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RESUMO - Introducéo: O crescimento da populacéo idosa € um fenbmeno mundial.
Estima-se que, em 2025, o Brasil sera 0 6° pais do mundo quanto ao maior contingente
de idosos. O Mal de Alzheimer (MA) apresenta-se como uma das patologias mais
encontradas entre as pessoas idosas. Perante esse contexto, verifica-se que a doenca de
Alzheimer causa prejuizos nas préaticas de atividades bésicas, de liberdade e de qualidade
de vida do portador dessa patologia. Por apresentar uma probabilidade consideravel de
que essa atividade do cuidar de pessoa Doente do Mal de Alzheimer afeta 0 bem-estar
pessoal e social da pessoa do cuidador e da familia do doente, uma vez que tal atividade
expde 0s seus praticantes a uma situacgao de estresse constante, o que reflete numa perda
da salubridade emocional das pessoas envolvidas nessa pratica diaria. Deste modo, o
presente estudo visa a avaliar os aspectos sociais do transtorno em cuidadores e familiares
de pessoas portadoras do Mal de Alzheimer, bem como analisar o impacto do cuidar, na
vida dos cuidadores. Metodologia: O presente trabalho trata-se de uma revisdo
integrativa. Foram realizadas buscas de publicacdes indexadas nas bases de dados da
literatura, a partir de pesquisas listadas na base de dados da Biblioteca Virtual em Salde
(BVS). Foram encontradas publicacGes em bases de dados como: Literatura Latino-
Americano e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Medical Literature Analysis
and Retrieval System (MEDLINE), Scientific Electronic Library Online (SciELO),
BDENF e PUBMED, valendo-se de nove publicagdes entre os anos de 2014 e 2019, das
quais quatro eram estudos quantitativos, um qualiquantitativo, um transversal, uma
pesquisa etnografica, uma revisdo integrativa e um estudo qualitativo. Conclusao:
Compreende-se que, devido as manifestaces da doenca em quem a possui, o cuidador
ou responsavel pelo doente tende a fazer adaptacdes em diversos campos da sua vida para
que possa se adequar ao individuo que esta sendo cuidado. Essas adaptacdes, por vezes,
resultam em uma exaustdo emocional, levando o cuidador a elevados niveis de estresse.
Estudos dessa natureza mostram-se extremamente importantes para elaboracdo de
politicas de salde eficazes e para alavancar o debate sobre a importancia de tratar ndo
apenas o portador da doenca, mas também seus cuidadores.

Palavras-chave: Idoso; Alzheimer; Cuidadores; Apoio familiar; Exaustdo emocional.
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ABSTRACT - Introduction: The growth of the elderly population is a worldwide
phenomenon. In 2025, Brazil is estimated to be the 6" country in the world in terms of
the largest contingent of elderly people. Alzheimer’s disease (AD) is one of the most
common pathologies found among elderly people. In this context, apparently,
Alzheimer’s disease causes losses in the practice of basic activities, freedom and quality
of life for patients with this pathology. Since there is a considerable probability of this
activity of caring for a person with Alzheimer’s Disease affecting the personal and social
well-being of the caregiver and the patient’s family, as such activity exposes its
practitioners to a situation of stress, it leads to a loss of emotional health of the people
involved in this daily practice. Thus, the present study aims to assess the social aspects of
the disorder in caregivers and family members of people with Alzheimer’s disease, as
well as to analyze the impact of care on the caregivers’ lives. Methodology: The present
work is an integrative review. Searches for publications indexed on literature databases
were carried out, based on researches listed on the Virtual Health Library (VHL) database.
There were publications on databases such as: Latin American and Caribbean Health
Sciences Literature (LILACS), Medical Literature Analysis and Retrieval System
(MEDLINE), Scientific Electronic Library Online (SciELO), BDENF and PUBMED,
using nine publications between the years 2014 and 2019, four of which were quantitative
studies, one qualitative and quantitative, one cross-sectional, one ethnographic research,
one integrative review and one qualitative study. Conclusion: Due to the manifestations
of the disease in those who have it, the caregiver or person responsible for the patient
tends to make adaptations in different fields of his/her life in order to adapt to the
individual under the care, and those adaptations sometimes result in an emotional
exhaustion, leading the caregiver to high levels of stress. Studies of this nature are
extremely important to prepare effective health policies and to leverage the debate on the
importance of treating not only the disease bearer, but also their caregivers.

Keywords: Elderly; Alzheimer's; Caregivers; Family support; Emotional exhaustion.
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INTRODUCAO

O crescimento da populagdo idosa € um fenémeno mundial. Estima-se que, em
2025, o Brasil serd o 6° pais do mundo quanto ao maior contingente de idosos.
Simultaneamente ao aumento da populacéo idosa, ocorre 0 aumento das doengas crénico-
degenerativas, como a Doenca de Alzheimer (DA) (CRUZ; HAMDAN, 2018).

O Mal de Alzheimer (MA) apresenta-se como uma das patologias mais
encontradas entre as pessoas idosas (CARDOSO et al., 2015). Estima-se que cerca de 46
milhdes de pessoas no mundo vivem atualmente com algum tipo de deméncia, e, a cada
ano, cerca de nove milhdes de novos casos acontecem, segundo o World Alzheimer Report
(ADI, 2015).

O portador da doenca, com o avancar da patologia, tende a apresentar
incapacidade para a realizagédo de atividades comuns do dia a dia, seja para as atividades
do lar ou para os cuidados basicos, como os relativos a alimentacdo, higienizacéo e asseio
corporal; fatores estes, observados mais tardiamente (NEUMANN; DIAS, 2016).

Perante esse contexto, verifica-se que a doenca de Alzheimer causa prejuizos nas
praticas de atividades béasicas, de liberdade e de qualidade de vida do portador dessa
patologia, conduzindo-o para uma condi¢cdo penosa de involugdo progressiva, em que 0
doente, ao perceber as suas limitagOes, passa a sofrer alteracbes de ordem emocional e
psicoldgica, sendo este 0 momento em que mais se fazem necessarias a presenca e as
acOes da pessoa de um cuidador, bem como do apoio de familiares (CARDOSO et al.,
2017).

Diante disso, 0 estudo dessa tematica é de carater relevante e de valor cientifico,
por apresentar fatos e situacdes de salde publica do interesse comum e social (no que
tange as acOes do cuidar), por apresentar uma probabilidade consideravel de que essa
atividade do cuidar de pessoa Doente do Mal de Alzheimer afeta o bem-estar pessoal e
social da pessoa do cuidador e da familia do doente, uma vez que tal atividade expde 0s
seus praticantes a uma situacdo de estresse constante, o que reflete numa perda da
salubridade emocional das pessoas envolvidas nessa pratica diaria. Assim, faz-se
necessario conhecer as nuances das funcées do cuidar de pessoas acometidas pela doenca
do Mal de Alzheimer e discutir essa problematica, bem como descrever o nivel de
conhecimento das pessoas cuidadoras (relativo a essa patologia), além dos prejuizos
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inerentes ao envolvimento emocional e ao bem-estar pessoal dos cuidadores e dos
familiares de pessoas portadoras da Doenca de Alzheimer (CESARIO et al., 2017).

Considerando que o Mal de Alzheimer € uma patologia de etiologia ainda néo
totalmente esclarecida, sendo uma das doencgas que mais acometem a pessoa idosa, cuja
evolugdo é sempre progressiva e sem cura, e por apresentar morbidade significativa, que
inclui fatores inerentes a limitacdo fisica de ordem motora, e declinio da cognicéo, muitas
vezes, 0 portador dessa patologia apresenta um quadro de processo depressivo, criando
todo um drama que envolve os familiares e cuidadores (CARDOSO et al., 2017).

Assim, observada a real importancia da pessoa cuidadora, e em face da
necessidade fundamental dessa atividade (além do apoio familiar), € mister considerar
gue nem sempre esses personagens gozam do conhecimento necessario e dominio das
melhores técnicas e formas de conducdo ja experimentadas, relativas a atividade do cuidar
adequado das pessoas com Doenca de Alzheimer. E por ainda ser imperativo em nossa
sociedade a existéncia de uma pobreza franciscana inerente ao conhecimento em salde
publica, surge a problematica desse estudo, em que se questiona: “como a atividade do
cuidar de pessoas acometidas pela Doenca de Alzheimer afeta a vida dos cuidadores e
dos familiares da pessoa cuidada”?

Desse modo, o presente estudo visa a avaliar 0s aspectos sociais do transtorno em
cuidadores e familiares de pessoas portadoras do Mal de Alzheimer, bem como analisar
0 impacto do cuidar na vida dos cuidadores.

METODOLOGIA

O presente trabalho trata-se de uma revisdo integrativa, o qual tem como designio,
entre outros, avaliar o impacto do Mal de Alzheimer na vida dos cuidadores e familiares.
Ressalta-se, nessa sintese, especial atencdo para as medidas adotadas por essas pessoas,
seus acertos e agravos, no manejo diario dessa atividade do cuidar de pessoa portadora
do Mal de Alzheimer. Incluem-se, nesse estudo, delineares de pesquisas que contribuam
para o desfecho ambicionado neste trabalho, dentro do contexto e esbogo empirico
pretendido, e que melhor retratem as praticas do manejo diario dessa atividade, dentro de
uma oOptica e tonica substanciada na bibliografia de outros trabalhos cientificos.
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Para estratégia de identificacdo e selecdo dos trabalhos relativos a este objeto de
estudo, foram realizadas buscas de publicacGes indexadas nas bases de dados da literatura,
a partir de pesquisas listadas na base de dados da Biblioteca Virtual em Saude (BVS),
utilizando-se os descritores “Alzheimer” e “cuidadores”. Foram encontradas publicacdes
em bases de dados como: Literatura Latino-Americano e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), Medical Literature Analysis and Retrieval System (MEDLINE), Scientific
Electronic Library Online (SciELO), BDENF e PUBMED. A pesquisa e o levantamento
de publicacdes em bases de dados ocorreram entre os meses de fevereiro a agosto de
2019.

Na selecdo dos artigos, utilizaram-se como critérios de inclusdo: a) Publicacfes
de 2014 a 2019; b) resumo e texto completo disponiveis online; c) idiomas: Inglés e
portugués; e enquanto aos critérios de exclusdo: publicacbes como tese, dissertacéo,
jornais e resenha.

Apds uma leitura minuciosa dos artigos encontrados, foram selecionadas nove
publicacdes que contemplavam a questdo norteadora e os objetivos do presente trabalho,
sendo trés artigos da SciELO, cinco da LILACS, e um da BDENF.

RESULTADOS

Na tabela 1, estdo contidos 0s nove artigos selecionados, divididos em variaveis.
Sequencialmente, estdo discorridos os resultados alcangados com a proposta do estudo.
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Tabela 1: Distribuicdo dos artigos incluidos no estudo.

AUTORES/ANO
DE PUBLICACAO

TITULO

PERIODICO/LOCAL

DELINEAMENTO

NEUMANN; DIAS
(2014).

Doenca de Alzheimer: o que
muda na vida do familiar
cuidador?

Revista Psicologia e
Saude, Campo Grande —
MS.

Estudo quantitativo.

MENDES; SANTOS
(2015).

O cuidado na doenga de
Alzheimer: as representacdes
sociais dos cuidadores

Universidade de Sao
Paulo.

Estudo exploratorio,
de abordagem

familiares. qualiquantitativa.
KUCMANSKI, etal. Doenca de Alzheimer: Revista Psicologia e Estudo  descritivo
(2016). desafios enfrentados pelo Sadde, Campo Grande— com abordagem
cuidador no cotidiano. MS. qualitativo.

ENGEL, (2017).

Doenca de Alzheimer: o
cuidado como  potencial
partilha de sofrimento.

Estud. Interdiscipl.
Envelhec., Porto
Alegre.

Pesquisa etnogréfica.

CESAREOQ, et al. Estresse e qualidade de vidado Revista Saude Debate, Estudo descritivo
(2017). cuidador familiar de idoso Rio de Janeiro. com abordagem
portador da doenca de quantitativo.
Alzheimer.
MESSIAS, et al. Conhecimento  pratico e Sci, Med., Porto Alegre. Estudo transversal.
(2018). sobrecarga na vida de
cuidadores de idosos com
deméncia.
SILVA, etal. (2018). Doenca de Alzheimer: Rev. Enferm. UFPE on Estudo  descritivo,
repercussdes biopsicossociais line, Recife — PE. com abordagem

na vida do cuidador familiar.

guantitativa.
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Rev. Brasileira de
Geriatria e
CARVALHO; NERI Padrdes de uso do tempo em Gerontologia, Estudo descritivo
(2019). cuidadores ~ familiares  de Universidade Estadual com abordagem
idosos com deméncias. de Campinas. guantitativo.
ALBUQUERQUE, Revista Enfermagem Revisdo Integrativa.

Qualidade de vida em
cuidadores de idosos: uma
revisao integrativa

et al. (2019). Atual InDerme.

Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

Em relacdo ao periodo de publicacédo, foi observado que os anos 2014, 2015 e
2016 correspondem, cada, a 11,1% das publicacGes selecionadas, seguidos dos anos de
2017, 2018 e 2019, que correspondem a 22,2 % das publicacdes cada.

Referente ao delineamento, analisou-se que: um estudo € do tipo qualiquantitativo.
Este tipo de estudo permite que seja feita uma analise aprofundada do objeto de estudo,
pois a mesma conta com elementos da pesquisa qualitativa e da quantitativa, fazendo com
que os dados sejam mais fidedignos através de um amplo cruzamento de conclusdes
(DUFFY, 1987);

Quatro estudos séo do tipo quantitativo. A pesquisa quantitativa apresenta dados
e variaveis de forma numérica, isso faz com que o estudo seja mais preciso e confiavel.
Utilizam-se ferramentas como porcentagem, media, desvio padrdo (SILVA, 2004);

Um estudo € do tipo transversal. O estudo transversal é definido por pesquisa
observacional. Esse tipo de estudo analisa dados coletados ao longo de um periodo pré-
definido de tempo, podendo ser realizado em uma populagdo amostral ou em um
subconjunto previamente definido (BORDALO, 2006);

Uma pesquisa etnogréafica. Esse tipo de pesquisa é entendido como um processo
onde um determinado grupo social é o alvo do estudo. E realizada através da coleta de
dados e de observacdes realizadas durante o periodo de pesquisa, em que serdo definidas
as caracteristicas etnogréaficas da populacao alvo (LIMA et al., 1996);
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Uma revisdo integrativa. Definida como um método que tem como objetivo
analisar e avaliar resultados obtidos em outras pesquisas, ocorre através da andlise de
artigos ja presentes em bancos de dados (COOPER, 1989);

Um estudo qualitativo. A pesquisa qualitativa preocupa-se com o aprofundamento
da compreensdo de um grupo social, de uma organizacao, etc. Utiliza-se comumente de
métodos de amostragem (GODQY, 1995).

As contribuicdes foram:

e NEUMANN; DIAS (2014): desenvolveram seu estudo a partir de uma pesquisa
realizada com seis familias que possuiam membros portadores de Alzheimer.
Percebe-se na fala dos entrevistados que muitas vezes o cuidador ndo tem a opgéo
de escolher ser cuidador, sendo uma fungdo simplesmente imposta por outros
familiares ou pelo sentimento de obrigacdo, especialmente quando os portadores
da doenca sdo os pais. Outra percepcdo € a mudanca efetiva na rotina, em que,
entre outras coisas, ocorre a diminuicdo das atividades de lazer ou mesmo a
ruptura em seu convivio social, e esses fatores agravam-se quando o cuidador é
idoso, pois, além da fragilidade da satde decorrente da idade, agrava-se com a
sobrecarga de assumir a funcédo de cuidador.

e MENDES; SANTOS (2015): o estudo foi desenvolvido através de uma entrevista
com 21 cuidadores. A andlise do estudo reforca, assim como em outras literaturas,
que as mulheres sdo as principais desenvolvedoras dessa funcdo. Quanto a faixa
etaria, € apresentado que 33% dos entrevistados possuem 60 anos ou mais. Diante
da fala dos entrevistados, elencaram-se quatro pilares principais baseados na viséo
e relato dos cuidadores, em relacdo ao cuidado que desenvolvem: prisao, misséo,
desarmonia de identidade social e gratiddo. Onde o cuidado como forma de priséo
foi o pilar onde houve maior amplitude de representatividade, chegando a ocupar
a fala de 52% dos entrevistados, e, em contrapartida, o cuidado como gratidao foi
0 menor deles, apresentando 38%. Percebe-se que 0s entrevistados experimentam
um misto de sensagcfes, ndo querem ser ingratos com 0s pais, mas, a0 mesmo
tempo, ndo querem abdicar de suas atividades diarias, ou ainda estdo processando

a doenca.
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KUCMANSKI et al. (2016): os resultados expdem que atividades de vida diéria,
como tomar banho e dormir, sdo as mais dificeis para o cuidador lidar, pois o0s
portadores da doenca tendem a ficar agitados nesses momentos, resultando em
resisténcia, bem como a necessidade constante de atengéo, especialmente quando
0 doente esta em crise. Nessas situacdes, 0 sentimento relatado pelos cuidadores
é de angustia e medo, devido as situacGes de risco as quais a pessoa cuidada esta
exposta. Um outro topico exposto é o pouco conhecimento que os cuidadores tém
acerca da doenca, o que reflete diretamente na qualidade do cuidado. Segundo 0s
relatos, falta, por parte dos profissionais, explicacdes mais claras de como a
doenca ocorre e como lidar com determinadas situagdes.

ENGEL (2017): o estudo buscou dar luz as experiéncias vivenciadas pelos
cuidadores, no qual, diante de profissionais da saude, os cuidadores puderam
relatar suas experiéncias, podendo, assim, confrontar a realidade vivenciada por
eles com as propostas terapéuticas. A partir de estudos como esse, € possivel que
planos de cuidado sejam tracados dentro das necessidades reais de cada paciente,
visto que o Alzheimer apresenta-se de forma diferente em cada individuo e que
cada um possui uma realidade diferente, seja cultural ou socioecondmica. A
pesquisa em si busca fazer uma reflex&o sobre a forma que os planos de cuidado
dos portadores de Alzheimer sao feitos no Brasil.

CESAREQO et al. (2017): os achados do estudo realizado com 43 cuidadores de
portadores de Alzheimer a fim de avaliar seus niveis de estresse corroboram outras
literaturas no sentido de tracar um perfil dos cuidadores. No estudo em questé&o,
86% sdo do sexo feminino e, quanto ao parentesco, 76,8% séo filhas ou esposas.
Dentre os achados no estudo em relacdo ao estresse, 62,8% apresentaram quadro
de estresse e 59,3%, sintomatologias psicoldgicas decorrentes de exaustdo fisica.
Ou seja, a maioria dos entrevistados apresenta expressiva sobrecarga fisica e
emocional. Tais dados sdo preocupantes tanto no tocante a qualidade de vida dos
cuidadores, quanto na qualidade do cuidado prestado.
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MESSIAS et al. (2018): o estudo endossa como os cuidadores acabam atraindo
para si uma sobrecarga, pois, além dos cuidados com os portadores de Alzheimer,
tém de desenvolver suas atividades diarias. Os dados apontam que cerca de 12
horas diarias sdo dedicadas ao cuidado. Ou seja, metade do dia é exclusivo para
cuidar do portador da doenca. Também se observou que os cuidadores em questdo
tém pouco conhecimento em relacdo a alguns cuidados realizados, como
medicamentos, autonomia, adequacdo do ambiente e incontinéncia urinaria.
Nesses topicos avaliados, apenas 30% a 33% souberam responder corretamente
essas questdes. Observou-se que o0s cuidadores com maior nivel de escolaridade
desempenham melhor qualidade no cuidado prestado, e que sdo as esposas que
possuem maior sobrecarga.

SILVA et al. (2018): discorrem das dificuldades frente ao processo de cuidar.
Foram avaliados 10 cuidadores de portadores de Alzheimer. Dentre os dados
obtidos, elencam-se quatro categorias principais: a rede de apoio, onde 0s
entrevistados relataram o direcionamento do cuidado apenas para uma pessoa, nao
havendo apoio por parte do sistema de saude, sendo esse feito criticado que ao
buscar os servicos de salde, todas as orientacGes sdo voltadas para terapia
medicamentosa, agindo apenas nos sintomas fisicos. No cuidado nas diferentes
fases do Alzheimer, cada paciente portador de Alzheimer comporta-se de uma
forma diferente, ja que os sintomas se manifestam de maneiras distintas em cada
individuo, e, devido a brusca de mudanca nos portadores, ¢ dificil para o cuidador
manter uma linha de cuidado continua. E necessaria a constante adaptacéo a forma
em que 0 mesmo se comporta em dado momento. Pelos relatos obtidos, o maior
sentimento experimentado no processo do cuidado é a ambiguidade. Nela se
misturam gratiddo e obrigacdo, o individuo sente-se esgotado, mas, a0 mesmo
tempo é tomado pelo sentimento de ter de cuidar como forma de retribuir eventos
passados. Mudangas na vida social e pessoal, termos como “deixei minha vida” e
“vivo pra isso” sdo facilmente encontrados nos relatos, além da inversdo de
cuidados, onde a filha passa a cuidar da mée.

‘LF,

IMPACTO SOCIOAFETIVO EM CUIDADORES E FAMILIARES DE PESSOAS COM DOENCA DE

ALZHEIMER: REVISAO INTEGRATIVA
DOI: 10.29327/216797.1.1-13
Paginas 258 a 272
268



Temas em

Saude

Edicao especial

\

cameS-P8

ISSN 2447-2131
Jodo Pessoa, 2020

Artigo

e CARVALHO; NERI (2019): expdem que, dentre os 50 entrevistados para
obtencdo da pesquisa a fim de avaliar como é dividido o tempo de um cuidador,
constatou-se que apenas 25,67% do tempo dos cuidadores sdo gastos com
atividades préprias. Todo o tempo restante é dedicado a cuidar do individuo ou
realizar outras atividades relacionadas ao cuidado. Além disso, observa-se que ha
uma proporcao em relacdo ao nivel de dependéncia, pois, quanto mais dependente
o doente for, mais tempo exigira de cuidado. Logo, menos tempo o cuidador tera
para suas proprias atividades.

e ALBUQUERQUE et al. (2019): compreendem que, a partir do momento em que
um individuo se dispde a ser cuidador, essa tarefa podera gerar uma sobrecarga
sobre ele. A qualidade de vida desses individuos sofrerd um grande impacto
devido a dependéncia que os portadores da doenca possuem, inclusive, com o
passar do tempo, na maioria dos casos, 0 cuidador inevitavelmente passard a
absorver o sofrimento da pessoa cuidada, levando-0 a um estado de exaustao
progressiva, comprometendo seu bem-estar fisico e mental.

CONCLUSAO

Através destes estudos, podemos promover a discussdo referente ao impacto do
cuidar na vida do cuidador de um paciente portador de Alzheimer.

Compreende-se que, devido as manifestaces da doenca em quem a possui, 0
cuidador ou responsavel pelo doente tende a fazer adaptacfes em diversos campos da sua
vida, para que possa se adequar ao individuo que esta sendo cuidado. Essas adaptacdes,
por vezes, resultam em uma exaustdo emocional, levando o cuidador a elevados niveis de
estresse, fazendo com que o0 mesmo possa vir a desenvolver agravos a sua saude fisica e
mental. Patologias essas que também carecem de atencéo e tratamento, quadro esse que
pode se agravar ainda mais, a depender da faixa etaria do cuidador.

Os responsaveis por promover esse tipo de cuidado, além da exaustdo fisica,
vivem por vezes um conflito interno, em que as emocdes misturam-se e o cuidador fica
dividido entre as sensacdes de seguir sua vida normalmente ou pagar a sua divida de
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gratiddo pela atencdo outrora recebida, prestada pela pessoa cuidada, naqueles casos em
que o individuo cuidado é um familiar.

Estudos dessa natureza mostram-se extremamente importantes para elaboracéo de
politicas de salde eficazes, e para alavancar o debate sobre a importancia de tratar ndo
apenas o portador da doenc¢a, mas também seus cuidadores.
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