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RESUMO

A doenca de Alzheimer (DA) é uma patologia neurodegenerativa mais frequentemente
associada a idade, cujas manifestacGes cognitivas e neuropsiquiatricas resultam em uma
deficiéncia progressiva e uma consequente incapacitacdo do doente. Estes sintomas séo
frequentemente acompanhados por disturbios cognitivos e comportamentais, como agressividade,
alucinacGes, hiperatividade, irritabilidade e depressdo. Pesquisas apontam que o declinio do
paciente e suas demandas s&o fatores de estresse para o cuidador. Este teve como objetivo verificar
se os desafios enfrentados no dia-a-dia dos cuidadores de portadores da DA poderiam deixa-los
propensos a desenvolver algum problema de saude. O presente trabalho apresenta como método
uma pesquisa exploratoria na forma de um levantamento bibliografico ampliado. Justifica-se este
trabalho pela escassa literatura relacionada ao tema, que envolva a atencdo com esses cuidadores.
O ato de cuidar inclui agdes ligadas ao desgaste fisico, ao bem-estar e promove as relagdes no
campo social, revertendo-se em grandes mudangas na vida dos cuidadores. Cuidar de um individuo
com qualquer deméncia, sem nenhum tipo de auxilio, tende a causar sobrecarga, frustracéo e perda
de liberdade, e isto causa certo sofrimento emocional. A atencdo aos cuidadores de portadores da
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DA ¢ algo muito importante, reflete-se, pois, em uma melhor qualidade de vida ndo s6 para o
cuidador, mas, principalmente, para o paciente. O estudo ratificou que os impactos e desafios aos
cuidadores de idoso com deméncia, em especial com DA, é complexo e tem consequéncia
preocupante na relacdo paciente e cuidador, bem com a propria vida do cuidador. Chega-se,
portanto, a seguinte conclusdo: faz-se necessario encontrar vias para solucionar a problemaética
dessa relacdo, pela sociedade e poder publico.
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INTRODUCAO

A doenca de Alzheimer (DA) é uma patologia neurodegenerativa mais frequentemente
associada a idade, cujas manifestacGes cognitivas e neuropsiquiatricas resultam em uma
deficiéncia progressiva e uma consequente incapacitacdo do doente. Estes sintomas séo
frequentemente acompanhados por disturbios cognitivos e comportamentais, como agressividade,
alucinac6es, hiperatividade, irritabilidade e depressdo (Kaplan & Sadock, 2007).

Segundo Cruz e Hamdan (2008) o crescimento da populacdo idosa sera um fenémeno
mundial. Em 2025, o Brasil ser& o 6° pais do mundo em contingente de idosos. Nessa estimativa
prevéem que ocorrerd o aumento das doencas cronico-degenerativas, como a DA. Com a
progressdo da doenca surgird uma demanda maior por cuidados especiais. Pesquisas apontam que
o declinio do paciente e suas demandas especiais sdo fatores de estresse para o cuidador. Os
cuidadores apresentam indices de sintomas psiquiatricos especialmente depressdo, prejuizos no
sistema imunoldgico e conflitos no ambito familiar.

De acordo com Luzardo, Goroni e Silva (2006) o cuidador pode apresentar alto nivel de
ansiedade, pelo fato de seu sentimento de sobrecarga, e por constatar que a sua estrutura familiar
estd sendo afetada pela modificacdo dos papéis sociais. O cuidador é testado cotidianamente em
sua capacidade de discernimento e adaptacdo a nova realidade. Trata-se de uma patologia que esta
em constante mudanca devida a evolucdo da DA, que exige dedicacéo, responsabilidade, paciéncia
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e abnegacdo. Portanto, ultrapassa uma relacdo de troca, sem qualquer garantia de retribuigéo, ao
mesmo tempo em que é invadido por sua carga emocional.

A DA, com seu avanco, vai deixando incapacitado o portador, e quem acaba sentido as
consequéncias, além do préprio doente, € o seu cuidador, o qual se sente impotente diante de tal
processo. Com isso, torna-se relevante entender as situagdes vivenciadas pelos cuidadores de
pacientes com DA. O excesso de trabalho que 0s envolve, a presenca de problemas, dificuldades e
eventos adversos afetam a vida desses responsaveis (Garrido & Almeida, 1999).

Este estudo tem como objetivo compreender se no dia-a-dia dos cuidadores de individuos
com DA, esses estariam propensos a desenvolver algum problema de satde. O presente trabalho
apresenta como método, uma pesquisa exploratéria na forma de um levantamento bibliografico
ampliado. Utilizou-se somente trabalhos cientificos nacionais. As fontes consultadas para a
elaboracéo da revisdo bibliogréafica foram periddicos cientificos, livros, teses e dissertacGes. Partiu-
se de informacdes disponiveis em portais, como SciELO Brasil (http://www.scielo.com.br);
PePSIC — Periddicos Eletronicos em Psicologia (http://pepsic.bvsalud.org/); BVS Psicologia Brasil
— Biblioteca Virtual em Saude ou BVS-Psi Brasil (http://www.bvs-psi.org.br/) (Gil, 2010).

Goldfarb e Lopes (1996 como citado em Cruz & Hamdan 2008, p 226) descrevem que apos
a aceitacdo do diagnostico da DA, pode haver uma sensacdo de tragédia. As familias reagirdo de
maneiras diferentes, dependendo das proprias caracteristicas. Os parentes que fazem fuga da
realidade, que negam a doenca, geralmente sdo os que mais sofrem. Quando o doente né&o
reconhece mais seus familiares, hd& um primeiro luto para a familia, devido a morte social do
paciente. O Segundo luto ocorre com a morte bioldgica do ente querido.

Justifica-se pela escassez de literatura relacionada ao tema, que envolva a aten¢do com 0s
cuidadores de pessoas com DA, e também com base em observacgdes realizadas em instituicdes
asilares e em casas de acolhimento de idosos, as quais despertaram o interesse em desenvolver este
assunto.

DOENCA DE ALZHEIMER

A DA foi descrita, pela primeira vez em 1906, pelo psiquiatra e neuropatologista aleméo
Alois Alzheimer, de quem recebeu o nome. Conforme Portugal (2009), a DA é uma patologia que
desenvolve um processo inflamatorio, com a morte progressiva e lenta dos neurbnios. Essa
destruicdo inicia-se de forma acentuada na porcdo do lobo temporal do cérebro, chamado de
hipocampo. O hipocampo é responsavel pelos processos que envolvem a memdria recente.
Portanto, logo que uma pessoa com DA executa uma atividade ou tarefa, ocorre esquecimento. O
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processo destrutivo vai avangando para as outras partes do cortex cerebral, o paciente passa a ter
limitacGes cognitivas, sintomas psiquiatricos e em estagios mais avangados, disturbios motores.

Segundo Rolak (2001), na DA, em geral, o primeiro aspecto clinico é a deficiéncia da
memoria recente, enquanto as lembrangas remotas sdo preservadas até certo estagio da doenga.
Além das dificuldades de atencdo e fluéncia verbal, outras fungdes cognitivas deterioram, a medida
que a patologia evolui; entre elas a capacidade de fazer calculos, as habilidades visuoespaciais e a
capacidade de usar objetos comuns e ferramentas.

Segundo Hartmann ¢ Lucchese (2012, p.32) a “DA ¢é uma doenga cerebral irreversivel e
progressiva, que destrdi lentamente a memoria e a habilidade de raciocinar, até limitar a
possibilidade de execugdo de tarefas simples”. O grau de vigilia e a lucidez do paciente com DA
ndo sdo afetados, até a doenca estar muito avancada. Normalmente as condigfes motoras sdo
mantidas, e contraturas musculares sdo caracteristicas que se manifestam nos estagios avangados
da patologia.

Epidemiologia®

O numero de casos da DA aumenta significativamente entre 65-95 anos. Ocorre em cerca de
1% da populacéo entre 65-69 anos e/ou entre 70 e 79, 15-20% ap0s o0s 80 anos e em 40-50% apds
0s 95 anos. A idade média, de inicio, situa-se por volta dos 80 anos. Aproximadamente 6-7% dos
casos, inicia-se precocemente antes dos 60-65 anos. Normalmente 7% de todos 0s casos de inicio
precoce tém origem genética, como padrdo de heranca autossdmica dominante. A DA predomina
em mulheres de idade avancada, tem distribuicdo universal e € uma das principais causas de doenca
no idoso, constituindo um dos maiores problemas médicos e sociais da atualidade (Pittella, 2006).

A DA esta entre as doencas que provocam deméncia. Segundo Nitrini (2006), deméncia deve
ser compreendida como uma sindrome com multiplas etiologias. O seu diagnostico baseia-se na
presenca de declinio cognitivo persistente, independente de alteracdes do nivel de consciéncia, e
que interfere em atividades sociais ou profissionais do individuo.

De acordo com Hartmann e Lucchese (2012), a DA ¢é a deméncia? mais comum, constituindo
aproximadamente 60% de todos os casos. Os avangos no conhecimento dessa doenca tém
possibilitado aos médicos diagndsticos precisos em 85-90% dos casos ainda no inicio. O
diagnéstico definitivo da doenca so é possivel com uma avaliagdo pos-morte do cérebro.

1 A Epidemiologia € a ciéncia que estuda os padrdes da ocorréncia de doencas em populages humanas e os fatores determinantes destes padrdes.
Estudos epidemioldgicos em pesquisas buscam responder as questdes relacionadas as causas, ao tratamento, ao curso, ao prognostico e a prevencéo
(KAPLAN e SADOCK, 2007).

2 “A deméncia caracteriza-se por déficit cognitivo na presenca de nivel estavel de consciéncia. A persisténcia e a natureza constante do
comprometimento distinguem-na da consciéncia alterada e dos déficits oscilantes do delirium” (KAPLAN e SADOCK, 2007. p. 360).
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De acordo com De Paula, Roque e Araujo (2008), os estudos epidemioldgicos indicam que
a prevaléncia da deméncia dobra a cada cinco anos entre as idades de 65 a 85. Em pesquisa
realizada em uma cidade do interior de Sao Paulo, foi verificada prevaléncia de deméncia entre
1,3% na faixa etaria de 60 a 69anos, a 36,9% para individuos com idade superior a 85 anos ou
mais.

Estagios da DA

A DA ¢, e pode ser caracterizada em estagios degenerativos classificados em leve, moderado
e severo, mesmo considerando as diferencas individuais que possam existir (Luzardo & Waldman,
2004). O estagio leve (dois a trés anos). O portador pode apresentar sintomas vagos e difusos, em
gue ha perda de memoria episodica e a dificuldade de aprender novos eventos (Gallucci, Tamelini
& Frolenza, 2005).

Nos estagios intermediarios (dois a dez anos), progressivamente comegam a ocorrer as
seguintes limitacGes: afasia fluente (perda da capacidade de falar ou de compreender a linguagem
falada e/ou escrita); agnosia (dificuldade na nomeacéo de objetos e na forma de expressar ideias e
palavras); apraxia (incapacidade de executar movimentos voluntarios coordenados); anomia
(dificuldade de nomear objetos); sintomas extrapiramidais, como comprometimento da marcha,
desequilibrio, rigidez de bracos e pernas (Almeida, 1997; Araujo & Nicoli, 2010; Ximenes, 2014).

Nos estagios terminais (de oito a dez anos) todas as funcdes cerebrais estdo grandemente
afetadas, verificando-se alteracdes marcantes no ciclo sono-vigilia, alteragdes comportamentais,
irritabilidade, agressividade, sintomas psicéticos, incapacidade de andar, falar e realizar cuidados
pessoais. Na DA se inclui, entre 0s seus quadros, 0s progressivos irreversiveis. Neste estagio surge
a deterioracdo corporal, que é inesperadamente rapida, podendo ainda aparecer sinais e sintomas
neurolégicos, como hemiparesia espastica (quadro motor, marcha, rigidez), ainda que o apetite
esteja preservado (Mansur, Carthery, Caramelli, & Nitrini, 2005; Aradjo & Nicoli 2010; Ximenes,
2014).

O CUIDADO?® E O CUIDADOR DE PESSOAS COM DA

Conforme Garrido e Almeida (1999), o conceito de cuidador vem sendo discutido na
literatura. Ainda ndo ha consenso sobre sua definicdo, gerando interferéncias nas pesquisas sobre

3 Cuidado procede do latim cogitare, "pensar”, "conceber”, "preparar”. O Cuidar vai além da interpretacdo etimoldgica, € um ato de amor,
caracteriza-nos como seres humanos. “Cuidar ¢ aplicar ateng@o, o pensamento e a imagina¢do” (FERREIRA, Aurélio Buarque de Holanda. Aurélio:
O dicionario da lingua portuguesa. Curitiba: Positivo, 2007, 172)
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0 ato de cuidar. Segundo Petrilli (2008), cuidador é uma pessoa ligada diretamente aos cuidados
de um determinado paciente — normalmente a esposa, um dos filhos ou outro parente, ou uma
pessoa contratada para a funcao. Percebe-se o interesse cientifico sobre os conceitos de cuidador,
para classifica-los em cuidador formal e cuidador informal. Refere-se ao cuidador formal, como
sendo um profissional da area de saude, aquele que assume formalmente o exercicio de uma
profissdo, pela qual optou. O cuidador informal, em geral, ¢ um familiar ou amigo, que é solicitado
a assegurar a maior parte dos cuidados que o doente necessita, e que ap6s os cuidados retorna ao
seu contexto familiar.

Fernandes e Garcia (2009) caracterizam os cuidadores de acordo com o vinculo cuidador-
paciente, se o vinculo é formal ou informal, ou seja, profissional e remunerado, ou voluntario e ndo
remunerado respectivamente. No caso do profissional (formal) pode ser primario ou secundario. O
primario € aquele que tem a principal ou maior responsabilidade pelos cuidados, enquanto que o
secundario é aquele que presta atividades complementares as do cuidador primario.

Araujo, Oliveira e Pereira (2012) citam que o cuidador é tido como o profissional que oferece
cuidados para suprir a incapacidade funcional, em situa¢fes temporarias ou definitivas de uma
pessoa, nas suas tarefas praticas como as atividades diarias e de autocuidado. O ato de cuidar inclui
acOes ligadas ao bem-estar ou melhora subjetiva, bem como, promover as relacdes no campo
social.

De acordo com Boff (2005), o termo cuidado ndo deve ser tomado como 0posi¢cdo ao
descuido ou ao descaso. Cuidar € mais do que satisfazer as necessidades diarias basicas, trata-se
de um momento de atencéo, de zelo, € mais que um ato, é uma atitude. Trata-se de uma ocupacao,
de preocupacdo, de responsabilidade, de compreenséo afetiva com o outro. Esse cuidado aparece
somente quando a existéncia da outra pessoa tem importancia para o individuo que cuida, a qual
passa a dedicar-se a essa pessoa € a participar de sua vida.

O cuidador tem um papel gue exige a tomada de decisdes e a incorporacéo de atividades que
passam a ser de sua total responsabilidade, experimenta sensacdes simultaneas de cansaco,
depressédo, ansiedade e soliddo. Tem que oferecer ajuda para a realizacdo de atividades da vida
diéria, orientar na realizacdo de tarefas cognitivas, atender a eventos agudos, como quedas e
infeccOes, dar conforto emocional, interagir com profissionais de salde, e, ndo raro, até lidar com
conflitos familiares. Essas responsabilidades podem refletir de forma negativa na vida do cuidador.
O profissional com essa obrigacédo é também merecedor de atencdo e orientacdo de profissionais e
servigos de saude (Luzardo et al., 2006; Waldow, 1998).
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DIFICULDADES RELACIONADAS AO ATO DE CUIDAR DE UMA PESSOA COM DA

Para Simonetti e Ferreira (2008), cuidar reverte-se em mudancas na vida dos cuidadores, e
exercer esta responsabilidade com um individuo com qualquer deméncia, sem nenhum tipo de
auxilio, causa sobrecarga, frustracéo e perda de liberdade. As interferéncias na vida dos cuidadores
sdo, muitas vezes, inevitaveis e isto causa certo sofrimento emocional. Freitas, De Paula, Soares e
Parente (2008) caracterizam o cansago emocional como a perda progressiva de motivacédo, fadiga
e esgotamento, assim como uma diminuicéo da energia vital e recursos psicoldgicos.

Conforme Luzardo, Goroni e Silva:

Os efeitos psicossociais da doenga fazem do cuidador uma importante entidade no
contexto das investigagdes cientificas acerca da Doenca de Alzheimer e da consequente
sobrecarga, termo traduzido da lingua inglesa e conhecido internacionalmente como
burden: sentimento de sobrecarga experimentado pelo cuidador ao realizar uma gama de
atividades potencialmente geradoras de estresse e efeitos negativos (Luzardo et al., 2006,
p. 588).

Goldfarb e Lopes (1996 como citado em Cruz & Hamdan, 2008) destacam que muitas
dificuldades séo enfrentadas pelos cuidadores e familiares que cuidam de portadores de DA. O
primeiro fator a ser considerado € o posicionamento da familia frente a doenca, a qual passa por
diferentes momentos de organizacao, tal como, a doenca passa por varios estagios. Com o avanco
da doenca ocorre a busca por um diagndstico, mas nem sempre os familiares o aceitam de imediato,
podendo nega-lo.

Segundo Backes et al. (2009), a DA pode ser considerada uma doenca familiar por mudar
drasticamente o cotidiano das familias. Em estudo realizado pela autora, com duas familias que
possuiam familiares com grande dependéncia, em razéo da doenca, observou-se que elas estavam
submetidas a uma constante carga de tensdo, que as deixavam exaustas, desgastadas fisica e
emocionalmente, a0 mesmo tempo em que apresentavam desestruturacao financeira. Em funcgéo
disso, Moreira e Caldas (2007) acrescentam que a atencdo aos cuidadores de portadores de DA é
algo muito importante, pois se reflete em uma melhor qualidade de vida ndo so para o cuidador,
mas principalmente para o paciente.

Caldas (2003) destaca que a sobrecarga fisica, emocional e socioecondmica do cuidado a um
portador com DA pode ser muito grande. A familia e/ou cuidador tendem a executar suas tarefas
com zelo e responsabilidade, buscando 0 maximo de eficiéncia, o que pode levar a um extrapolar
de seus limites. As pessoas envolvidas em cuidar de um paciente com DA devem ser preparadas
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para lidar com os sentimentos de culpa, frustracdo, depressdo e outros sentimentos que
acompanham essa incumbéncia, por tratar-se de uma doenca degenerativa e progressiva.

Aradujo et al. (2012) também descrevem que cuidar de uma pessoa com DA pode causar um
grande desgaste fisico e emocional. Em muitos casos, os cuidadores praticamente vivem em fungdo
de seus doentes, esquecendo de si proprios. Em seu estudo, a autora ratifica os impactos e desafios
impostos a um cuidador com DA. Destaca também que o cuidador deve ser alvo de orientacdo, de
como agir em situacgdes dificeis e receber apoio de profissionais competentes.

Santos e Cortina (2011) citam que cada vez mais outras pessoas sao chamadas e orientadas
para dar continuidade aos cuidados de pessoas com DA, as quais passam a realizar inUmeras tarefas
que poderiam ser melhor desempenhadas pelos profissionais de salde. Esta atividade de prestacéo
de cuidados, muitas vezes, depende da interacdo dindmica entre algumas caracteristicas pessoais
do cuidador e a pessoa alvo de seus cuidados.

Gasparoni (2012) buscou entender como os cuidadores se sentem ao cuidar de pessoas com
DA. Em seu estudo revelou o cotidiano dos familiares de cuidadores que convivem diariamente
com essas pessoas. Os sentimentos de tristeza, angustia, pena e, principalmente, o sentimento do
“nao saber”, foram relatados por todos 0s sujeitos da pesquisa. Foram realizadas entrevistas
semiestruturadas com questdes direcionadas, com seis cuidadores de pacientes com DA, na cidade
de Bagé — RS. Para a andlise dos dados, utilizou-se a analise de contetido, de acordo com Bardin
(1977). Desenvolveu-se 5 (cinco) categorias de analise, sendo elas: os sentimentos presentes no
cuidador, com relacdo ao contexto que envolve o cuidado de pessoas com a DA; transformacdes
sofridas na vida do cuidador; motivos pelos quais assumiram o cuidado; dificuldades encontradas
pelo cuidador e principais necessidades e demandas do cuidador.

A autora ainda destaca que o portador da DA assume progressivamente outro modo de ser,
embora os tragos fisicos continuem os mesmos. Salienta que ha uma “perda ambigua”, situagdo
em que o membro da familia esta fisicamente presente e psicologicamente ausente. Este fendmeno
pode gerar conflito, generalizando estresse para todos os membros da familia (Falcdo & Bucher-
Maluschke, 2009). Para essa demanda, € importante que se dé uma grande atencéo, caso contrario,
outros membros da familia podem adoecer também.

Segundo Hartmann e Lucchese (2012), cuidar de pacientes com DA pode produzir crise de
estresse, ndo importando a experiéncia do cuidador. Com o passar dos dias podem surgir situagdes
que aumentem o cansaco e a fadiga deste, tornando-o mais vulneravel. Suas causas podem ser o
excesso de trabalho de forma continuada; a falta de treinamento especifico para lidar com esses
pacientes; a dificuldade de comunicagdo; a falta de suporte familiar, além do sentimento de
desvalorizagao.
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Garrido e Almeida (1999) estudaram os disturbios de comportamento em pacientes com
deméncia e o impacto sobra a vida do cuidador. Seus estudos estenderam-se entre janeiro de 1990
e janeiro de 1998. Encontraram-se evidéncias de que o desgaste emocional esta mais ligado a
presenca de sintomas ndo cognitivos. Em seus levantamentos revelaram que transtornos de
comportamento de pacientes com deméncias sdo fatores de sobrecarga na vida do cuidador.
Constataram que o0s cuidadores tornaram-se vulneraveis ao desenvolvimento de quadros
depressivos e ansiosos, e que podem sofrer grandes desgastes fisicos. Salientaram que o peso do
cuidar esta associado ao comportamento do paciente e falta de suporte social.

Caldas (2003) ressalta que é possivel pensar no cuidador informal como um agente de satde
gue possa receber orientacdes direcionadas para prestar um cuidado adequado ao paciente. Devem
ser orientados sobre a evolucao da doenca, caracteristicas, sintomas e os procedimento adequados
ao conjunto de acdes que demandam desse cuidado. Também dar condicGes para lidar com as
confusdes mentais que a pessoa com DA apresenta, bem como as suas dores, como trocar uma
fralda, dar banho e outros cuidados que venham surgir no dia-a-dia.

Amaral, Silva, Barbosa e Macedo (2011) realizaram um estudo de investigacdo descritivo-
exploratério, durante os meses de fevereiro e abril de 2010, através de visitas domiciliares as
familias com portadores da DA. Foi possivel identificar algumas dificuldades enfrentadas pelos
cuidadores. A amostra constou de 10 cuidadores de portadores da DA usuérios da Unidade de
Saude da Familia (USF), do Distrito Sanitério 11, da cidade de Jodo Pessoa, estado de Paraiba.
De acordo com os autores, a DA além de comprometer o portador, afeta a sua familia, exigindo
novos ajustes no decorrer de sua dinamica, 0s quais muitas vezes assumem uma tarefa de cuidar,
para a qual poderdo ndo ter recebido nenhum preparo ou treinamento especifico, com subsequente
onus fisico, psicolégico, social e financeiro.

Amaral et al. (2011) acrescentaram que os cuidadores de pacientes com DA enfrentam um
processo ativo e agressivo. Em funcdo disso, 0s mesmos necessitam continuamente elaborar as
perdas que a dedicacdo ao doente impde a sua vida pessoal. Encontram-se diante de uma realidade,
em que predomina uma relacdo unidirecional, sem retorno.

Os autores ainda apontaram vérias idéias centrais, que foram manifestadas durante as
entrevistas com os cuidadores, tais como:

— Sentimento de medo — de perder o seu ente querido, de ndo saber por quanto tempo isso
vai durar, e se tera suporte psicologico para assumir tal fungéo;

— Conflitos pessoais — 0 cuidar de uma pessoa com DA influi numa variedade de efeitos
adversos que causam impacto emocional misturando-se as questdes praticas, financeiras,
motivacionais, as quais fazem emergir conflitos e ambivaléncias.
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— Afastamento das atividades sociais — muitos desses acabam se afastando do convivio social,
deixando de viver a sua vida para viver a vida do portador de DA,

— Falta de colaboracéo dos demais membros da familia no cuidado direto com o doente;

— Limitagdes do cuidador — dificuldades que Ihe provocam situagdes constrangedoras, por
momentos de falhas na memoria do doente; e

— Acesso aos servigos de saude — falhas no sistema de saude vigente no Brasil.

E para ilustrar o trabalho essa descrigdo, considerou-se interessante expressar o sentimento
de medo e um caso de conflito pessoal por meio dessas vinhetas: “A minha primeira reagéo foi o
medo de saber que vamos perder a pessoa querida, e a segunda € a responsabilidade que iriamos
comegar a ter, neste sentido, foi uma noticia muito ruim, uma “coisa’ que ndo tem cura (...) foi
um noticia muito triste, a ponto de me deixar quase louca, ndo quero ninguém na minha casa (...)"”
e “Mudou tudo, até meu casamento afetou, deixei de trabalhar pra cuidar de mamae, foi um abalo
geral, meu filho me falou que agora a gente vive num inferno (...), a assisténcia com ela aumentou,
(...) deixei de fazer algumas coisas pra ficar com ela (...), ndo posso deixa-la longe de mim, se eu
saio, ela nao toma os remedios (...).”

No que se refere a estrutura familiar, as interacdes isoladas entre os membros da familia séo
afetadas devido as circunstancias especificas, ocorridas no meio familiar e as sequéncias repetidas
dessas interacdes revelam os padrdes estruturais. Tal como as circunstancias mudam, a estrutura
familiar deve ser capaz de se adaptar a elas (Nichouls & Schwartz, 1998). A relacdo cuidador-
cuidado ndo é somente fonte de experiéncias negativas na dimenséo fisica e emocional do cuidador,
também consiste em uma variedade de circunstancia, de capacidades para lidar com a demanda do
portador de DA.

Santos e Cortina (2011), em seu trabalho sobre o impacto da evolugdo da DA no cuidador,
descrevem que o ato de cuidar é complexo. Relatam que o cuidador e a pessoa a ser cuidada podem
apresentar sentimentos diversos e contraditérios, tais como raiva, culpa, medo, angustia, confusao,
cansaco, estresse, tristeza, ansiedade, irritacdo, choro, medo da morte e da invalidez. Portanto, estes
sentimentos precisam ser compreendidos, pois fazem parte da relagdo do cuidador com a pessoa
cuidada. A falta de conhecimento exato de suas responsabilidades podera torna-los deprimidos e
angustiados.

De Paula et al. (2008) realizaram uma revisao sistematica da literatura acerca da qualidade
de vida (QV) dos cuidadores de idosos com DA, entre os anos de 1997 e 2008. Foram avaliadas
274 publicagdes, das quais dezesseis foram excluidas e 39 novos artigos foram incluidos,
considerados importantes para o entendimento do tema. Encontraram diversos fatores que
interferem na QV do cuidador, desde a gravidade da doenca até alteracbes comportamentais que
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esses idosos possam vir a apresentar. Constataram que é necessaria a realizagdo de mais estudos
direcionados a esse tema, a fim de buscar estratégias para melhorar a QV dos cuidadores.

Luzardo et al. (2006), em sua pesquisa, concluiu que os cuidadores de idosos com DA eram,
em maioria, do sexo feminino, pessoas casadas, filhas e esposas. Acredita-se que a adogdo de
estratégias e politicas publicas eficazes seriam medidas para melhorar a qualidade de vida do
paciente e seu cuidador. Fica evidente a necessidade de proporcionar maior esclarecimento sobre
a DA. O fato de néo saber o que o portador da DA esta sentindo, gradativamente vai diminuindo a
comunicacgéo e novas limitagOes tendem a surgir.

Ximenes, Rico e Pedreira (2014) realizaram um trabalho de revisdo bibliografica, que teve
como objetivo conhecer a demanda de cuidados produzidos pela DA e seu impacto na vida do
cuidador familiar. Durante o levantamento bibliografico, periodo de agosto a outubro de 2012
catalogaram 67.031 artigos com a palavra-chave DA; 816 com a palavra Cuidador; 728 com a
palavra-chave Cuidador familiar; 71 com Cuidador familiar e DA; 7 artigos com DA e Impacto
Cuidador familiar.

A dificuldade dos problemas sociais relacionados ao impacto provocado pelo aumento da
expectativa de vida das pessoas reflete diretamente na manutencdo da salde dos idosos e na
preservacdo de sua permanéncia junto a familia (Luzardo et al., 2006). Poucas pessoas estdo
preparadas pala assumir tal responsabilidade e a sobrecarga que é cuidar de um idoso deménciado.
A DA refere-se a uma patologia com um tratamento longo, e evolui para um quatro de total
dependéncia. Em funcéo disso as exigéncias e dedicacdes daqueles que convivem com o portador
se tornam maiores (Inouye, Pedrazzani, & Pavarini (2008). Uma explicacdo para este impacto seria
a hipotese do desgaste por uma exposi¢cdo prolongada ao estresse do trabalho, que afeta 0 bem-
estar de quem cuida (Garrido & Menezes, 2004).

Araujo et al. (2012), em seu trabalho de pesquisa, tiveram como objetivo mapear o perfil
sociodemogréafico e o tempo destinado aos cuidados com portadores de DA. O estudo ratificou que
0s impactos e desafios a um cuidador de idoso com deméncia, em especial com DA, sdo complexos
e com consequéncias preocupantes com relacdo ao paciente e a propria vida do cuidador.

Luzardo e Waldman (2004), em estudo, visaram explorar o universo de situacdes que
envolveram as familias que vivenciaram o sofrimento que representa a DA em seus lares, com
vistas a alertar a sociedade sobre a questdo da atencdo aos cuidadores. Uma questdo relevante é o
desconhecimento, por parte de alguns cuidadores, da propria palavra, que € Alzheimer. Associado
a isso fica evidente a perplexidade e a falta de entendimento dos cuidadores acerca da doenca.

Para Gasparoni (2012), “passar informagdes e conhecimentos sobre a doenga aos pacientes
e familiares auxilia no manejo, pois os cuidadores estardo cientes das complicagdes da doenga”.
Isso tende a reduzir as dificuldades de enfrentamento pelo portador. Cuidadores capacitados
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poderdo agir de forma mais segura no dia-a-dia, unindo suas experiéncias anteriores aos
conhecimentos adquiridos sobre a patologia. Os sentimentos com relacdo a DA séo confusos e fica
evidente o sentimento de pena e tristeza. Surge um sentimento ambivalente, e aparece tristeza,
medo e angstia, ao pensar que um dia essa pessoa possa morrer. Portando, quando ocorre o Obito*
do paciente com DA, intensifica-se o sentimento de tristeza e saudade, mas, a0 mesmo tempo, fica
um alivio em funcéo do doente ter descansado e ter parado de sofrer.

De acordo com Lima e Almeida (1999), a geracao de cuidados de saude, no Brasil, tem a sua
fundamentacdo orientada para o atendimento individual e curativo com um grande ndmero de
profissionais trabalhando de forma fragmentada, operando saberes e tecnologias especificas.
Minayo (1996) menciona que a pratica médica aparece na concep¢do de saude/doengca como um
fendmeno apenas bioldgico e individual, em que o social ndo é valorizado. Portanto, ndo se busca
entender os subsidios de que o doente e a familia dispdem, para compreender a situacdo provocada
pela doenca.

CONSIDERACOES FINAIS

A referida pesquisa ajudou a compreender o contexto de como € dada a atencdo a
problematica relacionada ao cuidador de pacientes com DA. A figura do cuidador tem sido alvo
de estudos e pesquisas em outros paises, enquanto que no Brasil, tem sido, muitas vezes, ignorada.
Falta incentivo para o desempenho de seu trabalho, principalmente pela familia, devido a baixa
valorizacdo dessa funcéo, e também, pela sociedade e poder publico.

A partir da revisdo teorica sobre a atencao aos cuidadores de pacientes com DA foi possivel
reunir dados que apontam nado sé a pessoa que possui a doenga, mas também a toda a sua familia
e, em especial, ao cuidador que, no geral, é bastante afetado e pode desenvolver algum problema
de saude. Muitas vezes esse ndo encontra com quem dividir as responsabilidades e emogdes que
Ihe sdo exigidas porque normalmente seu trabalho é executado por uma Unica pessoa.

Conforme o exposto acima ficou clara a necessidade de criar politicas publicas direcionadas
a essa questdo, bem como desenvolver programas que fornecam informacoes e orientagdes para 0s
individuos que ocupam o lugar de cuidador na vida do doente. Considerando que o desgaste fisico
e emocional dos cuidadores e familiares constitui um dos aspectos importantes da DA, surge a
necessidade de suporte técnico, afetivo e de uma rede que possa envolver o trabalho do psicélogo.

4 Obito — “A morte pode ser considera a cessagio absoluta das fungdes vitais, enquanto que morrer é o processo de perder essas
fungdes” (KAPLAN e SADOCK, 2007. p. 77).

Jodo Francisco da Silva Cezar

12 facebook. icologia.pt [ A
Nayana Maria Schuch Palmeiro acebook.com/psicologia.p u


https://www.facebook.com/psicologia.pt

PSICO/OGIA

AL DOS PSICOLOGOS

Amaral et al. (2011), deixaram claro que, no mundo contemporéneo a expectativa de vida
vem aumentando cada vez mais. O avanco da idade traz consigo consequéncias da propria idade,
sendo uma dessas consequéncias a DA, que ¢ foco deste estudo, e 0 seu desenvolvimento surge a
figura do cuidador. Neste trabalho foi possivel perceber que os cuidadores apresentam sentimentos
de medo diante do futuro, além de relatarem diversos conflitos pessoais, e também por passarem a
ser altamente cobrados pelos demais membros da familia.

E entendimento entre os autores que a DA repercute de forma negativa sobre o cuidador e
familiares, devendo esses serem merecedores de atencdo especializada. Na maioria das vezes eles
desconhecem as condutas adequadas, frente as exigéncias do cuidar de uma pessoa com DA.
Destaca-se a importancia de implantacdo e ampliacdo de intervencdes efetivas, bem como, a
formacdo de profissionais de salde especializados. Essa area precisaria alocar maiores
investimentos em pesquisas voltadas a demanda e a prevengdo do impacto no cuidador de
portadores com DA.

Embora tendo poucos estudos direcionados, exclusivamente a atencdo de cuidadores de DA,
tais producdes seguramente conseguem dar melhor embasamento ao conhecimento. Essas podem
ser consideradas um passo valioso neste percurso confirmando uma demanda na &rea da psicologia.
As informacgdes encontradas apontam varios fatores, que estdo relacionados ao cuidar pessoas
portadoras da DA.

A prética da pesquisa € necessaria para a formag&o eficiente, tem a sua importancia focada
na expectativa de desenvolver o habito de pensar criticamente sobre os fenémenos, de saber
compreender e apreender a realidade em questdo. Utilizar-se do conhecimento metodoldgico a
servico do objeto de estudo, torna as informacgdes imprescindiveis no sentido de aperfeicoar e
prevenir determinadas situacdes, com esclarecimentos Uteis, nesse caso, a atencdo aos cuidadores
da DA.
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