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O impacto da assisténcia ao idoso com mal de Alzheimer na vida do cuidador familiar

Marcia Regina de Souza dos Anjos?
Vanessa Alvarenga Pegoraro2
Resumo

Em decorréncia do envelhecimento populacional, aumenta de forma acelerada o nimero de
enfermidades cronicas e demenciais como a Doencga de Alzheimer. Diante dessa desordem
degenerativa e progressiva, faz-se necessario os cuidados constantes ao individuo, idoso,
acometido. Em sua maioria, um membro da familia assume esse papel, sem op¢édo de
escolha, pois € o Unico disponivel, abdicando-se da sua prépria vida e deparando com varias
dificuldades por ndo ter conhecimento sobre o assunto, assim, ficando sobrecarregado e
adoecido devido as demandas que a doenca impde. Nao ha tempo habil para uma
reorganizacéo geral e de longo prazo. Diante disso, o objetivo do presente artigo foi identificar
na literatura o impacto na vida do cuidador familiar (CF) de idoso com Mal de Alzheimer. Trata-
se de uma revisado narrativa de literatura com pesquisa na base de dados SciELO, LILACS e
MEDLINE. Conclui-se que a sobrecarga diaria que o cuidador sofre, compromete a sua salde
fisica, financeira e emocional, necessitando de amparo objetivando a reducéo dos efeitos para
si e a melhor condugéo do cuidado ao adoecido.
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The impact of care for the elderly with Alzheimer's disease on the life of the family
caregiver

Abstract

As a result of population aging, the number of chronic and dementia diseases such as
Alzheimer's disease is rapidly increasing. Faced with this degenerative and progressive
disorder, constant care is needed for the individual, the elderly, affected. Mostly, a family
member assumes this role, with no option of choice, as he is the only one available, giving up
his own life and facing several difficulties for not having knowledge about the subject, thus
becoming overwhelmed and sick due to the demands that the disease imposes. There is no
time for a general, long-term reorganization. Therefore, the aim of this article was to identify in
the literature the impact on the life of family caregivers (FC) of elderly people with Alzheimer's
disease. This is a narrative literature review with a search in the SciELO, LILACS and
MEDLINE databases. It is concluded that the daily burden that the caregiver suffers
compromises their physical, financial and emotional health, requiring support in order to reduce
the effects for themselves and to better provide care for the sick person.
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1 INTRODUCAO

O envelhecimento da populacéo tem acarretado uma grande prevaléncia de doencas
crbnicas nao transmissiveis. Uma delas, a Doenca de Alzheimer, leva o acometido a tornar-
se dependente de outras pessoas, consequentemente, surge a necessidade do cuidador
familiar, que ir4 realizar uma complexa tarefa, em virtude da caracteristica neurodegenerativa
da enfermidade. A atenc¢éo exigida € essencial e prolongada. Nessas circunstancias, o familiar
cuidador reduz os cuidados consigo, suas atividades de lazer e de convivio social também
acabam prejudicadas, face ao cuidado com o outro. Adquire experiéncia de modo intuitivo,
fica cansado, estressado e adoecido ao longo do tempo (FERNANDES; ANGELO, 2016).

A Organizagdo Mundial da Saude descreve que o idoso é todo individuo com 60 anos
ou mais. O numero de pessoas envelhecidas, na esfera mundial, estd aumentando de forma
significativa devido a transicdo demografica que exibe um numero reduzido de filhos por
familia e a possibilidade de ter idosos com mais de 80 anos (LOUREIRO et al., 2014;
MANDELBAUM, 2013; WICHMANN et al., 2013; OMS, 2015).

As pessoas com 60 anos e mais, somavam 202 milhdes em 1950, no mundo. Passou
para 1,1 bilhdo em 2020 e deve alcangar 3,1 bilhdes em 2100. Em termos relativos, a
populacéo idosa representava 8% do total de habitantes de 1950, passou para 13,5% em
2020 e deve atingir 28,2% em 2100; no entanto, a populacdo com 80 anos ou mais é a que
mais cresce e as projecdes indicam que, enquanto a populacdo com 60 anos ou mais ir4
triplicar até 2100, a de 80 anos ou mais devera elevar-se quase sete vezes no mesmo periodo.
Em numeros absolutos podera passar de 120 milhdes de pessoas, em 2013, para 830 milhdes
em 2100 (ALVES, 2020; ONU, 2012).

No Brasil 13% da populacdo do pais é considerada idosa, ou seja, mais de 28 milhdes
de pessoas e, segundo a Projecdo da Populacdo divulgada em 2018 pelo IBGE, esse
percentual tende a dobrar nas proximas décadas. Atualmente, uma em cada dez pessoas no
pais tem 60 anos de idade ou mais. Na América Latina, mais de 8% da populacdo tem 65
anos de idade ou mais, bem abaixo dos 18% da Europa. Em 30 anos, a populacdo com mais
de 65 anos na América Latina dobrara. Até 2050 estima-se que este nimero dobrara para
17,5%, e, até o fim do século ultrapassara a marca de 30% (CAF, 2020; OPAS, 2019).

O “envelhecer” se refere a transformagdes que estdo ligadas desde a estrutura
molecular ao morfofisiolégico. Tem inicio a partir do fim da segunda década de vida, mas
percebe-se, de fato, quando o organismo comeca a apresentar as alteracfes, as doencas que
ao longo do tempo vao se manifestando. Elas podem dificultar a capacidade funcional do
idoso implicando na necessidade de ajuda (GOTTLIEB et al., 2007; CAPARROL, 2018).

A Doenca de Alzheimer (DA) é considerada uma patologia comum entre os idosos e

uma das principais causas de deméncia da atualidade. E uma desordem degenerativa do



sistema nervoso central, que evolui de maneira gradativa, reduz fatores da memoria
modificando o comportamento, o raciocinio e a comunica¢do. Manifesta variacdes
significativas no processo cognitivo, comprometendo a vida social e provocando prejuizos na
autonomia e na independéncia (KAUFFMAN, 2001; FALCO et al., 2016).

E presenciado na DA sintomas neuropsiquiatricos como agitacdo psicomotora,
depressdo, alucinacdes, delirios, alteracées no humor, acarretando sofrimentos para o idoso.
Na progressao da doenca, tanto aumenta a necessidade de assisténcia a saude e eleva os
custos, quanto a demanda de atencao e supervisdo constante, iniciando o papel do cuidador
familiar (CF), principalmente para tarefas domésticas. As legisla¢des que amparam o idoso,
no Brasil, em suas necessidades especiais, afirmando direito a salde, ndo garante a
possibilidade de terem um cuidador pago pelo poder publico (STORTI et al., 2016; DEBERT;
OLIVEIRA, 2015).

Na Franca existe uma rede de organizacdes oferecendo suportes para a familia e o
cuidador, e visa manter o idoso em sua casa. No Brasil, a Politica Nacional do Idoso (1994),
o Estatuto do Idoso (2003) e a Constituicdo de 1988, consideram que é responsabilidade da
familia, Estado e sociedade, esse cuidado; todavia, 0 que vemos por parte do Estado séo
alguns servicos basicos de saude, de forma precaria, para a populacdo idosa. Cuidar é
rendncia, compromisso, responsabilidade e trabalho. A contratacdo de cuidadores
especializados é de um custo alto, entdo essa tarefa fica por conta de um membro da familia
mais préximo, com mais disponibilidade de tempo (BRASIL, 2003; GIRARDI; FLORIANI;
SILVA, 2021).

Para Boff (2011), o cuidado pode ser entendido como atengdo e solicitude,
inquietacao, participacdo emocional ou ser entendido como diferentes perspectivas: empatia,
amor, ternura, compaixao, gentileza, alegria, medidas justas e carinho que podem ser
encontrados na pratica do cuidar e, juntos, constituem algo completo e de alta qualidade,
representa atitude de ocupacgéo, preocupacédo de responsabilizacdo com o outro.

O cuidador precisa ser esmerado, ter convivio social, ser orientado quanto as
mudancas ocorridas na rotina e frequentar espacos de ajuda onde possa refletir sobre os
medos e compartilhar experiéncias, aprender com outros que atravessam a mesma situacao
(PAULINO; DUARTE, 2013; ARRUDA; ALVAREZ; GONCALVES, 2008).

O familiar/cuidador ainda se encontra vulneravel, pois nessa doeng¢a ndo existe uma
regra padrao sobre como ser abordada. Ha estagios e caracteristicas que variam de acordo
com cada paciente (CRISTANCHO-LACROIX et al., 2015; SOUZA et al, 2015;
ENGELHARDT et al.,, 2005), portanto a presente pesquisa poderd levantar tdpicos
importantes para auxiliar na orientacéo ao cuidador familiar. A fim de compreender mais sobre
a tematica, pretende-se buscar mais sobre o seguinte questionamento: Quais sdo as

consequéncias para o cuidador familiar de idoso acometido com o Mal de Alzheimer?



Assim, o presente estudo teve como objetivo identificar na literatura o impacto da

assisténcia ao idoso com mal de Alzheimer na vida do cuidador familiar.

2 METODO

Trata-se de uma reviséo de literatura narrativa. A pesquisa narrativa desperta para que
o leitor possa compreender o conhecimento do pesquisador. Ao identificar qual tipo de estudo,
0 pesquisador deve interpretar artigos e materiais cientificos para descrever de maneira
académica e profissional (CLANDININ; CONNELLY, 2015; SAHAGOFF, 2015).

O acervo bibliografico acessado foi obtido através das seguintes bases de dados
eletronicos: MEDLINE (Medical Literature Analysis and Retrieval System Online), SciELO
(Scientific Electronic Library Online) e LILACS (Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude). Para isso utilizou-se os seguintes descritores adquiridos na plataforma
“Descritores em Ciéncia da Saude (DeCS)”: idoso, Doenga de Alzheimer, cuidadores e familia.
Os critérios de inclusao foram artigos e livros do préprio vernaculo. O recorte temporal utilizado
para a selecdo dos contetdos deste trabalho foi entre 2000 e 2021. As informacdes foram
coletadas de maneira qualitativa e, posteriormente, adequando-o conforme a necessidade do

trabalho.

3 DESENVOLVIMENTO

A fim de abranger assuntos pertinentes quanto ao impacto na vida do cuidador familiar
do idoso com Mal de Alzheimer e apresenta-los, optou-se por dividir o texto nos seguintes
tépicos, a fim de facilitar o entendimento ao leitor: A doenca de Alzheimer, o impacto na vida

do cuidador e as estratégias de intervencédo com cuidadores.
3.1 A Doenca de Alzheimer

Aloysius Alzheimer (1864-1915) nasceu na Alemanha. Era médico psiquiatra e
neuropatologista e publicara, em 1907, um interessante caso de deméncia pré-senil, tanto do
ponto de vista clinico quanto do anatomopatolégico, a respeito de um paciente saudavel que
havia perdido as suas lembrancas e notoriamente as faculdades mentais, ou seja, a
capacidade de pensar ou de lembrar-se de algo que ja vivenciou, resultando na incapacidade
de cuidar de si. Ap6s seu falecimento, o Dr. Alzheimer examinou seu cérebro e descreveu as
alteracbes conhecidas hoje. Batizaram o nome da descoberta com seu nome (RIBEIRO,
2010).

A partir dai, consolidada a Doenca de Alzheimer (DA), esta saiu de um status de
“‘doencga rara" e transformou-se em uma epidemia nos dias atuais, através do implacavel e

progressivo envelhecimento da populagéo. Considerada a quinta causa principal de morte de



individuos de mais idade, atinge tanto sexo masculino quanto feminino (CAIXETA, 2004;
TEIXEIRA et al., 2015).

Estima-se que a quantidade de pessoas com deméncias no mundo dobra a cada 20
anos. Ha4 mais de 50 milhdes de demenciados. Chegara a 74,7 milhes em 2030 e a 152
milhdes em 2050 (ADI, 2015; ADI, 2019). Acredita-se que dentre as 2 milh8es de pessoas no
Brasil acometidas por deméncias, 40 a 60% sejam por doenca de Alzheimer (SBGG, 2019).

A DA comeca a instalar-se quando ocorrem falhas no processamento de proteinas do
sistema nervoso central. Nos neurbnios comecam a surgir fragmentos de proteinas toxicas,
no hipocampo, que controla a memdria, e no cértex cerebral, essencial para a linguagem e o
raciocinio, bem como a memdria, reconhecimento de estimulos sensoriais € pensamentos
abstratos (CAIXETA, 2012).

Essa toxicidade tem como resultado a perda progressiva de neurdnios em certas
regides do cérebro. E uma afeccio neuroldgica, degenerativa, progressiva e irreversivel que
comeca de modo insidioso e caracteriza por perdas graduais da funcdo cognitiva, por
disturbios de comportamento e afeto. Embora a maior situag&o de risco para a DA seja a idade
crescente, muitos fatores ambientais, nutricionais e inflamatoérios também podem determinar
se uma pessoa ira sofrer, entre eles, o trauma encefalico, o tabagismo e o uso de estrégenos
e anti-inflamatdrios ndo esteroidais (AINEs). E importante também assinalar que a DA n&o
constitui parte normal do processo de envelhecimento (TEIXEIRA et al.,, 2015; KURZ;
PERNECZKY, 2009).

O conceito de “deméncia” como conhecido na atualidade foi formado no século XIX.
As inquietudes iniciais e preocupag¢fes, como agir, surgiu em 1880, sendo tratada como um
diagnéstico que poderia ser melhor individualizada e classificada. Deméncia € o termo que
descreve os sintomas de um grupo alargado de doencas que causam um declinio progressivo
no funcionamento da pessoa, € um quadro neuropsiquiatrico abrangente que inclui a perda
de memodria, capacidade intelectual afetada, competéncias sociais e alteragdes das reacdes
emocionais normais. E uma sindrome causada por vérias doencas de curso lento,
progressivo, evolutivo e de natureza crbnica. O subtipo Doenca de Alzheimer corresponde a
maior parte dos casos diagnosticados. (BURLA, 2015; BERRIOS, 2011; ALZHEIMER, 2020).

Dois déficits cognitivos s@o apresentados, no minimo. Essa € uma das caracteristicas
das deméncias, como o de memoéria associados a pelo menos outro comprometimento de
funcbes cotidianas do individuo (MATTOS et al., 2011), apraxia (prejuizo na capacidade de
executar atividades motoras), como afasia (diminuicdo das func¢des de linguagem), agnosia
(dificuldade para reconhecer ou identificar objetos) ou uma perturbacdo do funcionamento
executivo (capacidade de pensar de forma abstrata e planejar, iniciar, sequenciar, monitorar

e cessar um comportamento complexo (FREITAS; PY, 2016).



Variedades de anormalidades comportamentais podem ser observadas, ndo sendo
incomuns a ocorréncia de delirios de identidade pessoal. Reduzem a ingestao alimentar
justificado no que tange ao esquecimento. Atividades funcionais sdo prejudicadas, incluindo
as habilidades de vestir-se, de realizar a auto-higiene e de usar adequadamente os talheres
na alimentacao e os utensilios domésticos (HONIG; MAYEUX, 2001).

Os déficits cognitivos devem prejudicar o funcionamento ocupacional e social, ao ritmo
de declinio. Recentemente, a deméncia passou a ser denominada pelo Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-V), como Transtorno Neurocognitivo Maior (TNM)
(APA, 2014).

A linguagem e a comunicacdo sdo significativamente afetadas nas fases mais
avancadas da DA. Observa-se que a auséncia de respostas verbais € comum para pessoas
gue conseguem viver por um longo tempo com a doen¢ca. Também esse tempo pode ser
reconhecido quando ha a necessidade de mais cuidados nas atividades diarias, como ir ao
banheiro, dificultando mais o trabalho do cuidador, e assim, desencadeando o acumulo de
mais tarefas (SCHMITT; WICHEMS, 2006).

A parte mais dificil sobre o tratamento sdo os sintomas comportamentais. Ndo ha o
que ser feito, ainda, para evitar a deterioracdo da memoria; todavia, ja se disponibiliza
medicacdes que diminuem a velocidade de perda funcional em cerca de cinco anos ou mais.
Desde que bem otimizadas, apesar do Alzheimer nédo ter cura, os remédios podem oferecer
alivio, conforto e mais tempo com gqualidade de vida ao paciente e aos familiares (TAUBLIB,
2019).

As novas descobertas no campo da neurociéncia sao constantes, assim o conceito da
DA continuarad evoluindo, sobretudo advindo dos avancos da genética. O intuito dessa
incessante busca sdo os diagndsticos precoces, antes mesmo das manifestacdes de sinais
clinicos. Tal situacéo ira impor desafios éticos, uma vez que se estara diante da possibilidade
de um diagndstico preciso a um sujeito que ainda nao apresentara a doenga em si, com plena
consciéncia das consequéncias catastroficas de uma morbidade para a qual ainda néo existe
cura (CAIXETA, 2007).

3.2 O Impacto na Vida do Cuidador Familiar

Apoés a descoberta da Doenca de Alzheimer houve a necessidade de se determinar
como seria o processo de cuidado, dadas as limitagfes fisicas e mudancas na rotina de vida
impostas pela doenga. Esse cuidado, no Brasil, tende a ser de base familiar ou institucional,
cabendo principalmente a familia a responsabilidade por auxilia-lo, também é importante
ressaltar que o domicilio ou ambito familiar é o espaco principal para manter o controle e a
estabilidade do paciente (SARAIVA et al., 2007).



Compreende-se que cuidador familiar € a pessoa que assume a responsabilidade pelo
cuidado de um familiar dependente, que tenha vinculos parentais, diretamente ou nao.
Entende-se que familia € um conjunto de descendentes, colaterais, ascendentes e afins de
uma linhagem. Pessoas, em geral, ligadas por lacos consanguineos, ou seja, 0 pai, a mae e
os filhos; no entanto ha outras compreensdes, pois pode haver aquele residente que néo
possui lagos consanguineos e sim vinculos emocionais (CATTANI; GIRARDON-PERLINI,
2004; FERREIRA, 2010).

Do aspecto juridico, uma familia pode ser considerada a juncdo de duas pessoas,
porém, um estudo reflexivo de Bicalho, Lacerda e Catafesta (2008) esclarece que o melhor
conceito de familia se trata da aproximacao de pessoas que convivem, percebendo-se como
familia, com responsabilidades e direitos, unidos por lagos de afetividade, interesse,
consanguineos ou adog&o.

Segundo o Conselho Federal de Enfermagem, a Camara dos Deputados aprovou em
08/12/2015 a proposta que regulamenta a profissdo de cuidador de idosos, criancas,
portadores de doencas raras e de necessidades especiais, no entanto, vale ressaltar que o
cuidador familiar atua sem respaldado de nenhuma legislacdo e sem treinamento (COFEN,
2015).

N&o héa outra alternativa para o CF a ndo ser assumir a tarefa de cuidar. E a pessoa
gue oferece assisténcia no ambiente domiciliar e realiza servicos de modo informal, ou seja,
nao remunerado. Desenvolve a assisténcia enfrentando grandes dificuldades, pois na maioria
das situacOes ele é leigo sobre o assunto (SOUZA et al., 2016; ADI, 2015; LUCHESI et al.,
2016).

Deve-se contribuir da melhor forma para a qualidade de vida do acometido pela DA.
Atentar ao uso de medicamentos, acompanhar em consultas, fazer companhia, caminhar,
auxiliando na locomocgéo, conversar, tomar sol, identificar atividades que possam proporcionar
o lazer, usar a criatividade, montar trabalhos manuais para ocupa-lo, incentiva-lo e manter-se
ativo, mas o portador de deméncia pode se recusar a continuar alguma atividade por falta de
habilidade ou medo. Ser flexivel € vantajoso nesse momento, pois, forcar a execucéo de
alguma atividade pode gerar ansiedade e agitacdo. Elogiar um trabalho bem-feito e
transparecer carinho, respeito e empatia se faz necessario para a proximidade de ambos
(CAMARANO; MELLO, 2010).

Percebe-se que o cuidar nas doencgas degenerativas pode ser uma das situacdes de
vivéncia mais exigentes. Ha questfes financeiras e fisicas, além da imprevisibilidade e
duvidas da sequéncia, do progresso do adoecimento. Os CF compartilham praticamente de
todas as vertentes dos cuidados. A comparacdo entre 0S grupos geriatricos: idosos sem

deméncias, idosos com deméncia vascular e idosos com Doenca de Alzheimer revelou que



nos envolvidos com a DA, a sobrecarga referida pelos cuidadores € maior (CRUZ; HAMDAN,
2008; FOWLER et al., 2013).

A cuidadora tradicional € a mulher. A discussao dos papéis de género difundidos pela
cultura brasileira retrata o fato de que, além de cuidarem dos filhos, cuidam também dos pais
gue geralmente residem no mesmo domicilio. O resultado de uma pesquisa mostra que
76,74% dos participantes eram cuidadoras do sexo feminino. O estudo realizado no Servi¢o
de Neurogeriatria do Ambulatério do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) exibe um
total de 83,3% de CF também mulheres, ou seja, a maioria (LUZARDO; GORINI; SILVA,
2006).

A rotina diaria de cuidado junto a familia pode gerar sobrecarga fisica e mental,
aumentar o estresse e diminuir a paciéncia do cuidador. E comum que ocorram divergéncias
entre os envolvidos. O idoso sente-se um fardo para a familia, inicialmente, e torna-se cada
vez mais dependente. A necessidade da atencdo ininterrupta, o dificii manejo das
manifestacdes psiquiatricas e comportamentais somadas as vivéncias dos lacos emocionais,
tanto positivos como negativos, experienciados pelo convivio anterior a instalagdo da doenca,
produzem desgaste fisico, mental e emocional no CF (FERNANDES; ANDRADE, 2017;
OLIVEIRA et al., 2016; MENDES; SANTOS, 2016).

O desconhecido que precisa ser enfrentado ao defrontar-se com um ente adoecido,
precisando de cuidados, traz ao CF uma carga de enorme responsabilidade. Em muitos casos
ele é o Unico desimpedido para realizar o acompanhamento do paciente em domicilio, ndo
tendo opcdo de mais alguém para dividir, assumindo a responsabilidade total. O sentimento
de dever permeia, na maioria das vezes, uma situacdo de obrigacdo. Porventura exista o
amparo de outros, a sobrecarga maior ser4 sempre de uma sé pessoa (BOCCHI; ANGELO,
2005).

Normalmente o inicio do processo ao descobrir a doenca, o familiar/cuidador ajuda o
doente nas atividades instrumentais da vida diaria (AIVD) com as tarefas domésticas e
preparacao das refeicdes. Em uma fase posterior, 0 apoio nas atividades mais basicas da vida
diaria (AVD), tais como higienizagdo bucal e intima, levar o talher com o alimente a boca,
vestir a camisa, calca, sapato, se faz necessario. Isso pode ser um fator de risco também para
violéncia contra os idosos ou de adoecimento do préprio cuidador. Existem instrumentos
padronizados para avaliar a sobrecarga, sendo o mais utilizado, em termos internacionais, a
escala de sobrecarga do cuidador de Zarit (Burden Interview Scale) (SCAZUFCA, 2002;
ALZHEIMER, 2016).

O termo “sobrecarga” € muito utilizado na literatura cientifica. A sua definicao é variada.
De acordo com Leggett et al. (2011) a sobrecarga seria a percepcao subjetiva que o cuidador
informal tem dos desafios sociais, emocionais e fisicos que ele enfrenta ao assumir a funcéo

de cuidador. Envolve tanto consequéncias concretas, objetivas: as financas, suas relacdes
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sociais, diminuicdo do tempo disponivel para o lazer, quanto emocionais, subjetivas:
consequéncias psicologicas, sentimentos negativos, tristeza e culpa (JESUS; ORLANDI;
ZAZZETTA, 2018).

Sequeira (2010) refere-se a sobrecarga como o conjunto das consequéncias relativo
a um contato préximo com um doente. Intuitivamente parece um termo de facil caracterizacéao,
contudo, na pratica, constata-se que nao é assim, torna-se algo bem mais complexo.
Habitualmente, indica sentido negativo, ou seja, na forma de “peso”, “fardo”, mas é um termo
insuficiente ao se pretender, com este, caracterizar as repercussfes associadas ao cuidar.

A sobrecarga pode influenciar ainda na qualidade do servigo, gerar hipertensao
arterial, doencgas psicossomaticas entre outros, de modo que a condi¢do de ansiedade ou de
estresse ndo pode ser vista apenas como manifestagdo puramente somatica. Quando
excessiva, € capaz de produzir certas consequéncias para o individuo em si, para sua familia
e para a comunidade onde vive. Cabe relembrar que tornar-se cuidador, na maioria das vezes,
nao é planejado nem escolhido, e a maneira como o cuidado torna-se mais efetivo e positivo,
depende da caracteristica da doenca, das habilidades do cuidador e da posi¢éo deste dentro
da familia (MANOEL et al., 2013).

Uma escala foi criada por Steven Howard Zarit na década de 1980, nos Estados
Unidos, com o objetivo de avaliar a percepcao de sobrecarga do cuidador familiar de pacientes
com deméncia. Possibilita dimensionar os problemas enfrentados pelos cuidadores no
cotidiano de cuidar em casa. O autor autorizou o processo de validagédo para a populacao
portuguesa, bem como a possibilidade de ser utilizada, quer ao nivel da investigacdo, quer ao
nivel da pratica clinica. (FERREIRA, 2015).

Na escala de Zarit € avaliado os seguintes aspectos da vida do cuidador: a saude, vida
social e pessoal, bem-estar emocional, relacdes interpessoais, situacao financeira e o meio-
ambiente em que vive. E composta por 22 perguntas, as quais o cuidador responde com a
intensidade que sente (quase nunca, nunca, frequentemente, as vezes ou sempre). O escore
varia de 0 a 88 pontos. Quanto mais alto o valor do resultado, significa que maior é a
sobrecarga. Ha questdes como: “Sente que sua saude tem sido afetada por ter que cuidar do
seu familiar/doente?” e “Quando tem de estar junto do seu familiar/doente, sente-se exausto?”
(BRASIL, 2007; SILVA et al., 2020).

O dano na qualidade de vida é bastante significativo. O desabafo com desejo de “fugir”
é frequentemente expressado por individuos na funcao de cuidador, o que vai de encontro
com as boas condi¢des psicoldgicas do ser humano, onde o estresse produz ainda perda de
memoria imediata, apatia, dificuldade de concentracédo e indiferenca emocional. Questiona-se
a respeito do desempenho insatisfatorio e podem surgir crises de ansiedade, humor
depressivo e a libido fica reduzida (LIPP, 2002).
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A partir da escala de Zarit, a qual foi utilizada em véarias abordagens do tema estresse
e sobrecarga do cuidador, uma relevancia principal pode ser observada: a necessidade da
implementacdo de programas e politicas sociais abordando a problemética do cuidador,
prevenindo, identificando e abordando a ocorréncia de estresse por meio da sobrecarga.
(AMENDOLA et al.,, 2011; MARQUES; TEIXEIRA; SOUZA, 2012; SEIMA; LENARDT,;
CALDAS, 2014; CARDONA ARANGO et al., 2011).

3.3 As Estratégias de Intervencédo com Cuidadores

O Ministério da Saude disponibilizou um guia pratico para direcionar o cuidador, em
geral, durante o manejo com o idoso, listando muitos dos principais sintomas que podem ser
presenciados, como a disfagia, a mudanca de decubito, quando ocorrer nauseas, disfun¢des
intestinais, atencdo com sondas, higiene bucal, entre outros. Incentiva-o a buscar ajuda e ndo
realizar todas as tarefas sozinho, a dispor de tempo para si, descansar, realizar atividades
“hobby” como tricd, croché, pinturas, caminhada, distrair-se com tv, leitura, realizar atividades
fisicas e de lazer no bairro (BRASIL, 2008).

No contexto brasileiro, como em outros paises, sdo disponibilizados os grupos de
apoio para cuidadores e familiares de pessoas com DA, no entanto, a maior parte, de forma
privada, tornando o acesso limitado. Sao pouco oferecidos na esfera publica. Essa demanda
seria ideal se assistida na atencao primaria, porém, o caminho aos servi¢os especializados é
muito longo ainda. A participagdo em grupos de apoio compara-se a quéo essenciais sao 0s
medicamentos para pessoas com deméncia, pois exporiam 0s sentimentos em relagdo as
responsabilidades, escutariam seus semelhantes, além de criar novas amizades,
fortalecendo-os uns aos outros (PROROK; HORGAN; SEITZ, 2013, DIZAZZO-MILLER et al.,
2014; CAMARANO; MELLO, 2010).

Muitos sdo os desafios que permeiam a prestacdo de cuidados as pessoas com
deméncia. Ha caréncia de media¢fes que visam alinhar as necessidades da convivéncia com
as deméncias e os cuidados de saude. Um estudo desenvolvido na Universidade de Nova
York demonstrou beneficios em interveng6es com cuidadores familiares. Os que partilharam
momentos na terapia familiar, na mediacao individual, grupos de aconselhamento e apoio,
respeitando suas individualidades e necessidades, relataram maior fortaleza geral no
enfrentamento. Ao comparar com 0 grupo-controle demonstraram menos fraqueza de
sentimentos, até mesmo apoés a perda de seu familiar, bem como a melhora nos quadros de
depressdo (HALEY et. al., 2008; HOLLAND; CURRIER; GALLAGHER-THOMPSON, 2009;
BARNETT et al., 2012).

Também é adequado que o familiar/cuidador seja acompanhado por um psic6logo no
intuito de abordar suas angustias e duvidas, para melhorar sua qualidade de vida e seu “eu”,

aliviando sua carga negativa. Um terapeuta o auxiliaria muito em saber lidar com o tempo,
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exercitar a paciéncia, compreender todo o processo e desenvolver a criatividade facilitando
as vérias situagdes presenciadas no dia a dia (TALHAFERRO; ARAKAKI; CARRASCO, 2015;
LEBOREIRO, 2021; CERQUEIRA; OLIVEIRA, 2002).

Acompanhando o envelhecimento populacional no Brasil, espera-se que ocorra
também o crescimento na oferta de politicas publicas e sociais para os cuidadores familiares

gue tanto necessitam de apoio e atencdo (KALACHE, 2012).

4 CONSIDERACOES FINAIS

A Doenca de Alzheimer (DA) é inabalavel em sua progressdo de sintomas
neurodegenerativos cada vez mais incomplacentes. A conciliacdo do avangco do
envelhecimento humano registrado nas Ultimas décadas com a elevada expectativa de vida
resultou em pessoas mais susceptiveis a deméncias, sendo a DA a causa mais comum. A
guantidade de casos diagnosticados eleva-se a cada ano e inicialmente apresentam déficits
na memoria como sintoma inicial, continuando com disfungbes comportamentais, a
indiferenga “involuntaria” aos seus familiares, perda das fungdes da linguagem, da prépria
identidade e total dependéncia. Infere-se assim que o cuidado ao portador da DA ocasiona
mudancas na rotina de vida de muitas familias.

A ciéncia possui recursos medicamentosos com objetivo de retardar por um tempo o
avanco da perda funcional oferecendo maior bem-estar a todos os envolvidos, porém, apesar
disso, ha um oficio imprescindivel, o do cuidador. E aquele(a) familiar, esposa(o), filha(o) ou
outros gue escolheu ou ndo a fungéo de prestar cuidados e manter a melhor qualidade a vida
daquele acometido, que independente dos farmacos, ndo pode ausentar-se, mesmo sem ter
conhecimento.

Os problemas enfrentados pelos cuidadores familiares constituem um dos aspectos
mais importantes no &mbito da Doencga de Alzheimer. Muitas vezes n&o ha divisdo de afazeres
com outras pessoas. Vivéncia, sentimentos e emoc@es variadas de pena, amor, carinho e
gratidao agregado a uma grande confusao, ansiedade, depressao, cansaco e estresse, pois
€ exigido dele que “abra mao” de muitos aspectos de suas vidas pessoais em beneficio da
outra parte, encontra-se afastado de tarefas e atividades as quais realizava anteriormente,
sente saudade de convivio social e tempo para si. Adquire doencas associadas a sobrecarga
mental e fisica.

Fica demonstrado a inversdo de papéis: quem cuida, agora precisa ser cuidado.
Conforme se da o avanco e o agravamento da doenca, o cuidador tera que se doar cada vez
mais.

Ha caréncia por parte do poder publico de implantacdo de intervencles efetivas,
dedicacdo e apoio as familias, ao familiar/cuidador e aos doentes que necessitam de

informacdes claras acerca dessa doenca, dos seus sintomas e da sua progressado. A abertura,



13

no Brasil, de estruturas como grupos de apoio, uma vez que ha experiéncias prosperas e
benéficas a essa classe relatada em outros paises, deveria ser reforcada. Desta forma, o
cuidador estaria melhor preparado para realizar um cuidado domiciliar mais seguro e menos
desgastante.

Conclui-se, portanto, que sdo necessarias pesquisas no contexto da prevencao do
impacto negativo no cuidador familiar, pois essa abnegac&o pode durar longos anos. E notavel
a complexidade em unir a necessidade de cuidados fisicos e psicol6gicos ao idoso e é notéria
a caréncia pela qual o cuidador se submete. Esse esforco é essencial, pois se reflete em uma
melhor qualidade de vida ndo s6 para o cuidador, mas principalmente para o paciente, porque
pode se tornar falha a prestacdo da assisténcia ao cuidado. E fundamental um bom ambiente
domiciliar de colaboragao mutua, pois o grande propésito € o predominio do conforto do idoso,

do familiar/cuidador e da familia.
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