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As condig¢des crbnicas, abarcando uma categoria vasta de agravos, sao problemas
de saude que requerem gerenciamento continuo por um periodo prolongado e que
necessitam de certo nivel de cuidados permanentes. Contudo, os sistemas de saude
em todo o mundo nao tém, ainda, um plano de gerenciamento para essas
condigdes'”. Estas condigdes tém, ainda como denominador comum, o fato de
provocar permanente alteragdo no cotidiano das pessoas diretamente afetadas e
daquelas ao seu redor. Familias de pessoas idosas enfrentam adversidades
variadas relacionadas as condicdes crénicas, sendo elas, na maioria das vezes, 0
principal nucleo cuidador. A confluéncia do envelhecer com uma condigé&o crénica
repercute, assim sendo, de modo intenso na vida da familia e da pessoa idosa, E
grande a dificuldade que as familias, de uma forma geral, encontram para
compreender e enfrentar uma situagdo de infortlnio, tal como o Alzheimer, uma
doenca cronico-degenerativa®. Em geral, os servigos de satide contemplam apenas

aspectos intervencionistas nesta doenca, tais como procedimentos e terapia

farmacoldgica, deixando de valorizar a necessaria compreensao e gerenciamento de
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cuidados familiares para este agravo, bem como a aquisicdo de habilidades para
que esse cuidado seja eficaz e integral. Este estudo aborda a familia cuidadora de
uma idosa em condigéo crénica por Alzheimer, considerando que essa condi¢do age
nao apenas sobre a pessoa idosa, mas também sobre o ciclo de vida da familia,
podendo mudar sua conformagéo e dindmica, bem como influenciar no cuidado a ela
prestado. A familia vivencia essa situagdo sem que recursos, informagbes e
condicdes necessarias sejam a ela oferecidas para que possa, de fato, assumir sua
parcela de responsabilidade sem sofrer prejuizos em seu bem-estar fisico e mental,
tanto individual como coletivamente®, situacdo que pudemos evidenciar com a
familia do estudo. O objetivo desse estudo foi tragar a linha de desenvolvimento da
experiéncia de adoecimento de uma idosa em condigdo cronica por Alzheimer e a
linha de desenvolvimento dos membros de sua familia de modo a compreender as
repercussdes que as fases do adoecimento trazem para o ciclo de vida familiar, a
pessoa idosa e o cuidado produzido e gerenciado pela familia. Estudo de
abordagem qualitativa, exploratério-descritivo, constituido por um Estudo de Caso.
Empregamos a Histéria de Vida Focal, efetivada pela Entrevista em Profundidade,
realizada através de trés encontros com diferentes membros da familia e com a
idosa. Os familiares foram convidados tendo por critério ter participado ou estar
participando do cuidado a senhora idosa. Os encontros foram registrados em
imagem filmatografica e em gravador de voz, além dos registros no “diario de
campo”. Da leitura flutuante do conjunto dos relatos, buscando identificar aspectos
relevantes para a andlise, tendo por base o objetivo do estudo, chegamos a um
desenho da linha temporal (cronoldégica) marcada pelas fases do desenvolvimento
da experiéncia de adoecimento da idosa, e pela sua correspondéncia com a linha de

desenvolvimento dos membros da familia que desempenham o cuidado a idosa. Tal
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quadro permitiu, ainda, desenhar os diferentes nucleos de cuidado familiar a idosa,
em correspondéncia com as linhas acima descritas. Da andlise emergiram trés
categorias, quais sejam: 1. A vida familiar antes da condicao croénica por
Alzheimer, na qual buscamos compreender 0 modo de andar a vida dessa familia
em periodo anterior a doenga para, entdo, discutirmos o desenvolvimento da
enfermidade, considerando suas implica¢cdes no desenvolvimento do ciclo de vida
dos seus membros. 2. A repercussao do inicio das manifestacoes do
adoecimento na vida de dona Ana e sua familia, iniciada ha, aproximadamente,
20 anos, com periodos de agressividade e perdas que acompanharam o
desenvolvimento da doenga e afetam toda a familia, contudo de diferentes modos e
intensidades, sobressaindo as implicacbes na vida do cuidador principal, seu
esposo. 3. A repercussao das manifestacoes do adoecimento nos modos de
organizacao familiar apos a morte do principal cuidador, o esposo, em 2004,
quando os filhos passam a vivenciar o dia-a-dia da mae, agora na funcdo de
cuidadores. E em meio a este contexto de perda que a condigdo cronica passa a
estar fortemente presente na vida dos filhos, trazendo consigo a necessidade de
reorganizacao familiar para a producéo e gerenciamento do cuidado, lembrando que
essas mudancas também sao sentidas pela idosa. Foram muitas as reorganizacbes
empreendidas pela familia para que pudesse produzir e gerenciar o cuidado a idosa.
E é ha aproximadamente trés anos, com a intensificagdo do adoecimento e a
passagem por diversos psiquiatras, que este gerenciamento se torna orientado pelo
diagnostico de Alzheimer, entdo estabelecido. Contudo, atualmente a familia
encontra-se ainda mais desamparada com a subita retirada do diagnostico de
Alzheimer pelo ultimo médico geriatra consultado. A falta de informacéo e suporte

necessarios para que a familia possa assistir adequadamente a idosa é evidente.
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Este estudo nos permitiu adentrar no mundo vivido pelo grupo familiar estudado e
acompanhar alguns acontecimentos do ciclo de vida destas pessoas, tornando
possivel tragar as linhas de desenvolvimento objetivadas em um desenho que
retratou 0 modo como esta condicdo crbnica, Alzheimer, em sua evolugédo
degenerativa progressiva, afetou a vida familiar transgeracionalmente, uma vez que,
esposo, filhos e netos, ao participarem da vida da idosa, sofrem as implicacées da
sua experiéncia de adoecimento e cuidado em suas vidas. As linhas imbricadas, do
adoecimento e do desenvolvimento familiar, possibilitaram apreender as diferentes
fases da condigcao cronica por Alzheimer, suas repercussdes, tanto para a pessoa
idosa, quanto para o momento de vida e desenvolvimento pessoal de cada um dos
membros da familia. Interar-se de como aconteceram e vem acontecendo os modos
de andar a vida de cada um dos membros dessa familia e dela como um todo,
trouxe a tona questdes sérias e profundas para pensarmos o quanto a conformacao
e organizagao da familia sdo afetadas frente a necessidade de produzir o cuidado,
tanto em termos pessoais, profissionais, sociais, afetivos, entre outros.
Apreendemos como o cuidado é produzido e gerenciado eminentemente pela familia
e, apenas pontualmente, pelos servicos e profissionais de salde, sendo que as
respostas deles obtidas, quando acontecem, sdo de forma bastante limitada dentro
do mar de dificuldades que a familia enfrenta.
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