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ABSTRACT

Objective: To understand the family dynamics when there is a member in the residence
with Alzheimer’s disease. Method: A study of qualitative approach, using the creative
sensitive method (CSM), and with participation of two families who had a member with
Alzheimer’s disease at home. Results: Three categories emerged: Effects of Alzheimer’s
disease and the family dynamics; Development process of Alzheimer’s disease and
Coping strategies in face of the disease. Conclusion: It was possible to know the
manifestations and consequences of Alzheimer’s disease in the family, such as mutual
help, the mobilization of resources to activate memories of the past, spirituality and faith.
There was also understanding of the structure of family dynamics.
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A dinamica familiar diante da doenca de Alzheimer em um de seus membros

INTRODUCAO

O envelhecimento populacional ¢ um processo global
relacionado a alguns fatores, como o aumento da expectativa
de vida, avancos na medicina e melhoria na qualidade de vi-
da, implicando crescimento progressivo de casos de doengas
cronico-degenerativas, dentre elas a deméncia. A doenga de
Alzheimer (DA) ¢ a causa mais frequente de deméncia em
todo o mundo, impactando diretamente na vida de familia-
res, principalmente pelo aumento da carga de cuidados®.

A expectativa em relagdo ao crescimento populacional
de idosos no mundo esta relacionada ao crescimento de de-
méncias, conforme estimativa de estudo em Portugal con-
cluindo que no grupo de pessoas acima de 80 anos, 64% das
pessoas desenvolvem deméncias, alertando para a importin-
cia do reconhecimento da doenga e defini¢do de estratégias
de apoio e tratamento®.

A DA ¢ uma doenga neuroldgica, que se caracteriza por
quadro demencial progressivo com comprometimento inicial
da memoria para fatos recentes. Em seguida, ha deterioragio
das fungdes cognitivas, como apraxias construtivas, agnosias
e distirbios afisicos. O quadro é de evolugio lenta, varidvel e
irreversivel, caminhando para estado vegetativo num periodo
de 10 a 15 anos a partir do inicio dos sintomas®.

Sua sintomatologia pode ser descrita em trés estdgios,
que correspondem as fases inicial, intermedidria e terminal.
A fase inicial dura, em média, de 2 a 4 anos e é caracteri-
zada pela dificuldade de linguagem, perda significativa de
memoéria recente, desorientagio em tempo e espago, sinais
de depressio, agressividade e perda de interesse em ativida-
des. A fase intermedidria varia de 2 a 10 anos, apresentando
crescente perda de memdria e inicio das alteragdes na lin-
guagem, raciocinio e dificuldades motoras. A fase terminal
¢ caracterizada por restri¢do ao leito, mutismo, retengdo
intestinal ou urindria, e adog¢do da posi¢do fetal, devido as
contraturas. Esses sintomas progressivos, cognitivos e com-
portamentais influenciam na dificuldade de realizagio das
Atividades da Vida Didria, tornando os doentes cada vez
mais dependentes de seus familiares®.

Em relagdo aos cuidados com a pessoa com DA, a ten-
déncia atual é de indicar a permanéncia desses idosos em
suas casas, sob os cuidados de suas familias, visando também
ao conforto e a dignidade. Essa situagdo implica que alguns
familiares responsabilizem-se pelo cuidado desse idoso, sem
ter recebido nenhum preparo ou treinamento especifico,
com subsequente 6nus fisico, psicolégico, social e financeiro.

As relagdes afetivas dos familiares estio em constan-
te modificagio, decorrente de fatores inesperados, como o
aparecimento de uma doenga crénico-degenerativa, como
a DA. A maneira da familia avaliar e manejar o cuidado
depende da disponibilidade de redes de apoio, de estratégias
de enfrentamento e caracteristicas de cada individuo e da
familia, além do significado de cuidar para os envolvidos
no processo. O engajamento da familia no cuidado estd di-
retamente relacionado a percep¢io da familia sobre os be-
neficios ou ndo que as intervengdes promovem tanto para
a pessoa com DA como para os familiares. Neste sentido,
¢ importante explorar aspectos emocionais e relacionais, os

fatores de personalidade e o relacionamento anterior a do-
enca entre os membros“).

Dessa maneira, aumenta cada vez mais a necessidade de
compreender como ¢, para a familia, viver com um membro
que estd fisicamente presente, mas psicologicamente ausen-
te, além de saber sobre as mudangas que ocorrem na rotina
da familia, as quais envolvem os aspectos psicolégicos e so-
ciais dos envolvidos. Assim, os profissionais de enfermagem
devem atuar junto as familias, exercendo seu papel de diag-
nosticar e planejar as necessidades do cliente/familia, que
sdo de extrema importincia no cuidado e apoio ao paciente,
considerando que a dindmica familiar possa ter alteracdes.

Mediante ao exposto, este estudo teve por objetivo com-
preender a dindmica familiar quando hd um portador de
Alzheimer em domicilio, a fim de contribuir com as familias
e a equipe de enfermagem na elaboracio de estratégias de
enfrentamento da doenga.

METODO

Trata-se de estudo de abordagem qualitativa, desenvol-
vido por meio do Método Criativo-Sensivel (MCS) adap-
tado, considerando as experiéncias especificas das familias
e dificuldades encontradas em reunir o maior nimero de
familiares no momento da coleta de dados. O MCS tem
como principio bédsico a combinagio das discussoes de gru-
po com as produgdes artisticas, proporcionando um espago
favoréavel para (re)construir estratégias para o fortalecimen-
to do cuidado a satide dessas pessoas e criando uma relagio
dialégico-dialética entre os participantes, fundamentada no
referencial de Paulo Freire, caracterizando-se pela valoriza-
¢do da singularidade de cada participante do grupo®.

Os participantes do estudo foram selecionados aleato-
riamente, sendo convidadas as familias que possuiam em
domicilio um portador da DA. O contato foi feito a partir
da lista de pacientes cadastrados no servi¢o do grupo de
atendimento do Centro de Assisténcia e Educagio em En-
fermagem (CAENF), nio participando da investigagio as
pessoas com DA.

Este estudo foi apreciado e aprovado pelo CEP/UNI-
FESP sob o n° 203.104, respeitando os preceitos éticos e
legais a serem seguidos nas investiga¢oes envolvendo seres
humanos, conforme preconiza a resolugio n® 466, de 12 de
dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saide.

Duas familias participaram deste estudo. A coleta de
dados ocorreu durante o ano de 2014, em domicilios, e foi
realizada em trés momentos. No primeiro momento, foi
elaborado o genograma com os membros da familia pre-
sente, desenvolvido com a finalidade principal de levantar
um mapeamento das relagdes existentes”. Em seguida, foi
realizada a entrevista semiestrutura, gravada, com a seguinte
questdo norteadora: Como é para vocés viverem em familia
tendo um membro com a doenga de Alzheimer?

No segundo momento, foi adaptado o MCS para rea-
lizagdo de uma produgio artistica construtiva, que consis-
tiu em colagem de palavras e figuras, indicando, na linha
de tempo da familia, o processo da DA. Essa atividade foi
seguida de um momento de reflexdo sobre as mudancas
na dinadmica familiar e nos sentimentos e dificuldades dos

Rev Esc Enferm USP - 2015; 49(6):933-938

www.ee.usp.br/reeusp



Vizzachi BA, Daspett C, Cruz MGS, Horta ALM

envolvidos, além de explorar as estratégias de enfrentamen-
to, que consistiu no terceiro passo da pesquisa.

Para a anilise, as entrevistas foram transcritas na inte-
gra, delineadas, analisadas e discutidas. A partir da saturagfo
dos dados, as categorias emergiram sem a necessidade de
retorno aos participantes, porém com o compromisso de
apresentar os resultados as familias. Com a finalidade de
preservar a identidade das familias, optou-se por identificd-
las a partir da relagio com o paciente com DA.

RESULTADOS

A anilise das entrevistas transcritas deu origem a trés
categorias: Repercussoes da doenga de Alzheimer e a dindmica
familiar, Processo de desenvolvimento da doenga de Alzheimer
e Estratégias de enfrentamento diante da doenga.

REPERCUSSOES DA DOENCA DE ALZHEIMER E A DINAMICA
FAMILIAR

Os familiares descreveram que, pela necessidade do cui-
dado, podiam refletir sobre a educagio, a paciéncia e o amor
que receberam durante seu crescimento do familiar doente.
A tnica maneira que eles viam como forma de retribui¢io
era realizando o cuidado com o mesmo amor ao familiar
com Alzheimer. Como consequéncia, havia o sentimento de
troca de papéis, no qual a filha assumia o papel de cuidadora.

Parece que eu t6 cuidando de uma crianga, parece
que ela se descaracterizou, minha mde se infan-
tilizou. E a gente dd dura como se fosse crianga, a
mesma coisa de falar com seu filbo. Eu digo a ela:
Maie, td cheirando suor, fex 40° hoje, precisa ir
tomar banho, td calor (Mandacaru, Familia 2).

Nos relatos, o familiar que se apresentou como cuidador
principal, independentemente se por imposi¢io, referiu se
sentir sobrecarregado, devido 4 complexidade do cuidado
e a grande carga emocional envolvida para cuidar de uma
pessoa, pela qual se possuia afei¢io.

Eu falo: pai, ela estd doente, o senhor sabe que
ela nao é assim, nunca se comportou dessa forma,
ela estd doente, por isso que ela esquece, deixa de
fazer as coisas, tem que ter paciéncia’. At ele fala:
‘ah, filha, mas essa cruz estd pesada demais para
mim. (...) As vezes eu também acho que estd pe-
sado. Mas eu estou tdo acostumada, a gente tem
que acostumar, néo tem outro jeito (Sansio do
Campo, Familia 2).

O familiar estava exposto ao risco de o doente de Al-
zheimer apresentar queda, infec¢do ou ulcera por pressio,
nio necessariamente devido 4 omissdo ou a negligéncia do
cuidado, mas em virtude das préprias condi¢es clinicas do
doente. Porém, isso nio ausentava o sentimento de culpa
por parte do familiar, pois, segundo os relatos, os familiares
carregavam consigo o remorso e o sentimento de impotén-
cia diante da doenca e de suas inferéncias. Eles se sentiam
responsdveis por nio terem conseguido fazer com que o so-
frimento do doente diminuisse, agravando tal sentimento
quando acreditavam terem aumentado sua dor.

No dia que minha mae teve convulsdo na UTI,
eu quase deixei o médico mais preocupado ainda.
Eu fiz um escandalo... Eu achava que aquela
situagdo era minha culpa. Eu achava que nao
tinha cuidado direito, que ndo a tinha protegido
o suficiente (Avenca, Familia 1).

Ela (Rosa — irma) foi trocar a fralda da minha
mde, mas ndo percebeu e acabou trancando a
perna dela, e como é mais senstvel, acabou que-
brando o fémur. Nao parava de chorar, e ficava
falando que nossa mae nio podia passar por mais
uma coisa, porque ela jd estd com a doenga, jd estd
com a deméncia (Girassol, Familia 1).

Com a progressio da doenga, as familias cogitavam a
contrata¢do de um cuidador para ajudi-las ou para assumir
a rotina dos cuidados, ou até mesmo levar seus familiares a
uma casa de apoio, devido a dificuldade de vincular a de-
manda de cuidados do familiar doente com o trabalho. Essa
opg¢do, porém, nem sempre era bem-vista pelos proprios fa-
miliares, pois consideravam esse ato um abandono.

A gente jd pensou em contratar um cuidador, mas
ela (Palmeira Imperial) ndo aceitou. O nosso
problema maior sio os remédios, porque nio é
apenas dar os remédios nos hordrios corretos, tem
que de fazé-la tomar, convencer, ficar do lado,
Sfiscalizar... E meu pai ndo tem paciéncia para
isso (Mlandacaru, Familia 2).

Ela sempre cuidou da gente sem babd, sem cre-
che, porque a gente nio pode cuidar dela? Ela
era uma so e nds somos em cinco! (Girassol, Fa-
milia 1).

PROCESSO DE DESENVOLVIMENTO DA DOENCA DE
ALZHEIMER

Com o diagnéstico de DA, surgiram, nas familias, diver-
sos sentimentos e pensamentos. Eles tiveram de enfrentar a
tristeza do diagndstico e se conformarem com a gravidade
da doenga. Com evolugio de um mal progndéstico, o familiar
com DA se tornou cada vez mais dependente.

Sdo notdveis a ambivaléncia aceitagio wversus negagio
da doenga, os questionamentos e a visio de que a doencga
¢ um castigo, evidenciados nos relatos. Quando o familiar
presenciou e vivenciou o assentimento da doenga, foi pos-
sivel buscar o entendimento da doenca e a adaptabilidade
de seus cuidados.

Vivemos os primeiros meses da doenca com di-
Sficuldade, que ¢ a descoberta, depois vai tendo
aceitagdo... §6 que uns aceitam a doenga mais
m’pido e outros demoram um pouco mais, por isso
que a gente brigava mais nessa época (Girassol,

Familia 1).

Acho que ele (pai) ndo entende o que € realmente
a doenga de Alzheimer, acho que esse € o grande
problema. E igual, fazendo uma analogia com
a depressdo. .. Quem ndo conbece, ndo convive,
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ndo sabe, acha que depressio € frescura. E é como
ele enxerga isso (Sansio do Campo, Familia 2).

A fase mais dificil vivenciada durante o processo da DA
declarada pela familia foi referente ao familiar estar acama-
do, evidenciando a gravidade da doenga, e nio conseguindo
mais ter a participa¢do do familiar doente, nem fisicamente,
nos momentos em familia.

O mais dificil pra mim é agora, que ela estd de
cama... Porque quando ela estava de cadeira de
rodas, na sala, assistindo TV com a gente, estava
um pouco melhor, mas depois que ela teve essa
tlcera e 56 pode ficar deitada é pior. A gente nio
é a hora de ela ficar sentadinha na sala assis-

tindo TV com a gente, ai é mais reconfortante
(Girassol, Familia 1).

Com a evolugdo da doenga, aparecem os medos com
relagdo ao futuro e a angustia de ser esquecido.

Meu maior receio é a hora dela me olhar e nao me
reconhecer (Mandacaru, Familia 2).

A DA na fase grave fez com que o doente perdesse a
capacidade de falar, reconhecer seus entes queridos e ex-
pressar seus sentimentos. Os familiares se sentiam felizes
e recompensados por todo o esforco quando este conse-
guia demonstrar seu sentimento, seja por meio de gestos
ou palavras, e recordavam o passado como uma lembranca
boa e com saudade do tempo em que a pessoa apresentava-
se participante.

E raro, mas guanda ela da é a coisa mais linda, é
um sorriso (Avenca, Familia 1).

Eu chegava em casa e ela me contava sobre todas
as novelas, nem sei como ela conseguia assistir
todas. .. e eu nunca assisti, eu ndo entendia na-
da do que ela estava falando, mas eu a ouvia
falar. Agora ela nao interage mais, com nada,
nem ninguém (Sansio do Campo, Familia 2).

Em decorréncia da DA, a familia passou a conviver em
constante interagdo com a equipe de saide. Nos relatos, os
familiares ressaltaram a importincia da orientagio da enfer-
meira sobre o cuidado com o0 membro com Alzheimer. Em
contrapartida, declararam a falta de confian¢a em relagio
a equipe de saude hospitalar, devido ao aparecimento de
ulcera por pressio em seu familiar doente.

A palestra foi muito boa para nds, a enfermeira
Joi 6tima (...) porque a gente aprendeu, falou
que ndo podemos questionar, nem brigar (Gi-
rassol, Familia 1).

Foi descuido do hospital ao surgir essa escara. ..
Porque aconteceu ld, enquanto que eu cuidei por
10 anos da minha mae e nunca apareceu nada

disso (Rosa, Familia 1).

ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO DIANTE DA DOENCA

O sistema familiar foi afetado durante todo o processo
da DA, podendo ocorrer uma desorganizagio. As mudangas

afetaram em diferente grau de intensidade os integrantes da
familia. Para encarar tal condigdo, os familiares relataram a
importancia da unido familiar e a esperanga.

Temos que ter esperanca. De um dia encontrar a
cura, nem que ndo dé tempo de ser para minha
mae, mas que ajude outras pessoas e elas nao te-
nham que passar por isso (Avenca, Familia 1).

A crenga em Deus no processo da DA foi identificada
nas falas das familias participantes. Em relatos sobre os mo-
mentos de crise, como o descobrimento da doenga, diziam
buscar conforto e ajuda em Deus. O pensamento sobre o
momento da morte do familiar também ¢é depositado em
Deus. Para os participantes do estudo, a crenga estava pre-
sente, e Deus era visto como alguém préximo, em quem a
familia podia se apoiar no enfrentamento dos momentos

dificeis da DA.

A genle se apegou em Deus, porgue s6 Deus pm
ajudar a gente, pra dar for¢a para nds lidarmos
com isso (Avenca, Familia 1).

Peo para Deus dar uma morte serena, que ela
ndo sofra, que ela simplesmente durma um dia
e ndo acorde mais... Nao quero que vd para o
hospital, ela ja sofreu muito (Rosa, Familia 1).

DISCUSSAO

Os resultados deste estudo evidenciaram que a vivéncia
da familia com um de seus membros, acometido pela DA
requer uma reorganiza¢do na estrutura e na dinamica fa-
miliares, envolvendo sentimentos e emogdes. As interagdes
entre os membros, o comportamento e a postura diante dos
acontecimentos relacionados a DA sio influenciados pelos
valores transgeracionais resgatados dos componentes. Tais
processos sdo transmitidos pela familia e se mantém pre-
sentes ao longo da histéria familiar e das geragdes, fazendo
com que seus membros deem importancia distinta a valores,
crengas, mitos e segredos.

O diagnéstico da DA € uma ameaga a estabilidade e a
homeostasia da familia, pois traz consigo perdas sucessivas
de independéncia, gerando medos e, consequentemente, sen-
sagdes comuns ao processo de luto, como sentimentos de an-
siedade, tristeza e irritagio®. Os familiares referiram tristeza
pelo diagnéstico, e medo devido a incerteza do futuro e a falta
de conhecimento, além da dificuldade de aceita¢io da doenga.

O familiar da pessoa com Alzheimer passa por vérias
fases, do diagnéstico até a fase avancada da doenga, além de
estarem presentes sentimentos de negagio e aceitagio frente
ao envolvimento excessivo®®. Normalmente, a familia tem
dificuldade para dimensionar as modificagées que ocorrerdo
em seu cotidiano, principalmente quando nio tem muito
conhecimento sobre a doenga, os cuidados a serem realiza-
dos e os manejos de cuidado. E necessirio amparar adequa-
damente o familiar doente diante do sofrimento, do medo
e da ansiedade que se estabelecem. Esses fatores diminuem
conforme a familia adquire conhecimento sobre a doenga e
sua evolugdo. A busca por informagdes sobre o diagndstico
médico e suas explicagdes ndo sio suficientes para suprimir
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os sentimentos vivenciados na DA. Nesse aspecto, a atuagio
de equipe multidisciplinar pode contribuir com as familias
no entendimento do processo.

Os familiares relataram raiva e indignagio, além da visio
da doenga como um castigo ou provagdo. Esses sentimen-
tos se originaram em resposta a interrup¢dao prematura e
abrupta de atividades existenciais, de construgées que fica-
rdo inacabadas. Com o tempo, a conscientiza¢do da doenga
e a aceitagdo surgem, e as familias alcancam a recuperagio
do equilibrio para manejar a ansiedade e a angutstia®.

O familiar cuidador, papel aqui assumido pelas filhas
que retribuiram o cuidado recebido, possui sobrecarga emo-
cional e financeira. A maioria dos cuidadores ndo possui
vinculo empregaticio porque o cuidado do doente ocupa to-
talmente sua agenda didria. Além disso, pode faltar interesse
dos demais membros da familia pelo cuidado, agravando a
sobrecarga fisica e psicolégica do cuidador principal. Essa
situag¢do pode acarretar quadros de depressio, angistia, me-
do, frustragio, tensio e, consequentemente, o uso de diver-
sos medicamentos, principalmente os psicotrépicos?.

A sobrecarga e a dificuldade de aceitagio da doenga po-
dem assumir caracteristicas do processo de luto antecipaté-
rio vivenciado pela familia, iniciando na etapa diagnéstica
da DA, e pelas perdas relacionadas aos aspectos concretos,
tais como da satde, da memoria, e o afastamento do coti-
diano habitual, juntamente de aspectos subjetivos, como a
perda da autonomia, a ansiedade, a angustia®?.

Os processos de construgio, (des)construgio e (re)cons-
trucdo sio vivenciados diariamente pelas familias, fazendo
com que elas se reconhegam, readaptem e ajustem a uma
nova realidade. Um exemplo disso ¢ a inversio de papéis
na relagio pai/filho, que foi descrita pelos familiares como
algo que traz muito sofrimento e dificuldade de aceitagio e
convivéncia. A inversio de papéis no quadro demencial re-
quer dos filhos ou pessoas mais jovens, enquanto cuidadores,
revisdo e vigilincia emocional e psicolégica, pois altera a
estrutura elaborada pelo desenvolvimento das relagdes es-
tabelecida ao longo da vida®.

Estudo concluiu que, com a evolugio da doenga, os cui-
dadores principais assumem maior responsabilidade, pas-
sando a dedicar-se quase que integralmente a pessoa com
DA®. Observa-se que para os participantes deste estudo,
aqueles que antes eram vistos como pilares da familia, tor-
na-se cada vez mais dependentes dos familiares para rea-
lizar as atividades do dia a dia®. Neste sentido, o cuidador
principal sente-se mais sobrecarregado que os cuidadores
secunddrios®. Neste cendrio, a enfermagem, além da mis-
sdo de assistir e tratar o paciente, necessita incluir a familia
nos cuidados integrais, promovendo espacos de didlogo e
estratégias de cuidados 4 medida que a DA progride, para
que a familia se sinta mais confortada, orientada e ouvida
em relagdo a suas preocupagdes e medos.

E necessario despertar a atencio dos profissionais da sat-
de para que ampliem seu olhar para o contexto das pessoas
envolvidas no processo da DA. Para tanto, espera-se que se-
jam elaboradas agdes de educagio em saide, além do cuidado
integrado do doente, realizando grupos de autoajuda e/ou
ajuda mutua, visitas em domicilio, consultas de enfermagem

e, a partir disso, sejam desenvolvidas agdes e intervengdes®.
Uma das maneiras de aproximar essas familias da equipe
de satde é por meio de proposta de estratégia definida para
oferecer o cuidado mais resolutivo e humanizado.

Alguns participantes relataram o surgimento da ulcera
por pressdo durante a internagdo hospitalar, que foi atri-
buida 4 falta de intervengdo e a negligéncia por parte dos
profissionais. Esse agravamento foi relatado por familiares
como um processo marcado pela dor, pelo mal-estar e pelo
sofrimento, surgindo um sentimento de culpa por parte do
familiar, que carrega consigo o remorso e o sentimento de
impoténcia, por nio ser capaz de impedir o episédio ou
fazer com que o sofrimento do doente diminua®?.

A percepgio de que o familiar com DA esta fisicamente
presente, mas psicologicamente ou emocionalmente ausente,
leva a pessoa a ndo apresentar as caracteristicas que a fizeram
reconhecer-se como alguém que sempre foi — o mesmo ocor-
rendo com seu papel e fungdo na familia®. A ambiguidade
vivida pelos familiares é permeada de sentimentos confli-
tuosos e pode ser observada nas falas das familias, pois ao
mesmo tempo que temem pensar e/ou falar sobre a morte do
familiar, desejam que essa situagio tenha um fim.

A resposta psicolégica mais comum diante da morte é o
medo, sentimento universal e que atinge a todos, indepen-
dentemente de idade, nivel socioecondmico, sexo e religido,
fazendo-se presente com diversas facetas. A pessoa, ao pen-
sar sobre a morte do outro, pode relaciond-la a dificuldade
de ver o sofrimento e a desintegracio do outro, os senti-
mentos de impoténcia, o medo do que vem apds a morte,
do julgamento, do castigo divino, da rejei¢do e da perda da
relagdo. Ha ainda o medo da extingio e da ameaga do des-
conhecido?. Dentre as estratégias utilizadas pelas familias
para diminuir o sofrimento, estd a de ajudarem-se uns aos
outros nas tarefas basicas da vida didria do doente, para a
promogio e a manutengdo dos cuidados, na fase inicial. Hd
ainda a mobilizag¢do de recursos para recordagio do passado,
despertando suas lembrancas e suas memérias, dando-lhes
forga para conviver com a doenga.

A espiritualidade e a fé foram facilitadoras no processo
do desenvolvimento da doenga, associando-se a esperan-
¢a e a crenga de uma existéncia superior/divina, que da
for¢a e realimenta diariamente o desejo da melhora e da
cura. Entende-se que a religiosidade, enquanto prética de
cuidado 2 saide, em algumas familias, faz parte da forma-
¢io cultural e possui significado importante no processo
de cuidar — em especial no caso das condi¢ées de doenga
cronica®™. A religiosidade e a espiritualidade atuam como
mediadoras na percepcio de 6nus ou beneficios decorrentes
da tarefa do cuidar, amenizando o impacto negativo da DA.
Os ensinamentos espirituais apreendidos proporcionam fé
para que os momentos futuros sejam, entdo, vivenciados
com mais tranquilidade e serenidade, possibilitando melhor
aceitagio da realidade e oferecendo respostas aquilo que o
homem ndo consegue explicar. E por isso que, comumente,
muitos individuos buscam apoio na religido e no sagrado,
que passam a ocupar um espago importante em suas vidas,
ajudando-os a encontrar respostas para os enfrentamen-
tos necessarios?.
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A dinamica familiar diante da doenca de Alzheimer em um de seus membros

CONCLUSAO

Consideramos que os objetivos desta pesquisa foram
alcangados, pois foi possivel conhecer as manifestagoes e
repercussdes da doenga de Alzheimer na familia, além de
identificar as estratégias de enfrentamento e entender como
a dindmica familiar é estruturada, demonstrada em senti-
mentos e maneiras diferentes de identificar as mudangas
que a doenga traz para a familia.

Entre as limita¢des do presente estudo, destaca-se a difi-
culdade em incluir maior nimero de integrantes da familia
nas entrevistas e em aplicar o Método Criativo-Sensivel.
Esses instrumentos foram selecionados por facilitarem as
narrativas dos participantes em relagio a doenga de Alzhei-
mer, posto que as informagdes obtidas, poderiam se aplicar
a outros contextos familiares. Assim, este estudo refletiu a
necessidade de incluir os cuidadores e a familia como pes-
soas que também necessitam de cuidado.

RESUMO

Objetivo: Compreender a dinimica familiar quando hd um membro com Alzheimer em domicilio. Método: Estudo com abordagem
qualitativa, Método Criativo-Sensivel (MCS), do qual participaram duas familias que possufam em domicilio um membro com
Alzheimer. Resultados: Tiveram origem trés categorias: Repercussdes da doenga de Alzheimer e a dinimica familiar; Processo de
desenvolvimento da doenga de Alzheimer e Estratégias de enfrentamento diante da doenga. Conclusdo: Foi possivel conhecer as
manifestagdes e repercussdes da doenga de Alzheimer na familia, como ajuda mutua, mobilizagdo de recursos para ativar as lembrangas
do passado, espiritualidade e fé. Houve também entendimento da estrutura da dindmica familiar.

DESCRITORES

Doenga de Alzheimer; Deméncia; Familia; Enfermagem Familiar; Enfermagem Geridtrica.

RESUMEN

Objetivo: Comprender la dindmica familiar cuando hay un miembro con Alzheimer en domicilio. Método: Estudio con abordaje
cualitativo, Método Creativo Sensible (MSC), del que participaron dos familias que tenian en domicilio un miembro con Alzheimer.
Resultados: Tuvieron origen tres categorias: Repercusiones de la enfermedad de Alzheimer y la dindmica familiar; Proceso de desarrollo
de la enfermedad de Alzheimer; y Estrategias de enfrentamiento a la enfermedad. Conclusién: Fue posible conocer las manifestaciones
y repercusiones de la enfermedad de Alzheimer en la familia, como ayuda mutua, movilizacién de recursos para poner en marcha los
recuerdos del pasado, espiritualidad y fe. Hubo también entendimiento de la estructura de la dindmica familiar.

DESCRIPTORES

Enfermedad de Alzheimer; Demencia; Familia; Enfermeria de la Familia; Enfermeria Geriétrica.
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