, conforme Geertz (1978), podemos chamar de teia
de relagdes. A literatura especializada sobre o assunto também foi consultada
(CAMARANO, 2010; DUCHARME et al., 2005; NORRIS, 2009; QUEROZ,
2010; ZARIT, 2009).

Os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclare-
cido, segundo as diretrizes do MS 196/96 e de acordo com a supervisao de
uma equipe de docentes do curso de Gerontologia da EACH/USP. Houve
também comunica¢do e anuéncia, por parte da equipe de profissionais e
responsaveis pela ILPI, através da assinatura de um Termo Institucional de
Consentimento Livre e Esclarecido.

-

3 Resultados e Discussédo

As respostas dos participantes ao questionario aplicado no inicio da
intervencgao indicaram que, na visdo dos familiares, a institucionalizagao e
a ILPI possuiam um carater de abandono, provavelmente associado a influ-
éncias socioculturais de que a familia deve ser a principal provedora dos
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cuidados ao idoso (ALCANTARA, 2004; CORTELLETT]I, et al. 2010; DEBERT,
1999; QUEROZ, 2010). Para Cortelletti et al. (2010), as ILPIs no Brasil sdo rela-
cionadas a pobreza, negligéncia e abandono do idoso pelas familias, o que
gera nos familiares sentimentos de culpa, negacao e fracasso.

De acordo com as familiares, segundo o questiondrio e entrevistas, o
processo de institucionalizacdo foi um momento doloroso para as familias,
mas que se configurou como uma solucdo para parte de seus problemas,
como a sobrecarga de atividades e a escassez de tempo para prover os
cuidados necessarios. Embora tivessem vinculos afetivos preservados, nao
conseguiam conciliar a tarefa do trabalho e da vida familiar com aquelas
relacionadas aos cuidados aos idosos. Dados semelhantes foram relatados na
literatura (CAMARANO, MELLO, 2010; CORTELLETTI et al. 2010; ELLIOT
et al., 2007; KARSH, 2003; NERI, SOMMERHALDER, 2002).

A relagao de afeto que as participantes tinham com os idosos dificultou
a aceitagdo da separagdo, ocasionando 6nus e sofrimento psiquico. A decisao
pela institucionalizagao surgiu em face do curso da DA, pois as familias nao
estavam preparadas para lidar com a situagio. E possivel que esse fator tenha
influenciado a nao participagao dos outros familiares na intervencao, uma
vez que a intervengao ndo contou com um trabalho prévio de sensibilizacao e
educagao. Face ao rompimento dos vinculos afetivos e das situacdes de aban-
dono e negligéncia nas quais se encontravam muitos idosos, é possivel que
um trabalho de prevengao e promogao de vinculos intrafamiliares, ainda no
ambito familiar, tenha maior ressonancia, antes que a familia se sinta sobre-
carregada e sozinha ao prover os cuidados, optando pela institucionalizacao.
Karsch (2003) descreveu que, no Brasil, a decisao pela institucionalizagao acon-
tece principalmente quando a familia chega ao limite da sua capacidade em
oferecer os cuidados necessarios. A decisao, via limite dos recursos diversos,
pode ocasionar possivel dificuldade futura de manutengao dos lagos afetivos.

As participantes relataram que, no momento da institucionalizagao, os
idosos nao foram consultados sobre a decisao, o que gerou nos familiares um
sentimento de culpa. Apesar disso, acreditaram ter sido a melhor escolha,
por considerarem que ndo possuiam suporte emocional, social, fisico, psico-
logico e financeiro, nem conhecimento adequado para cuidarem dos idosos
em suas residéncias. Dados semelhantes foram encontrados por Almeida
(2005), ao entrevistar oito idosos institucionalizados, que relataram que seus
familiares, amigos ou médicos mediaram a ida para a instituicao e que em
nenhum dos casos a iniciativa partiu do idoso. Conforme sinalizado ante-
riormente, esses dados indicam que interveng¢des gerontoldgicas devem ser
iniciadas no momento que antecede a institucionalizagao, com o objetivo de



auxiliar os familiares, idosos e profissionais na adaptacao e entrada na ILPI
(CORTELLETTI et al., 2010).

As reflexdes das participantes no questiondrio inicial e nas questdes
abordadas durante os encontros indicaram que o sistema familiar sofreu alte-
ragao apos a institucionalizacao dos idosos, principalmente pela diminuicao
dos conflitos familiares. Nesse contexto, a familia é um sistema em interacao
com o ambiente, composta por subsistemas, que sdo os seus membros. Os
subsistemas estdo em interacdo, da qual resulta a organizacdao do sistema
familiar (FALCAO, 2006; FALCAO, 2010). Alteracdes de qualquer natureza,
seja fisica, psicoldgica, ou social, em um subsistema, afeta os demais e modi-
fica toda a estrutura e a dindmica familiar. Assim, o portador de DA exibe
comportamentos que afetam os demais membros da familia, pois esses,
em geral, ndo entendem e nao aceitam tais comportamentos, ou mesmo a
mudanga de suas rotinas.

Além disso, os portadores da DA possuem uma hierarquia e um papel
dentro da familia, que sao modificados devido a doenga, uma vez que eles
nao possuem mais discernimento para exercer qualquer tipo de poder, ou
papel no sistema familiar. Nesse sentido, a familia tem que se adaptar para
que novas relagdes de poder e, muitas vezes, manutencao financeira, sejam
ressignificadas e estabelecidas, exigindo que outros membros assumam os
papéis que antes pertenciam ao portador da doenga (ELLIOT et al., 2007;
FALCAO, 2006; ZARIT, 2009).

Ao discutir informacdes a respeito das altera¢cdes que acompanham
a DA, as participantes relacionaram os contetidos a experiéncia pela qual
haviam passado com os idosos, buscando compreender o motivo de determi-
nados comportamentos (CANINEU, 2002; NOMURA et al., 2000). As partici-
pantes relataram terem observado nos idosos: perda progressiva da memoria,
desorientagao visuoespacial, ideias delirantes, apatia, agressividade e dimi-
nuicao da capacidade intelectual.

As familiares chegaram ao consenso de que a atengao ao idoso com DA
requer uma atuagao interprofissional e compreenderam o comportamento
dos idosos da ILPI portadores da doenga, comentando situagdes como: um
dia em que encontraram um idoso sem calgas na entrada da instituicao; o
fato de seus familiares falarem que alguém pegou o dinheiro que haviam
guardado; a dificuldade em manter um didlogo com alguns idosos da ILPI;
a marcha arrastada; a agitagao noturna que perceberam em seus familiares,
dentre outras. (CANINEU, 2002).

No quinto e ultimo encontro, em que os familiares apresentaram o
album confeccionado aos idosos, todos os idosos reconheceram-se nas foto-
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grafias e resgataram alguns eventos de vida durante a exposi¢ao do album.
Um dos idosos, na ocasiao da exposi¢ao do album, resgatou a lembranga
de uma das participantes como sendo sua filha, fazendo uma relacao entre
ela e as fotografias em que aparecia. Outra idosa evocou em uma das fotos
seu esposo e namorado, relatando a sobrinha que ele havia sido o amor de
sua vida, indicando que as fotos propiciaram a evocacao de dados autobio-
graficos importantes para a manutencao do histérico de vida e das referén-
cias pessoais da idosa.

Estudos indicam que interven¢des baseadas nas reminiscéncias de
vida podem otimizar o desempenho de memoria e a afetividade dos idosos
(CANINEU, 2002; ZARIT, 2009). No contexto dos idosos com DA, a manu-
tenc¢ao dos dados autobiograficos em fases moderadas da doenga é recomen-
davel e deve ser estimulada pelos profissionais (CANINEU, 2002).

Como mencionado, cada familiar foi orientado a mostrar primeiro
as fotografias mais antigas e, posteriormente, as mais recentes, fazendo
perguntas que estimulassem os idosos a elaborar narrativas sobre as fotos
(NOMURA et al., 2000). Apds a atividade, foi destacado que a apreciagao do
album deveria ocorrer com regularidade para que se observasse, através da
sistematizacdo, uma melhora no resgate da informagao pelo idoso. Porém,
foi explicado que nem sempre os idosos iriam lembrar coisas que haviam
lembrado anteriormente; que eles poderiam se lembrar de fatos que nao
lembraram antes; e que deveria ser valorizado o momento de exposigao
do album e contado com o material biografico do album, como forma de
promocao de vinculo, independente do fato de o idoso nao se lembrar do que
aconteceu, minutos depois.

O questiondrio de avaliagdo, ao final do estudo, revelou que as fami-
liares possuiam conhecimento prévio sobre a DA e suas caracteristicas, o qual
foi aprimorado durante os encontros do grupo. Com relagao aos sentimentos
perante a institucionalizagao, as familiares disseram que, com os encontros,
passaram a ter sentimentos mais positivos, com diminuicao dos sentimentos de
culpa, abandono e impoténcia. Embora essa avaliacao tenha se baseado em um
questionario semiestruturado, e nao tenham sido aplicadas escalas de avaliagao
de sintomas depressivos, ansiedade e bem-estar psicoldgico pré e pos inter-
vengao, esses dados estdo em consonancia com outros estudos que desenvol-
veram intervengdes psicoeducacionais com familiares de idosos portadores de
DA (DUCHARME et al., 2005; NORRIS, 2009; QUEROZ, 2010; ZARIT, 2009).

Segundo Zarit (2009), a avaliacao da eficacia dessas intervengdes ainda
¢ dificil de ser mensurada, uma vez que sdo desenvolvidas em pequenos
grupos e com desenhos diferentes: perfil do familiar, sobrecarga dos cuidados,



temas desenvolvidos, nimero de sessdes, entre outros. No contexto das
ILPIs, o desafio dos profissionais geront6logos baseia-se em transformar o
apoio familiar em apoio emocional e que possa ser gratificante para o idoso
e familia, rompendo os processos de afastamento, isolamento e abandono
familiar (NORRIS, 2009).

Além disso, as respostas mostraram que as familiares amadureceram a
ideia de que a relagao com os idosos poderia melhorar mesmo diante da DA,
sendo importante compreender e respeitar os limites e condi¢ao do idoso.

Com relacdao ao tema envelhecimento e velhice abordado em um dos
encontros, percebeu-se que, ao final da intervencao, o envelhecimento passou
a ser mais associado a uma condi¢ao natural da vida. Houve a nog¢ao de que
o “saber envelhecer” é uma atitude que acompanha o individuo por todo o
seu ciclo de vida. Ja a velhice passou a ser entendida como a tltima fase do
ciclo de vida.

Ao final, as familiares relataram que os encontros possibilitaram trocar
experiéncias, entender e aceitar a doenga, obter mais conhecimento sobre a
DA e possibilitar a proximidade com o familiar idoso. Esses resultados estao
em consonancia com as intervengdes grupais e psicoeducacionais desenvol-
vidas com cuidadores familiares, que ampliam as possibilidades de partici-
pagao, troca de informacdes, discussao sobre a resolucao de pressdes emocio-
nais e estressores, levantamento das possibilidades de insercao e engajamento
da familia (DUCHARME et al., 2005; ZARIT, 2009). Segundo Norris (2009) a
atencdo a familia torna-se fundamental, pois a saide mental dos idosos insti-
tucionalizados é afetada pelos vinculos familiares.

O presente estudo com o grupo de familiares de idosos residentes na
ILPI possibilitou o resgate da biografia do idoso, fortalecendo vinculos e a
comunicagdo entre idosos e familiares, por meio do album de fotografias; a
capacitagao das familias sobre a doenca de Alzheimer; a ressignificacdao do
ato de institucionalizar o idoso e a motivacao dos familiares a participarem
mais da rotina do idoso e da instituicao.

4 Consideragoes Finais

Quando a familia nao tem suporte para lidar com os encargos advindos
de uma situagao de doenga de um membro, formas alternativas de oferecer
cuidado e atencao devem ser consideradas, como por exemplo, a institucio-
nalizagao. Enquanto os cuidados de longa duragao ainda sao escassos em
nosso meio, incluindo os centros-dia, hospitais-dia e assisténcia domiciliar,
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a ILPI é uma possibilidade viavel de apoio, suporte e amparo instrumental e
emocional aos idosos e familiares (CAMARANO e MELLO, 2010; CORTEL-
LETTI et al., 2010). Por essa razao, acredita-se que intervencdes geronto-
logicas junto as ILPIs devem assessorar a familia e oferecer melhor qualidade
de vida a todos os envolvidos.

Observou-se que as atividades potencializaram o nivel de interacao
entre os familiares e os idosos. O resgate de dados autobiograficos, um dos
itens que gradativamente sao perdidos ao longo do curso da DA, pode ser
uma ferramenta de estimulagdo utilizada pelos proprios familiares para o
estreitamento do vinculo com o idoso.

Uma das limitagdes desse estudo foi a impossibilidade de continuar os
encontros, acompanhando os efeitos da intervencao ao longo do tempo e a
qualidade do vinculo que foi estimulado. Outras limita¢des incluem a dificul-
dade de envolver outros familiares dos idosos residentes na ILPI, em virtude
do horario em que aconteciam as intervengdes e dos critérios de partici-
pacao estabelecidos. A partir dessa experiéncia, entende-se que a intervencao,
quando feita a longo prazo e com supervisao continua, pode ser ampliada e
desenvolvida para idosos e familiares com vinculos menos estreitos, ofere-
cendo suporte psicossocial a familia e ao idoso. Neste estudo, a intervencao
se restringiu aos idosos com deméncia, com vinculos mais fortalecidos com
familiares e que foram institucionalizados em virtude do 6nus associado
aos cuidados. O trabalho anterior a institucionalizacao deve ser ressaltado,
estimulando a possibilidade de permanéncia do idoso, por um maior tempo
possivel, junto aos familiares e na comunidade.

Acredita-se que estratégias devem ser mobilizadas por profissionais capa-
citados para envolver o maximo de familias e idosos, incluindo um trabalho
integrado com a equipe técnica e com os profissionais que supervisionam a ILPL

Diante do perfil de idosos da ILPI e da escassez de recursos fisicos e
humanos, a implementac¢do do projeto mostrou-se efetiva, pois ao estimular
o histodrico de vida dos residentes, as visitas das familias tornaram-se reves-
tidas de novos propositos e significados, em uma nova fase da vida, por parte
de ambos os grupos de envolvidos; ao conhecer mais sobre a doenga e sobre
0s servicos, a familia aumentou o arsenal de estratégias para enfrentar as
adversidades associadas a doenca e ao cuidado ao idoso.

Em outras palavras, os familiares passaram a compreender melhor
o cotidiano da instituicdo, refletindo sobre a abordagem necessaria para
atender os idosos com DA. Assim, a partir dessa experiéncia piloto propde-
se a criagdo de um grupo organizado e permanente de familiares na ILPI,
configurando-se como “Familiares amigos da ILPI”. Nesse grupo, os fami-



liares poderiam trocar experiéncias, discutir formas de melhorar a atengao
ao idoso e otimizar os recursos disponiveis na institui¢ao. Esse grupo inicial
ja treinado poderia, ainda, gerenciar e recepcionar outros e novos familiares,
configurando-se como um grupo de apoio.

OLDER ADULTS WITH ALZHEIMER'S DISEASE
AND FAMILY: A PROPOSAL OF GERONTOLO-
GICAL PRACTICE TO PROMOTE TIES AND
COMMUNICATION

ABSTRACT

The am of this study was to evaluate an intervention designed to
promote gerontological ties and communication between families
and older adults with Alzheimer's disease (AD) residing in an Institu-
tion of Long Term Care to older adults, located in S&o Paulo. Partici-
pants were three seniors and three relatives (nieces and daughters).
The activities consisted of five thematic meetings for family members,
lasting 90 minutes and one meeting of integration between family
and the older adult. The meetings addressed the changes that
accompany the DA, the representations of institutionalization and the
production of an album of photos used as a tool to reconstruct the
history of life of elderly. The use of the album in the integration meeting
contributed to enhancing the communication and strengthens ties
between older adult with DA and the families. At the end of the inter-
vention, the family reported that the meetings enabled the exchange
of experiences, to obtain more knowledge about the disease and the
approach to the elderly. It was observed that the activities potentiated
the level of interaction between the families and the elderly.
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ANEXOS:

|. Roteiro semi-estruturado de entrevista em

profundidade junto aos familiares

1) Fale-me como foi a decisao de institucionalizar seu familiar.

2) Ele foi consultado sobre essa decisao?
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3) Considera que foi a melhor decisao ou teria outra?

4) Como a sua familia reagiu diante da decisao?

5) Como era o relacionamento do idoso com vocé antes da institucionaliza¢ao?

6) Faz visitas? Com que freqiiéncia?

7) Tem perspectivas de tira-lo da institui¢ao?




Il Questionario de percepcado sobre

a Doenca de Alzheimer

Instrucodes;

Este instrumento consiste numa série de questoes a respeito de como
vocé percebe a doenga de Alzheimer, suas rela¢des familiares e a institucio-
nalizacio do seu familiar. E muito importante que vocé responda a todas
elas, seguindo as instru¢des necessarias. Nao ha respostas certas ou erradas,
podendo marcar mais de uma opgao. O que importa € a sua sinceridade.
Agradecemos, antecipadamente, sua valiosa colaboragao.

Marque com X um ou mais itens das seguintes questoes:

1) Para vocé o que € a doenca de Alzheimer:
() Doenga que provoca a perda da memoria
() Doenga cronica e degenerativa do cérebro
() Doenca que deixa a pessoa desorientada
() doenga que é desencadeada devido a fatores de hereditariedade
() Doenga que nao possui cura
() Doenga que é desencadeada devido a caracteristicas de personalidade
() Doenga que é desencadeada devido a acontecimentos na vida do
portador(a) ou da familia (por exemplo, morte de parentes, acidentes,
entre outros)
() Doenca que é desencadeada devido a problemas espirituais

2) Como o Sr.(a) se sente com a institucionaliza¢dao do seu familiar?
() Muito bem

) Bem

) Mais ou menos

) Mal

) Muito mal

~ A~~~

3) Como o Sr.(a) define sua relagao com seu familiar institucionalizado?
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4) O Sr.(a) considera que os encontros do grupo de familiares:
() Nao sao importantes para melhorar minha relagdo com meu familiar
institucionalizado
() Sao pouco importantes para melhorar minha relagdo com meu fami-
liar institucionalizado
() Sao mais ou menos importantes para melhorar minha relagao com
meu familiar institucionalizado
() Sao importantes para melhorar minha relagdo com meu familiar
institucionalizado
() Sao muito importantes para melhorar minha relagdo com meu fami-
liar institucionalizado

5) Por favor, complete as seguintes frases da maneira que desejar:

a) Eu considero que a ILPI

b) Participar do grupo

¢) Na minha vida o grupo

d) Hoje eu me sinto

e) Para mim, a velhice é

f) O envelhecimento

Seu nome:

Nome do residente:

Anos de convivio com a doenca:

Periodo de institucionalizagao:




