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RESUMO:Concomitantemente ao envelhecimento populacional surgem as doencgas cronico-degenerativas, destacando-
se a Doenca de Alzheimer (DA), sindrome progressiva que acarreta ao individuo dependéncia e perda de autonomia.
Sendo assim, o portador de Alzheimer torna-se progressivamente mais dependente de um cuidador, que na maioria das
vezes, € alguém da familia que passa a auxilid-lo nas atividades da vida didria (AVD), sujeitando-se a uma constante
carga de tensdo inerente as dificuldades resultantes da evolugdo da doenca. Este estudo consiste em um trabalho de
revisdo bibliografica que objetivou identificar as dificuldades vivenciadas pelo cuidador do paciente portador de DA a
fim de preservar sua saide e prevenir possiveis doencas que a sobrecarga pode causar. Por esta revisdo, pode-se
concluir que sdo diversas as dificuldades vivenciadas pelo cuidador do paciente portador de Alzheimer, dentre elas as
fisicas, econdmicas, emocionais e o desamparo social e do poder publico.

Palavras-chave: Satde do idoso. Dificuldades vivenciadas pelo cuidador. Doenga de Alzheimer.

THE DIFFICULTIES EXPERIENCED BY THE CAREGIVER OF
ALZHEIMER'S PATIENTS

ABSTRACT: Concurrent with the population aging appear to chronic degenerative diseases, especially Alzheimer's
disease,  progressive  syndrome that leads to dependency  and loss  of individual autonomy. So the = person
with Alzheimer’s becomes progressively more dependent on a caregiver whois most oftena family member to
assist in passing daily activities (ADL) subjecting them to a constant tensile load of the inherent difficulties of evolution
of the disease. This study consists of a literature review aimed to identify the difficulties experienced by caregivers of
patients with AD to preserve their health and prevent possible diseases that can cause overload. For this review, we can
conclude that there are various difficulties experienced by caregivers of patients with Alzheimer's among them physical,
economic, social and emotional helplessness of the government.

Keywords: Elderly health. Difficulties experienced by caregiver. Alzheimer's disease.

INTRODUCAO (ALENCAR; CARVALHO, 2009). Segundo

O  envelhecimento  populacional, o censo de 2010, realizado pelo Instituto
refletido pelo aumento da qualidade de vida, Brasileiro de Geografia e Estatisticas (IBGE),
representa uma grande conquista para a tem-se observado um crescimento
humanidade. Esse fato somado a decrescente significativo da populacdo com 65 anos ou
taxa de natalidade acarreta uma acelerada mais, que era de 4,8% em 1991, passando a
evolucdo na transicdo demografica do Brasil 5,9% em 2000, e chegando a 7,4% em 2010.
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As estatisticas revelam que entre os anos de
1950 e 2025 a populacdo de idosos* no Brasil
crescerd em 16 vezes, passando a ser o 6° pais
com a maior populacdo de idosos no mundo.

Paralelamente a essas transformacdes
demogréficas, temos as mudangas no perfil de
morbidade e mortalidade da populacdo, que
ao envelhecer, contribui com o aumento da
prevaléncia das doengas cronicas ndo
transmissiveis € o impacto para a saide, para
a sociedade, para a Previdéncia e diversos
setores envolvidos (BRASIL, 2008).

Diante dessa realidade surgem as
(DCNT),

doencas  crdOnico-degenerativas

destacando-se as deméncias, sindrome
progressiva e degenerativa que acarreta
dependéncia e autonomia

(PAVARINE et al., 2008). A causa mais

perda de

comum de deméncia no idoso trata-se da
Doenca de Alzheimer (DA) que possui
apresentacdo clinica e

definida (FREITAS et al., 2008). Manifesta-

patolégica bem

se de forma insidiosa em decorréncia de
lesdes neuronais causadas pelo acimulo de
proteinas B- amil6ide, novelos neurofibilares,
degeneracio granulo-vacuolares perda
neuronal e consequente degeneracdo do tecido
nervoso. Isso ocasiona perda de memoria e
declinio gradual das fungdes cognitivas, além
de alteragdes de comportamento e
deteriorizagdo na realizacdo de atividades de
(American

vida didria

Association, 1994 apud SENA et al., 2008 ).

Psychiatric
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Dentre os principais fatores relacionados a
causa da doenga podemos destacar o genético,
considerado atualmente como preponderante
na DA (SMITH, 1999).

Segundo a Associagdo Brasileira de
Alzheimer (ABRAZ, 2011), no Brasil existem
cerca de 15 milhdes de pessoas idosas com
mais de sessenta anos de idade, 6% delas, ou
seja, 900 mil sofrem da DA, com maior
prevaléncia em individuos entre 60-80 anos,
5% e 20% respectivamente. Contudo, a
doenca tende a aumentar sua incidéncia com o
prolongamento da idade nos préximos anos
acometendo cada vez mais os idosos (A
Organizacdo Mundial de Saide (OMS) (1984)
reconhece como idoso toda pessoa acima de
60 anos).

Um dos sintomas do portador de
Alzheimer é a deméncia senil, que faz com
que ele fique impossibilitado de realizar suas
Atividades de Vida Diarias (AVD) (SENA et
al., 2008). Por conseguinte, o individuo se
torna progressivamente mais dependente.
Sendo assim, grande parte dos idosos
acometidos por essa patologia necessita de
um cuidador que esteja sempre ao seu lado.
Esse cuidador na maioria das vezes € alguém
da familia (conjuge, filho, sobrinho) que se
preocupa com as condi¢cdes de sadde do
doente e passa a dedicar

seu tempo

amparando-o e ajudando-o, nas suas

necessidades diarias, além de oferecer afeto,

amor ¢ carinho (PAWLOWSKI et al., 2010).
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As mudancas de comportamento e a
dependéncia do portador de Alzheimer,
vivenciada pelo cuidador, o sujeita a uma
tensdao, tornando-o

constante carga de

exausto, desgastado fisicamente e
emocionalmente. Tais fatos o obrigam a
reajustar seus papéis para facilitar o

enfrentamento da situacdo, por isso &
considerada uma doenca familiar. Além
dessas questdes, surgem os agravantes como a
falta de conhecimento acerca da doenga e o
desamparo por parte do poder publico. Sendo
assim, ¢ de grande importincia que o
cuidador seja capacitado para lidar com a DA,
sabendo reconhecer suas manifestagdes. Além
disso, ¢ importante que suas limitacdes e
insegurancas sejam reconhecidas e
valorizadas pela equipe de satide visando
reduzir danos potencialmente presentes nessa
patologia tanto para o paciente quanto para
cuidador (LUZARDO; WALDMAN, 2004).

Considerando que essa patologia
acomete grande nimero de idosos causando
problemas cognitivos, ela é também um
problema social de grande relevéncia, pois
seus sintomas implicam numa considerdvel
mudan¢a no comportamento, na saide e no
estilo de vida do portador de DA e
principalmente daquela pessoa que precisa
dispor de seu tempo, atencdo e conhecimento
a fim de proporcionar um cuidado de
qualidade (OLIVEIRA et al.,2007).

Frente a todos os problemas inerentes

a DA, surge preocupacdo com a saide do

479

cuidador e o interesse em contribuir para uma
melhor assisténcia ao idoso. Oliveira et al.,
(2007) definem o cuidador informal como o
familiar ou amigo que € solicitado a assegurar
a maior parte dos cuidados que o doente
requer quando retorna ao seu contexto
familiar.

Diante do exposto, buscamos
reconhecer as dificuldades vivenciadas pelo
cuidador do paciente portador de Alzheimer,
tendo em vista a necessidade de preservar
sua satide e prevenir possiveis doencas que a
sobrecarga pode causar, como por exemplo,
o estresse. Este trabalho possibilitard
conhecer os aspectos fisiopatoldgicos da
doenca e servird de instrumento para futuros
planejamentos e intervengdes de
enfermagem direcionadas a saide do

cuidador e também do portador de DA.

METODOLOGIA

Este estudo consiste em um trabalho
de revisdo bibliografica realizada a partir da
base de dados da Biblioteca Virtual em Satide
(BVS), da Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), do
Scientific ~ Electronic  Library  Online
(SCIELO) e do Medical Literature Analysis
and Retrieval System Online (MEDLINE). As
palavras-chave usadas foram: Saiide do idoso,
Dificuldades vivenciadas pelo cuidador e

Doencga de Alzheimer.
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Foram selecionados estudos nacionais
indexados nas bases de dados mencionados
no periodo de 1999 a 2011 e que possuiam
resumo. A partir desses critérios, foram
identificadas 136 publicacdes, e a partir da
leitura dos foram

resumos, 33 artigos

selecionados por tratarem com mais
profundidade o tema trabalhado. Os demais
foram excluidos por se referirem a outros
grupos de cuidadores de pacientes portadores
de patologias diferentes. Também foram
utilizados na revisdo, publicacdes de Orgios
oficiais, tais como, Organizacdo Mundial de
Saitde (OMS), Ministério da Sadde, Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatisticas (IBGE)
e Associacdo Brasileira de Alzheimer
(ABRAZ).

As publicacdes selecionadas foram
lidas na integra, tendo sido identificadas as
informacgdes relativas a Doenga de Alzheimer
(DA) e as dificuldades encontradas pelo seu

cuidador.

REFERENCIAL TEORICO

O Envelhecimento Populacional

O aumento da longevidade é um
fendmeno que tem sido observado em todo o
mundo e diante do novo perfil da populacao,
foi estabelecida a Politica Nacional de Satide
do Idoso, aprovada em 1999 pelo Ministério
da Satde, com o objetivo de promover um

envelhecimento saudavel, manter e melhorar
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a capacidade funcional do idoso, prevenir e
tratar doengas. A partir dessa politica, com o
objetivo de garantir aos idosos direito de
protecdo a vida e a sadde, foi criado o
Estatuto Nacional do idoso, sancionado em
2003 (BRASIL, 2000).

De acordo com o censo 2010,
divulgado pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), o Brasil é
um pais que caminha rapidamente para o
envelhecimento populacional. Apesar dos
fatores relacionados a essa longevidade
terem forte ligacdo com a melhoria das
condicdes de saude, ndo deixa de ser um
merecedor da

campo atencdo e da

preocupacio de  poderes  publicos,
principalmente no que tange a drea da saide
devido a relacdo velhice e incapacidade
funcional (COSTA, 2003).

Luzardo et al., (2006) afirmam que a
mudanga na estrutura da populacdo se
caracteriza pela transicio demogrifica que
tem como causa a baixa taxa de fecundidade,
a partir de 1960, e a baixa taxa de
mortalidade iniciada na década de 1940.
Rodrigues et al. (2007), salientam que outro
fator importante para o crescimento
populacional foi a migrac¢do de estrangeiros
para o Brasil, que aconteceu nos dltimos dois
séculos passados.

De acordo com a Pesquisa Nacional
por Amostra em Domicilio (PNAD), que é

atualizada a cada cinco anos desde 1998,
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pelo Instituto Brasileiro de Geografia e

Estatistica (IBGE), o Brasil €& hoje
denominado um pais jovem de cabelos
brancos, ¢ todo ano 650 mil idosos sdo
incorporados a populag@o brasileira. Ainda
de acordo com a pesquisa, (2010) a maioria
deles sofre com doengas cronicas e algumas
limitagdes funcionais.

Nesse sentido, Costa (2003), afirma
que a transicio epidemioldgica acarreta
mudangas no perfil da saide da populagdo e
torna a deméncia um importante problema
de sadde publica. As doencas agudas de
pouca duragdo se resolvem por meio de cura
ou obito, enquanto as doencgas cronicas sdo
predominantes, causando dependéncias e
maiores gastos na saude.

Quando ha existéncia de maiores
dependéncias em que as fungdes cognitivas
sdo alteradas, como a dos idosos portadores
da DA, e é necessdrio que haja um esforco
amplo no sentido de propiciar um
acompanhamento eficaz que contemple ndo
somente o idoso, mas também o seu
cuidador. Para que isso aconteca, o sistema
de saude e as politicas de satide devem estar
preparadas para resolver esse problema
criando novas estratégias no campo da
saide, no sentido de assegurar ao idoso
demenciado, um cuidado de qualidade e
seguranca e a garantia de sua permanéncia
junto a familia. Essas estratégias incluem
uma boa formagdo de profissionais da drea

de saide e a mobilizacdo de vérios 6rgaos
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publicos que se empenhem na implantacdo
de programas de orientacdo e apoio aos
cuidadores de portadores de Alzheimer, no

sentido de prestar-lhes assisténcia fisica e

emocional (LUZARDO; WALDMAN,
2004).
A Doenca de Alzheimer

Nos dias atuais, a doenga de Alzheimer
(DA) é a causa mais comum de deméncia em
todo o mundo. De etiologia desconhecida, ela
atinge 50 a 60% dos portadores de deméncia.
Caracteriza-se por perda insidiosa, lenta e
progressiva de memoria que abrange dreas de
fala motricidade comportamento e de fungio
operativa. Cerca de 6% da populagdo acima
de 65 anos € acometida pela deméncia, e
atinge valores de prevaléncia superior a 50%
em individuos com 95 anos ou mais. Em

projecdes, espera-se que em 2040, oito

milhdes de pessoas sejam acometidas pela
doenca (FREITAS et al., 2008).

Segundo Luzardo et al, (2006,

p-589), a Doenga de Alzheimer é:

(...) conhecida internacionalmente pela
sigla. DA, recebeu esse nome em
homenagem ao Dr Aldis Alzheimer que
observou e descreveu as alteracdes no
tecido cerebral de uma mulher que
mostrou oS  primeiros  sintomas
demenciais por volta dos 51 anos [...]
Nas ultimas décadas do século XX, a
doenca de Alzheimer era
frequentemente relacionada ao processo
de envelhecimento. E o tipo de
deméncia com maior chance de se
desenvolver nas idades mais avangadas,
sendo que o envelhecimento constitui o
principal fator de risco para o
desenvolvimento da doenga, uma vez
que ambos, envelhecimento e deméncia
compartilham  qualitativamente  das
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mesmas alteracdes neuropatoldgicas, na
DA essas alteracdes ocorrem em
intensidade muito maior.

De acordo com Azevedo et. al,
(2010), a deméncia é caracterizada por uma
sindrome que se manifesta pela diminui¢ao
global das fungdes cognitivas, embora nio
necessariamente  de modo  uniforme,
associada a um estado de consciéncia.

Estudos de Abreu et al, (2005),
demonstram que a DA ¢é decorrente do
declinio de varios neurotransmissores, COmo
por exemplo diminui¢do da atividade de
colina acetil transferase e acetilcolinesteras,

o que indica disfuncdo e perda dos neur6nios

colinérgicos.
Dessa forma, 0 processo
degenerativo  acomete inicialmente o

hipocampo que corresponde ao centro da
memoria de curto prazo e posteriormente
compromete dreas corticais o que leva o
portador de Alzheimer ao esquecimento. Ela
atinge a orientacdo, atencdo e linguagem, o
que causa a incapacidade de resolver
problemas e a falta de habilidade para
desempenhar as atividades de vida didria
(AVD),

como preparar refeicdes, fazer

compras, controlar as finangas, usar o
telefone, controlar a propria medicagdo, sair
de casa sozinho (GAUTHIER, 2001 apud
CARAMELLI; BARBOSA, 2002).

Smith, (1999, p.3) caracteriza a DA

como:
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(...) uma afeccdo neurodegenerativa
progressiva e irreversivel de
aparecimento insidioso acarreta perda da
memoria e diversos distirbios. Observa-
se no cérebro de individuos com DA
atrofia cortical difusa, a presenca de
grande ndmero de placas senis e novelos
neurofibilares, degeneracdes granulo-
vacuolares e perda neuronal. Verifica-se
ainda um acimulo da proteina B-
amiléide nas placas senis e da
microtubulina  fau  nos  novelos
neurofibrilares.

As alteracGes cognitivas observadas
em pacientes com deméncia sdo dificuldade
de aprendizado, abstracdo, raciocinio, erros
de célculo e julgamento e desorientacdo
temporo- espacial. Na memoria acontece
disturbio de memdria recente e remota. Isso
explica a  dificuldade de lembrar
acontecimentos recentes, preservar histdrias
antigas e as repetitivas perguntas que se
dos DA. Na

ouve portadores  de

personalidade acontecem  alteracdes e
labilidade emocional. J4 na linguagem, ¢
possivel ocorrer erro na sua estrutura e na
capacidade  visoespacial, declinio da
percep¢do e das capacidades visoespaciais
(CALDEIRAS; RIBEIRO, 2004).

(1996)

Caldeira; Ribeiro, (2004) ainda salientam

Yuaso; Sguizzatto apud
que a doenca pode ser dividida em quatro
fases: inicial, intermedidria, final e terminal.
A fase inicial se caracteriza por altera¢des na
afetividade e déficits de memoria recente.

Na fase intermedidria, os déficits cognitivos

estdo prejudicados, afetando as atividades

Revista da Universidade Vale do Rio Verde, Trés Coragdes, v. 11, n. 2, p. 477-492, ago./dez. 2013



instrumentais e operativas. Ja na fase final, a
capacidade intelectual e a capacidade de
tomar iniciativas estdo deterioradas. E, por
fim, a fase terminal € caracterizada por
restricio ao leito e o paciente acaba por
adotar a posi¢do fetal. O 6bito ocorre na
maioria das vezes, por infecgdes em geral
apos

(MORAES ef al., 2009).

10-15 anos do inicio da doenca

O diagnéstico da DA baseia-se em

sintomas que indiquem a presenca de
deteriorizacdo da capacidade intelectual e
funcional do individuo. Entretanto, o
portador de Alzheimer, em vdrias situagdes,
nao € capaz de responder corretamente a
entrevista direcionada a ele, o que torna
fundamental a atuagdo do cuidador nesse
processo (ALMEIDA; CROCCO, 2000).
Para que ocorra um diagndstico
seguro de DA, € necessdrio fazer vdarios
exames, no sentido de realizar uma
varredura de achados e de causas conhecidas
de outras deméncias. Os instrumentos de
rastreio que identificam casos de deméncia
ttm sido importantes objeto de estudo.
Estudos sugerem a combina¢do de uma
escala funcional que avalia atividades da
vida didria e, teste cognitivo (Mini-Exame
do Estado Metal [MEEM]), seria
complementar em individuos com suspeita
de sindrome demencial. Dentre as multiplas
escalas de avaliagdo funcional existentes, as
utilizadas  sdo:o

principais e  mais

questiondrio do Informante sobre o Declinio
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Cognitivo do Idoso (Informant
Questionnaire of Cognitive Decline in the
Elderly [1Q-CODE]), a Escala Bayer de
Atividades da Vida Didria (B-ADL) e o
Indice de Katz, que avalia a capacidade
funcional do idoso (ABREU et al., 2005).

O tratamento farmacoldgico baseia-
se em drogas ditas antidemenciais, como 0s
inibidores da acetilcolinesterase, que visam
aumentar o tonus colinérgico e os
antagonistas dos receptores do glutamato
que desempenham um importante papel
na plasticidade sindptica. Essas drogas
contribuem para melhorar a cognicdo ou
estabilizagdo

(MORAES et al., 2010).

temporaria da  doencga

Definindo Cuidador

O crescente percentual de pessoas
com DA e a complexidade do cuidado
requerido por essas pessoas acarretam
inimeros desafios para a sociedade em geral
e em especial para os familiares. Em vadrias
situacdes, o portador de DA necessita de
auxilio, na maioria das vezes, um familiar
préximo, e, mais raramente, outros parentes
ou amigos para a realizacdo de vdrias
atividades da vida diaria. A deméncia, evolui
em estigios, desde um quadro de leve
sintomatologia até uma deméncia grave.
Portanto, o cuidador enfrentar diversas
dificuldades (PAULA et al. 2008).

Diante  dessa

conjuntura, um

importante conceito a ser definido e que vem
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z

sendo muito discutido € o de “cuidador”.
Segundo Concei¢do (2010) é essencial uma
base conceitual norteadora dos principios e
valores filos6ficos referentes ao cuidado e ao
cuidador. A autora apresenta os seguintes

pressupostos:

1. O cuidado humano ou o autocuidado
representa a esséncia da condig@o
humana a medida que o outro estd
impossibilitado de se cuidar. 2. O
cuidador é uma pessoa envolvida no
processo de cuidar do outro. 3. O
cuidador é um ser humano de qualidades
especiais, expressas pelo forte traco de
amor a humanidade, de solidariedade e
de doacdo. Costuma doar-se ou
voluntariar-se para as dreas de sua
vocagdo. Seus préstimos  possuem
sempre um cunho de ajuda e apoio
humano, com relacdes afetivas e
COmpromissos positivos.
(CONCEICAO, 2010, p. 85).

A Classificacdio  Brasileira de
Ocupacdes — CBO, sob o cédigo 5162,
define o cuidador como “alguém que cuida a
partir  dos estabelecidos

objetivos por

instituicdes especializadas ou responsdveis

diretos, zelando pelo bem-estar, sadde,
alimentagcdo, higiene pessoal, educacdo,
cultura, recreagdo e lazer da pessoa

assistida.” (BRASIL, 2008, p. 8).

Em muitos paises, hd extensas
tentativas de conceituar cuidadores formais e
informais. Vale ainda alertar que a falta de
uma definicdo precisa sobre o assunto
interfere até hoje nas pesquisas sobre o ato
de cuidar. (VILACA et. al., 2005).

Vilaga et al. (2005), definem o

cuidador formal como um profissional
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capacitado em uma instituicio de ensino
para prestar cuidados no domicilio segundo
as necessidades especificas do cliente,
geralmente remunerado pela funcdo que
exerce. Ja o cuidador informal € um membro
da familia ou da comunidade que presta
cuidado de forma parcial ou integral aos
idosos com déficit de autocuidado, e que ndo
¢ remunerado, sendo nosso foco neste
estudo.

Paula er al. (2008) ainda subdividem
os cuidadores informais em cuidadores

primdrios, secunddrios e tercidrios, de

acordo as tarefas realizadas, o seu
envolvimento com as tarefas desempenhadas
e com as responsabilidades do cuidado. O
primeiro  grupo, também denominado
“cuidadores principais”, é composto por
aqueles que assumem a responsabilidade
integral por  supervisionar,  orientar,
acompanhar e/ou cuidar diretamente da
pessoa idosa, ou seja, € o grupo que realiza a
maior parte das tarefas. J4 os cuidadores
secunddrios sdo diferenciados por ndo terem
o mesmo nivel de responsabilidade e por
serem responsdveis por cuidados bdsicos,
revezando com o cuidador primério. Os
cuidadores  tercidrios  atuam  apenas
substituindo o cuidador primdrio por curtos
periodos e realizando tarefas especificas
como compras, pagar contas e receber

pensdes (VIEIRA et al. 2011).
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Estudos evidenciaram que em sua
maioria os cuidadores sdo do sexo feminino
especialmente esposas e filhas do paciente,
na faixa etaria de 45 a 50 anos, sendo
solteiras, casadas ou vilvas e geralmente ja
aposentadas. (LUZARDO; WALDMAN,
2004; CALDEIRAS; RIBEIRO, 2004;
LUZARDO et al.,, 2006; FREITAS et al.,
2008).

As dificuldades vivenciadas pelo cuidador
frente ao paciente portador de DA

Devido a quantidade de tarefa
agregada em sua rotina, a partir do momento
em que o cuidador assumi o cuidado com o
idoso, diversas dificuldades podem surgir no
relacionadas a

cotidiano do cuidador,

estrutura familiar, aos de cuidados, aos
gastos financeiros, entre outros (NARDI,
2007).

afetividade,

Por motivo de

disponibilidade ou outros, membros da
familia encarregam-se de amparar o idoso
portador da doenca de Alzheimer. Caldas
(2003) salienta a importancia do papel da
familia em qualquer estdgio da vida do ser
humano. Segundo ele, o ambiente familiar é
caracterizado pelo préprio paciente como um
local de estabilidade e de protecdo. Sendo
assim, € compreensivel que as acgdes
preventivas e o cuidado sejam bem aceitos
pelo idoso portador de deméncia. E junto da

familia que o portador de DA, vai se sentir
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seguro, ter com quem partilhar suas
experiéncias, recordar fatos acontecidos no
passado, considerando que a sua memdria
recente fica comprometida e a memoria
passada é preservada. Também ¢é na familia
que sua identidade serd mantida, local que
ele ndo serd somente mais um, e sim aquele
ente querido pelo qual suas acdes e seus
valores serdo reconhecidos e somados.
Portanto, o cuidador desenvolve papel
de extrema importancia na vida didria do
portador de Alzheimer, envolvendo diversos
assumindo

aspectos do cuidado,

responsabilidades  adicionais de forma
crescente a medida que a doenga progride.
Para descrever o0s aspectos negativos
associados ao cuidado de um paciente, o
termo Burden (impacto) vem sendo muito
utilizado no que diz respeito a presenca de
problemas, dificuldades ou eventos adversos
que afetam a vida dos responsdveis pelo
paciente (CRUZ; HAMDAN, 2008).

Para avaliar os efeitos adversos
causados a saude fisica, emocional, social e
financeira dos cuidadores, tem-se utilizado a
Escala Burden Interview traduzida em
Portugués e adaptada a realidade do Brasil por
Scazufca (2002). A escala é de facil
aplicacdo, contém 22 perguntas e avalia o
quanto as atividades do cuidado t€ém impacto
sobre a vida social, bem- estar fisico e
emocional, e sobre as financas do cuidador.
As respostas podem variar cinco pontos que

vao desde "nunca" para "sempre". Escores
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globais obtidos pela soma de todas as
respostas variam de 0 a 88, de modo que
quanto maior a pontuagdo, maior a carga que
recai sobre o cuidador (MORAES; SILVA,
2009).

Ja para analisar a relacio entre o nivel
de sobrecarga dos cuidadores e o
comprometimento cognitivo dos pacientes, a
Escala de Atividades de Vida Didria (AVDs)
de Katz é a mais utilizada, segundo a
literatura. Essa escala avalia as atividades
referentes ao autocuidado como alimentar-se,
banhar-se, vestir-se, arrumar-se, mobilizar-se,
manter controle sobre

suas eliminagdes.

Possui  trés  possiveis  respostas: I-
independente (3 pontos) , A- assisté€ncia (2
pontos), D- dependente (1 ponto). O escore é
obtido de acordo com o desempenho do
individuo, méximo de 18 para o individuo
com independéncia total para AVDs,
assisténcia para AVDs quando a pontuacio
variar entre 7 ¢ 17 pontos € minimo de 6
pontos para dependéncia importante para
AVD (FERRARI; DALACORTE, 2007).

A medida que a doenca evolui, uma
das principais dificuldades enfrentada pelo
cuidador estd relacionada ao fato do paciente
nao ser capaz de realizar suas atividades
vistas anteriormente como sendo simples de
executar. Os depoimentos de um estudo
realizado por Souto (2006) demonstram que
os cuidados mais dificeis apresentam-se na

fase grave da doenga, visto que o paciente se
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torna totalmente dependente. Vieira et al.

(2011), evidenciaram que dentre 11
producdes analisadas em seus estudos as
acdes realizadas pelos cuidadores sdo
uninimes, ou seja, todos eles precisam
oferecer ajuda ao portador de DA, para
tomar banho, para vestir, para alimentar, seja
no fato de ter que lembrar o paciente a hora
da alimentacdo ou na forma diferenciada de
preparar o alimento e a sua administrag@o,
devido a disfagia.

O mesmo acontece com a medicacdo
que precisa ser acompanhada de perto.
Pacientes acamados necessitam de uma
atencdo especial que requer tempo e esforgo.
Sdo as mudangas de dectibito para prevencio
de feridas de atrofias e as trocas de fraldas.
sdo

Outros impossibilitados de  se

locomoverem sozinhos e precisam ser
auxiliados na caminhada. H4 pacientes em
estado grave que apresentam dificuldade de
linguagem e se comunicam por gritos,
gemidos e pacientes em estado moderado
que quase ndao se comunicam ou o fazem
com dificuldade e necessitam da figura do
cuidador (SOUTO, 2006).

Estudo exploratério descritivo em um
servico de neurogeriatria identificou que o
fato de o cuidador lidar ininterruptamente
dos distirbios de

com O manejo

comportamento como a agitacdo, a
agressividade, a teimosia, os relatos de

visdes € persegui¢des, € 0 esquecimento,
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torna as tarefas mais

(LUZARDO et al., 2006).

desgastantes

Devemos destacar que os cuidados e

as tarefas citados sdo continuos e
centralizados em uma tnica pessoa. Por esse
motivo, o cuidador passa a viver a vida do
portador e se v€ obrigado a abandonar
emprego, atividades de lazer, familiares e
toda sua vida social, dispondo de tempo
integral para o cuidado. Essas mudangas no
sistema familiar causam uma desestruturacao
devido a dificuldade de obter em consenso a
divisdo das tarefas, ficando por conseguinte
cada vez mais sobrecarregado fisicamente e
emocionalmente a pessoa responsivel pelo
cuidado (VIEIRA et al., 2011).

De acordo com Palowski et al.,
(2010) essa sobrecarga traz consigo aspectos
como tristeza, desdnimo, desprazer, choro,
irritagdo, diminuicdo de interesse pelas
outras pessoas e dificuldade de tomar
decisdes, o que sugere dificuldades para
manter um senso pessoal de competéncia e
autoconfianca quando as tarefas de cuidado
sdo de dificil manejo.

Outro fator a ser considerado é o
posicionamento da familia diante da falta de
conhecimento acerca da doenga e aos
consequentes déficits do paciente com a
evolucdo da DA gerando sentimentos de
frustracdo e irritabilidade. A principio, a
familia ndo sabe o que estd acontecendo
diante das manifestacdes de déficit do

paciente. A medida que a doenca vai
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evoluindo, ocorre a busca por um

diagndstico, porém, nem sempre OS
familiares o aceitam rapidamente, podendo
nega-lo (FARIA, et al., 2009).

Guedea et al., (2009), evidenciaram
em sua pesquisa que o cuidador sente
necessidade de receber maior informacdo
sobre a doenca, conselhos para realizar as

tarefas de cuidado, orientacdo para resolver

problemas familiares e recomendacdes
nutricionais para oferecer uma dieta
adequada. “O conhecimento proporciona

uma valorizac¢@o do sujeito cuidador, deixa-o

motivado a participar das discussdes

favorecendo assim o seu aprendizado.”
(SANTANA et al. 2009, p. 462). Porém,

diversas vezes uma consulta médica ou de

z

enfermagem ¢ centrada em um modelo
curativista visando apenas a doenga, ndo se
preocupando com as duvidas e limitagdes do
assistir o

cuidador, deixando de

forma  holistica

(LUZARDO; WALDMAN, 2004).

cuidador/paciente  de

Portanto, seria fundamental que
profissionais de satde fossem capacitados
para supervisionar o cuidador na execucdo
das atividades assistenciais necessdrias ao
cotidiano do portador de DA até que ele se
sinta seguro para assumi-las. “A familia
deve ser preparada também para lidar com
os sentimentos de culpa, frustracdo, raiva,
outros  sentimentos

depressdo e que

acompanham essa

(CALDAS, 2003, p.778).

responsabilidade.”
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Também relacionado as dificuldades
vivenciadas pelo cuidador, inserem-se as
necessidades econdmicas agrupadas as as
exigéncias financeiras e materiais que o0s
cuidadores notaram fazer falta para cuidarem
do seu familiar idoso, tais como, precisar de
dinheiro para as necessidades bdsicas,
pagamento de servicos e para os gastos
médicos (GUEDEA et al. 2009).

Percebe-se, nesse sentido, a
transferéncia do papel da seguridade social
para as familias. O 6rgdo supracitado ndo
tem conseguido cumprir seu papel de
garantir a sadde, transferindo-o para os
cidaddos e fazendo recair sobre a familia a
cobertura de suas falhas. Por sua vez, a
familia desse paciente dependente, que
recebe os baixos beneficios previdencidrios
do paciente (aposentadoria, pensio ou
beneficio de auxilio-doenga), ndo consegue
arcar com os custos do cuidado (CALDAS,
2003).

O abandono, a falta de orientacio e a
falta de recursos também podem ser
observados na demora para se conseguir
marcar as consultas de acompanhamento
médico, demora que é ainda maior quando é
preciso consultar especialistas, exames
complementares, fisioterapia e fonoterapia.
Muitas vezes, os familiares nem sequer
recebem orientacdo sobre onde conseguir o
tratamento necessdrio. Além disso, quando
obtétm o falta-lhes

recurso, transporte
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adequado para as limitacdes do paciente,
uma vez que muitos t€m dificuldades de
entao,

falta de

locomogdo. “Estabelece-se, um

circulo  vicioso: demeéncia,
tratamento, agravamento da deméncia e,
como consequéncia, aumento dos gastos
com a doenca.” (CALDAS, 2003, p.779).
Guedea et al. (2009) endossam essa
afirmativa ao colocar que o0s servigos
publicos que prestam algum apoio formal
aos cuidadores informais, nos cuidados aos
portadores de Alzheimer, sdo insuficientes.
Moraes e Silva (2009) perceberam em seus
estudos, a importincia do apoio aos
cuidadores através de reunides, palestras e
visitas domiciliares com a ajuda de uma
equipe multiprofissional na elaboragdao do
planejamento e implementagdo de atividades
para o paciente e incentivo aos cuidadores,
no sentido de aceitarem suas limitacdes,
promovendo a partilha de experiéncias entre
eles e o crescimento mutuo. Essas estratégias

podem reforcar os vinculos familiares e

comunitdrios, reduzindo a sobrecarga
imposta aos cuidadores.
Essa sobrecarga foi ponto de

discussdo nos estudos de Cruz e Hamdan
(2008)

utilizagdo dos servigos de saide, como

que evidenciaram uma maior
consultas médicas e uso de medicamentos
psicotrépicos, por cuidadores de pacientes
com Alzheimer. O estudo ainda cita que

dentre os sintomas fisicos mais comuns
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desenvolvidos por esses cuidadores estdo a
hipertensdo arterial, as desordens digestivas,
as doengas respiratérias, € a propensdo a
infecgOes. J4 os sintomas psicolégicos mais
frequentes sdo o estresse, o isolamento
social, a depressdo, a ansiedade e a insOnia.
A maioria dos cuidadores informais
no Brasil ainda estd sem suporte para dar
assisténcia aos portadores de DA. No Brasil,
no que diz respeito a rede publica, ndo hd um
programa de atendimento especifico ao
portador de deméncia em seu domicilio, com
treinada aconselhar, dar

equipe para

sugestdes sobre como administrar 0s
problemas e ajudar a obter acesso a outros
tipos de apoios em termos sociais e de satde.
A auséncia de esquemas organizados de
atendimento domiciliar certamente
sobrecarrega a familia, pondo em risco o
bem-estar e a qualidade de vida ndo s6 do
idoso, mas de todos os envovidos (PELZER,
2002).

Virias estratégias de intervencdes
direcionadas aos cuidadores t€m sido
sugeridas com o objetivo de mudar a forma
como o cuidador interage com o paciente,
refletindo em uma melhor assisténcia ao
paciente. Essas interven¢des podem ajudar a
amenizar a angustia do cuidador e evitar a
institucionalizagdo do paciente. A literatura
aponta diferentes

tipos de intervengdes

utilizadas com cuidadores de idosos

demenciados com os grupos de apoio, as

intervengdes psicoeducacionais, a terapia
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familiar e a terapia individual (CRUZ;
HAMDAN, 2008).

Neste sentido Lapola et al. (2008, p.
36) cita a importancia da ABRAZ que:

(...) em parceria com o Ministério da
Satide, esta desenvolvendo um trabalho

para representar os interesses do
portador de deméncia junto aos
governos federal, estaduais e

municipais. Esse trabalho tem como
objetivo produzir materiais
informativos, e divulgar informacdes
sobre a doenca através da midia,
organizando congressos e jornadas,
possibilitando o esclarecimento de
dividas e orientacdes sobre os
procedimentos voltados a assisténcia ao
paciente. A organizacdo tem como
objetivo, implantar e expandir as acdes
através das Regionais e Sub-regionais

de Saide, traduzindo assim maior
oportunidade  para  portadores e
cuidadores terem um melhor

conhecimento sobre a doenga.

Contudo, se o cuidador familiar tiver
acesso as orientagdes e dicas de como cuidar
do idoso com deméncia e também como se
cuidar, o trabalho serd menos arduo e mais
facil de lidar com a situagdo (BINI et al,

2006).

Consideracoes Finais
Diante do envelhecimento

populacional, prevé-se o aumento na
prevaléncia das deméncias e, tal fato, requer
novas posturas frente a complexidade deste
fendbmeno.

Por meio desta revisdo, ficaram
evidentes as dificuldades vivenciadas por

cuidadores de idosos com Alzheimer, dentre
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elas as fisicas, econdmicas, emocionais 0O
desamparo social e do poder publico.
Portanto, a necessidade de maiores
abordagens sociais e profissionais aos
cuidadores de pacientes com Alzheimer é
uma realidade. Sendo assim, a avaliacdo dos
cuidadores deveria fazer parte do tratamento
da deméncia, uma vez que o suporte a esse

z

grupo ¢ essencial para a recuperacio,
prevencdo de complicagdes e minimizacio
da hospitalizacdio do paciente, além de
proporcionar apoio técnico e emocional
aqueles que irdo assumir o papel de cuidador
de forma mais segura a sua sadde fisica,
emocional e social. (CRUZ; HAMDAN,
2008; GARRIDO; MENEZES, 2004).

Sendo assim, ¢é de grande
importancia que se acompanhe de forma
continua o cuidador com o intuito de
preparé-lo para as alteracdes que ocorreram
em suas vidas adivinhas da doenga de
Alzheimer. A atencdo aos cuidadores de
pacientes demenciados € essencial, pois se
reflete em uma melhor qualidade de vida
para o cuidador e consequentemente para o
paciente.

A qualificagdo do profissional de
saide e o embasamento tedrico a partir de
pesquisas relacionado a qualidade de vida do
cuidador e suas dificuldades auxilia na
implantagdo de estratégias efetivas para a
melhoria da qualidade de vida desse grupo.

Entretanto, pOdC-SC observar uma escassez
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de trabalhos direcionados as dificuldades
enfrentadas pelo cuidador frente a DA sendo
necessarios mais estudos relacionados a esse

tema.
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