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CONTEXTUALIZACAO DE ALZHEIMER E OS DESAFIOS PARA OS
CUIDADORES DE IDOSOS: REVISAO INTEGRATIVA

RESUMO

Introducdo: Os cuidadores de idosos com Alzheimer vivenciam dificuldades de ordem
fisica, mental e social, o que interfere na integraliza¢do da tarefa drdua de cuidadores
quando este assume integralmente esta tarefa. Objetivo: Identificar os desafios
vivenciados por cuidadores de idosos com doencas de Alzheimer. Meotodolodia: Trata-
se revisao integrativa com periodo de coleta de dados de 13/03/2017 a 10/04/2017, por
meio das bases de dados da Literatura Latino Americana em Ciéncias da Saude
(LILACS), da Base de Dados Bibliograficos Especializada na Area de Enfermagem
(BDENF) da Scientific Eletronic Library Online (SciELO), e PubMed (National Library
of Medicine). Do total de publicagdes encontradas, entre os anos de 2011 a 2016, foram
selecionados 16 estudos para constituir a pesquisa, utilizando os seguintes descritores:
“idoso”, “doenga de Alzheimer”, “cuidador”, “enfermagem”, baseada na questdo
norteadora: Quais os desafios vivenciados por cuidadores de idosos com doenca de
Alzheimer? Resultados: os principais desafios analisados apds a lida criteriosa foram
organizados em sete categorias: manter a comunicacdo com o idoso com Alzheimer;
realizar o banho, higiene oral e alimentacdo; lidar com as mudangas de comportamento
do idoso: esquecimento, agressividade; conviver com os comportamentos inadequados
do doente de Alzheimer; os sentimentos enfrentados e vivenciados pelos cuidadores;
adoecimento do cuidador/doencas adquiridas apds assumir o cuidar; e a busca de
conhecimento sobre a doenca. Conclusao: Cuidar de idosos com Alzheimer é uma
tarefa complexa e desafiadora por se tratar de uma patologia com um processo longo de
adoecimento, cujo portador torna-se cada vez mais dependente. A pessoa responsavel
pelos cuidados deve ter conhecimento sobre a doenga, desenvolvimento de habilidades,
renlincia, paciéncia e muito amor, o que pode sobrecarregar esses cuidadores e leva-los
ao adoecimento.

Palavras chaves: Alzheimer, cuidador, sobrecarga, adoecimento.



ABSTRACT

Introduction: Caregivers of elderly people with Alzheimer's experience physical, mental
and social difficulties, which interferes with the completion of the arduous task of
caregivers when this task is fully taken care of. Objective: To identify the challenges
experienced by caregivers of elderly people with Alzheimer's disease. Meotodolodia:
This is an integrative review with a data collection period from 03/13/2017 to
04/10/2017, through the databases of the Latin American Literature in Health Sciences
(LILACS), the Specialized Bibliographic Database In the Nursing Area (BDENF) of the
Scientific Electronic Library Online (SciELO), and PubMed (National Library of
Medicine). From the total of publications found, from 2011 to 2016, 16 studies were
selected to constitute the research, using the following descriptors: "elderly",
"Alzheimer's disease", "caregiver", "nursing", based on the guiding question : What are
the challenges experienced by caregivers of elderly people with Alzheimer's disease?
Results: the main challenges analyzed after the careful treatment were organized into
seven categories: maintaining communication with the elderly with Alzheimer; Perform
bathing, oral hygiene and feeding; Dealing with the behavioral changes of the elderly:
oblivion, aggressiveness; Coexist with the inadequate behaviors of the Alzheimer's
patient; The feelings faced and experienced by caregivers; Illness of the caregiver /
diseases acquired after taking care of; And the search for knowledge about the disease.
Conclusion: Caring for elderly people with Alzheimer's disease is a complex and
challenging task because it is a pathology with a long process of illness, whose carrier
becomes more and more dependent. The caregiver should be knowledgeable about
illness, skill development, resignation, patience, and lots of love, which can overwhelm

these carers and lead them to illness.

Keywords: Alzheimer, caregiver, overload, illness.
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1 INTRODUCAO

O envelhecimento ¢ um processo dinamico e progressivo com modificacdes
morfologicas, funcionais, bioquimicas e psicologicas que podem determinar a perda da
capacidade de adaptacdo do individuo ao meio ambiente (OLIVEIRA, 2010).
Atualmente, pela primeira vez na historia, a maioria das pessoas pode esperar viver até
os 60 anos e mais, ¢ quando combinados com quedas acentuadas nas taxas de
fertilidade, esses aumentos na expectativa de vida levam ao rapido envelhecimento das
populagdes em todo o mundo (OMS, 2015).

E estimado para 2020 que, no Brasil, 29,8% das pessoas contardo com mais de
60 anos, sendo 40,7 milhdes com 80 e mais anos de idade. Este aumento da expectativa
de vida traz consigo preocupagdes, pois as pessoas estdo vivendo mais, porém, nao
necessariamente com qualidade de vida, e nesta fase de envelhecimento, na qual
emergem diferentes tipos de deméncia, com destaque para a Doenga de Alzheimer que
atualmente, afeta cerca de 35,6 milhdes de idosos, com a expectativa de aumentar para
65,4 milhdes em 2030 e para 115,5 milhdes em 2050 ( MARINS, HANSEL, ¢ SILVA
etal., 2016).

A doenca de Alzheimer ¢ uma doenca cerebral cronico degenerativa, progressiva
e irreversivel, que tem inicio insidioso e ¢ marcada por perdas graduais da fungdo
cognitiva e distirbios do comportamento e afeto. A doenga apresenta manifestacdes
lentas e evolugdo deteriorante, prejudicando o paciente nas atividades de vida diaria e
no desempenho social tornando-se, cada vez mais, dependente de cuidados (BORGHI et
al., 2011). Os sintomas incluem quadros depressivos e psicoticos (alucinagdes e
delirios), apatia, agressividade, agitacdo psicomotora, condutas repetitivas e
perturbacdes no ciclo do sono (OLIVEIRA, 2010).

A origem do termo “Mal de Alzheimer” deu-se em 1901 pelo médico Dr. Alois
Alzheimer, que iniciou estudos definindo-a como uma patologia neurologica que cursa
como deméncia, destacando déficit de memoria, alteragdes de comportamento e de
incapacidade para as atividades rotineiras (SALLES et al., 2012). A doenga evolui em
trés estagios: o leve, com perda de memoria episddica e com prejuizo na aquisicao de
novas habilidades, o moderado que pode ocorrer afasia, dificuldade para nomear
objetos, escolher palavras adequadas para expressar uma ideia, e o final com alteragdes
comportamentais, agressividade, irritabilidade, sintomas psicoticos, incapacidade para

deambular e realizar cuidados pessoais (SALLES et al., 2012).
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A demeéncia afeta o idoso € compromete sua integridade fisica, mental e social,
acarretando uma situagdo de dependéncia total com cuidados cada vez mais complexos,
quase sempre realizados no proprio domicilio. Desse cenario surge o papel do cuidador,
que poderd ser um familiar (informal), ou um profissional especializado (formal).
Segundo Mendes et al. (2010) é considerado informal um membro proximo a familia,
sem nenhum tipo de formacdo profissional ou preparacdo e sem remuneracdo; ja o
cuidador formal ¢ aquele que tem vinculos empregaticios, sendo um profissional de
saude responsavel pelas a¢des de cuidado.

O Alzheimer ndo afeta apenas o individuo, mas toda a familia tornando o
cuidado uma tarefa dificil, principalmente quando apenas uma pessoa a assume, uma
vez que esta poderd abdicar de sua vida social em prol do ser cuidado. O idoso com
Alzheimer necessita de supervisdo constante, ¢ dedicagdo exclusiva, seu cuidador tera
que superar certos desafios e ter dedicada atengdo aos cuidados desse paciente nas areas
de higiene, alimentagdo, prevengdo a complicacdes e acidentes, comunicacdo e
administracio de medicamentos. (ARAUJO et al., 2012).

A demanda extensa de atividades pode resultar em quadros de ansiedade,
depressao e distarbios de comportamento, culminando no desenvolvimento de doengas
agudas e cronicas e, consequentemente, no uso de diversas medicagdes (SEIMA e
LENARDT, 2011). Nesse contexto, o familiar que desempenha o papel de cuidador da
pessoa enferma, por vezes, podera adoecer em decorréncia desta fungdo (OLEGARIO et
al.,2012).

O interesse por este tema surgiu a partir da vivéncia como cuidadora de idosos
com Alzheimer, e pela dificuldade encontrada em lidar com as constantes mudancas de
comportamento no idoso, provocadas pela doenca, as quais, por diversas vezes, geram
sentimento de inseguranca e de medo, que repercutem na vida do cuidador.

O presente estudo guiado por evidéncias cientificas publicadas tem por objetivo
identificar os desafios vivenciados pelos cuidadores de idosos com a Doenca de

Alzheimer.
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2 METODOLOGIA

Trata-se de uma revisao integrativa com coleta de dados realizada a partir de
fontes secundarias, por meio de levantamento bibliografico e baseado na experiéncia
vivenciada pelos autores. A pesquisa bibliografica ¢ uma das melhores formas de iniciar
um estudo, buscando-se semelhangas e diferencas entre os artigos levantados nos
documentos de referéncia (SOUZA et al., 2010).

Para a elaboracdo do presente estudo as seguintes etapas foram percorridas:
defini¢do da questdo norteadora (problema); estabelecimento de critérios de inclusdo e
exclusdo das publicagdes (selecdo da amostra); busca na literatura; andlise e
categorizacdo dos estudos, apresentacdo e discussdo dos resultados. Para guiar a
pesquisa, formulou-se a seguinte questdo: Quais os desafios vivenciados por cuidadores
de idosos com Doenga de Alzheimer?

Com relacdo ao levantamento dos artigos na literatura, realizou-se uma busca
nas seguintes bases de dados: Scientific Electronic Library Online (SCIELO); Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Satde (LILACS); Base de Dados em
Enfermagem (BDENF), e PubMed (National Library of Medicine), entre os anos de
2011 e 2016. Foram utilizados, para busca dos artigos, os seguintes descritores: “idoso”,
“doenca de Alzheimer”, “cuidador”, “enfermagem”. A leitura meticulosa do material
coletado aconteceu entre margo ¢ abril de 2017.

O refinamento ocorreu pela leitura dos titulos e dos resumos. Por conseguinte,
foram analisadas e selecionadas as publicagdes de interesse para esse estudo
obedecendo aos seguintes critérios de inclusdo: estudos em forma de artigo disponiveis
na integra gratuitamente, nos idiomas portugués ou inglés, que abordassem o tema dos
desagios vivenciados por cuidadores de idosos com Alzheimer, publicados nos tultimos
cinco anos (2011 e 2016). Foram excluidos: revisdes; dissertagdes, teses; monografias;
artigos nao disponiveis na integra gratuitamente; artigos repetidos, sendo mantida
apenas a primeira versao identificada; aqueles fora do periodo estabelecido entre 2011 e
2016; bem como, aqueles que ndo possuiam relagao direta com o tema. Todos os artigos

selecionados foram lidos de forma criteriosa.
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Artigos recupe_:rados Artigos excluidos Artigos selecionados
pela estratégia de apos a leitura do ap0s a leitura do
busca titulo titulo
N=175 N=154 N=21

Artigos excluidos Artigos selecionados Artigos exluidos

apos a leitura do apos a analise do apos a leitura
resumo resumo completa
N=4 N=17 N=1

Artigos analisados na
integra
N=16

Figura 1. Fluxograma do niimero de artigos encontrados e selecionados apods aplicagao

dos critérios de inclusdo e exclusdo, segundo descritores e base de dados.
3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Foi encontrado um total de 175 citacdes, por meio da busca dos descritores e da
leitura de titulos e resumos. Assim, 17 publicagdes foram identificadas na base de dados
SciELO, 39 na base LILACS, 19 artigos na BDENF e 100 estudos na PubMed. Apods
refinamento, respeitando critérios de inclusao/exclusao, foram selecionados 16 estudos,
os quais foram lidos na integra e em profundidade. A seguir apresenta-se um panorama

geral das publicagoes.

Tabela 1 — Distribui¢ao das publicacdes selecionadas nas bases de dados, 2017.

Base se dados Artigos selecionados
(n) (%)
SCIELO 5 31,25%
LILACS 7 43,75%
BDENF 2 12,5%
PUBMED 2 12,5%

TOTAL: 16 100%
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Quanto ao ano de publicagdo, foram selecionados dois artigos no ano de 2011;
oito em 2012; apenas um em 2014; assim como, em 2015; e quatro em 2016.

Em relagdo ao delineamento da pesquisa, oito estudos utilizaram abordagem
qualitativa; cinco a abordagem quantitativa e em trés estudos a abordagem
qualiquantitativa.

O estado de Sao Paulo foi o local que apresentou o maior nimero de estudos
publicados, cinco no total, em seguida o estado do Parand com quatro; Rio de Janeiro
com dois; Minas Gerais, Bahia, Amazonas e Rio Grande do Sul com um estudo cada. O
unico estudo realizado fora do Brasil foi desenvolvido na China.

No que diz respeito a formagao dos autores, observou-se que a grande maioria
advinha da éarea da enfermagem com 14 publicagdes, € os demais estudos foram
desenvolvidos por profissionais da area da psicologia, matematicos e estatisticos.

Na tabela 2, observa-se a sintese das publicagdes incluidas na revisdo

integrativa.



N°  AUTORES/ANO ARTIGOS PERIODICOS OBJETIVOS RESULTADOS
01 CAPILUPI DE Desafios de Revista de Conhecer as dificuldades Emergiram duas categorias: Dificuldades, medos ou duvidas e
OLIVEIRA et al. cuidadores enfermagem vivenciadas pelo cuidador ~ Estratégias de superagdo do cuidador. O enfermeiro deve ser inserido
(2016) familiares de idosos ~ UFPE online.  informal e suas habilidades nesses grupos de apoio, pois sdo espagos de intervencao,
com doenga de de enfrentamento no conscientizagdo e sensibilizag@o capazes de agrupar pessoas a fim de
Alzheimer inseridos cotidiano de cuidar do proporcionar um cuidado de qualidade e menos traumatico ao idoso
em um grupo de idoso com doenga de com doenga de Alzheimer domiciliar.
apoio Alzheimer no domicilio
02 ILHA etal. (2016) Doenga de Escola Anna  Conhecer as dificuldades =~ Emergiram oito categorias relacionadas a saide fisica, mental e
Alzheimer na Nery — Revista  vivenciadas pelos social dos envolvidos e para as quais foram delineadas estratégias de
pessoa de familiares cuidadores de cuidado a pessoa idosa/familia. Os familiares cuidadores vivenciam
idosa/familia: Enfermagem.  pessoas idosas com doenga dificuldades de ordem fisica, mental e social que podem, no entanto,
Dificuldades de Alzheimer ser minimizadas por meio da construgdo e socializacdo de estratégias
vivenciadas e coletivas e participativas de cuidado em saude.
estratégias de
cuidado
03 MARINS et al. Mudangas de Escola Anna Identificar principais Seguranga comprometida por contato com fogo, fugas e saidas

(2016)

comportamento em
idosos com Doenca

de Alzheimer e

sobrecarga para o

cuidador

Nery — Revista
de
Enfermagem.

mudangas
comportamentais em
idosos com Doenga de
Alzheimer ¢ distingOes na
sobrecarga imposta ao
cuidador.

desacompanhadas foi destacada por 80% dos cuidadores. Metade
dos idosos sob os cuidados dos participantes requeriam supervisio e
protecdo constantes. Resultando em situagdes estressantes que
comprometem a qualidade de vida dos cuidadores.
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04  STORTI et al.
(2016)

05 YU etal. (2015)

06 SEIMA et al.
(2014)

Neuropsychiatric Revista Latino
symptoms of the Americana de
elderly with Enfermagem.
Alzheimer’s disease

and the family

caregivers’ distress

Measuring the PloS One.
Caregiver Burden of

Caring for

Community-

Residing People

with Alzheimer’s

Disease. 2015

Relagdo de cuidado  Revista

entre o cuidador Brasileira de
familiar e o idoso Enfermagem
com Alzheimer. (REBEn)

Analisar a relagdo entre a
angustia do cuidador
familiar e a presenca de
sintomas
neuropsiquiatricos em
pacientes idosos com
doenga de Alzheimer ou
deméncia mista.

Avaliar os efeitos diretos e
indiretos dos fatores do
paciente ou do cuidador
sobre a carga do cuidador
de cuidar de pessoas
residentes na comunidade
com doenga de Alzheimer
leve.

Interpretar a relagdo no
cuidado entre cuidadores
familiares e idosos com
Alzheimer alicercada na
dialética  concreta  da
participagdo segundo os
quatro preceitos de Gabriel
Marcel.

A presenca de sintomas neuropsiquiatricos em idosos foi relacionada
ao aumento do sofrimento nos cuidadores.

O nivel de fun¢do cognitiva e as horas de cuidar foram diretamente
relacionados ao fardo do cuidador. O apoio social, a funcdo familiar e
a experiéncia de cuidar podem mediar a relagdo entre os fatores do
paciente e a carga do cuidador. Concentrar-se nos fatores do paciente
e na promog¢do do cuidado dos cuidadores sera util para diminuir a
carga percebida de cuidar.

A relagdo entre o familiar e o idoso com Alzheimer envolve amor,
fidelidade, esperanca e presencga. Interpretar esta relacdo possibilita
ao enfermeiro desenvolver a sensibilidade e a criatividade para a
atuacdo profissional considerando a subjetividade e o mistério das
relagdes humanas.
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07 BARBOSA etal.

08 DE ARAUJO et al.

09

(2012)

(2012)

DE MATOS e
DAS NEVES
DECESARO
(2012)

O cuidador
domiciliar de
paciente idoso com
mal de Alzheimer.

Perfil de cuidadores
de idosos com
Doenga de
Alzheimer.

Caracteristicas de
idosos acometidos
pela doenga de
Alzheimer e seus
familiares
cuidadores
principais.

Revista da
Rede de
Enfermagem
do Nordeste
(Ver. RENE).

Revista Kairds
Gerontologia.

Revista
Eletronica de
Enfermagem.

Compreender o cuidar
cotidiano no domicilio, na
perspectiva do cuidador
familiar de idoso com
Doenca de Alzheimer

Mapear o perfil
sociodemografico e o
tempo dispendido nas
tarefas associadas aos
cuidados.

Caracterizar idosos
acometidos pela doenca de
Alzheimer e seus
familiares cuidadores
principais

O cuidador no cuidar didrio dedica-se em tempo integral, vivencia
dificuldades financeiras e de convivio com as mudangas de
comportamento do doente, refletindo em sobrecarga diaria que
compromete o lazer e gera problemas de satde, procurando apoio na
fé. Apreender as dificuldades enfrentadas pelo cuidador propicia a
equipe de saude planejar e implementar estratégias de suporte para o
cuidador enfrentar a condigdo cronica do familiar

Os cuidadores manifestam grande desgaste fisico, emocional e
subjetivo, que se liga a uma carga excessiva e extenuante de trabalho,
a ponto de eles viverem praticamente em funcdo de seus doentes,
esquecendo-se de si proprios e ndo cuidando absolutamente de si. Os
impactos e desafios a um cuidador de idoso com D.A. sdo complexos
e com consequéncias preocupantes a relagdo idoso-cuidador e a
propria vida do cuidador, o que mostra a imperiosa necessidade de se

encontrarem vias para solucionar a problematica dessas relagoes.

Conhecer o perfil dos cuidadores e doentes pode contribuir para
adogdo de estratégias de intervencdo por parte dos profissionais de
satide que atendam as necessidades de forma individualizada e
humanizada.
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11

12

13

DE OLIVEIRA ¢
CALDANA (2012)

GAIOLI et al.
(2012)

LEME et al. (2012)

RAMOS ¢ DE
MENEZES (2012)

As Repercussoes do
Cuidado na Vida do
Cuidador Familiar
do Idoso com
Demeéncia de
Alzheimer.

Perfil de cuidadores
de idosos com
doenga de
Alzheimer
associado a
resiliéncia.

Grupo de apoio a
cuidadores
familiares de
idosos: uma
experiéncia bem
sucedida

Cuidar de idosos
com doenga de
Alzheimer: um
enfoque na teoria do
cuidado cultural.

Revista Saude
e Sociedade.

Revista Texto
e Contexto de
Enfermagem.

Revista
Ciéncia
Cuidado e
Saude.

Revista da
Rede de
Enfermagem
do Nordeste
(Ver. RENE).

Investigar as repercussdes
do cuidado na vida do
cuidador familiar de idoso
com deméncia de
Alzheimer

Descrever variaveis
sociodemograficas e de
satide dos cuidadores de
idosos com Alzheimer,
associando os cuidados
realizados a resiliéncia.

Relatar a experiéncia da
implantagdo de um grupo
de apoio a cuidadores
familiares de idosos com
transtornos mentais em um
ambulatorio de
psicogeriatria.

Refletir acerca do cuidado
prestado a idosos com
doenga de Alzheimer

Neste estudo, a situagdo de cuidado vivenciada pelos cuidadores ¢
permeada por sentimentos que se contrapdem, em determinados
momentos se configurando como desagradaveis e em outros
momentos como agradaveis. Sendo assim, percebe-se que € possivel
e relevante os profissionais da satide identificarem esses aspectos
favorecedores de prazer na relacdo de cuidado.

Houve associacdo significativa da resiliéncia com as variaveis: grau
de parentesco, tratamento médico, uso de medicamentos, cansaco,
esgotamento, desdnimo e saude mental do cuidador. Saude fisica foi
associada, significativamente, a experiéncia no cuidado, sendo que 82
idosos tinham prejuizos cognitivos graves. O idoso no contexto
familiar pode ser beneficiado quando o cuidador ¢ mais resiliente.

As atividades realizadas foram avaliadas pelos cuidadores como de
importancia significativa para seu cotidiano, destarte este grupo pode
ser um exemplo de estratégia para instrumentalizar o cuidador
familiar do idoso com Alzheimer e depressdo no tocante as
informagdes e técnicas necessarias para o cuidado.

Foi destacada a importancia do papel do enfermeiro como mediador
na relagdo entre idoso, familia e equipe de saude e da aplicagdo do
cuidado cultural no exercicio desta mediacdo. Através do cuidado
cultural, o profissional previne o cuidado seja empirico ou tecnicista
e alcanca pratica alicercada em fundamentacdo teorica e cientifica.
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15

16

SALLES et al.
(2012)

BORGHI et al.
(011)

LENARDT et al.
(011)

Conhecimento da
equipe de
enfermagem quanto
aos cuidadores com
idoso portador da
doenga de
Alzheimer.

Qualidade de vida
de idosos com
doenga de
Alzheimer e de seus
cuidadores.

A condigédo de
satde e satisfagdo
com a vida do
cuidador familiar de
idoso com
Alzheimer

Revista de
Enfermagem
do Centro
Oeste Mineiro
(RECOM)

Revista
Gatcha de
Enfermagem.

Revista
Colombia
Médica.

Identificar o conhecimento
da equipe de enfermagem
e analisar os fatores que
interferem em um cuidado
adequado para com o idoso

Identificar a qualidade de
vida do cuidador e a do
idoso com Doenga de
Alzheimer

Avaliar a condigio de
satde e satisfacdo com a
vida dos cuidadores
familiares de idosos com
Alzheimer

Falta de preparo dos profissionais no cuidado ao idoso, que traz
consequéncia para a saide fisica ¢ mental dos mesmos. Foram
identificados a partir das falas dos profissionais, como fatores que
interferem no cuidado ao idoso, o acolhimento durante o processo de
admissdo; a inclusdo através da realizacdo de eventos culturais e
tratamento com equidade; as exigéncias fisicas e mentais que o
cuidado proporciona a equipe; a falta dos familiares e a importancia
do carinho e paciéncia do cuidador.

Considera-se que a QV do cuidador reflete diretamente no cuidado
prestado e, portanto, também deve ser considerada no planejamento e
implementacdo da assisténcia ao idoso com DA.

A sobrecarga do cuidador familiar é uma situagdo que precisa ser
encarada pela enfermagem com medidas de suporte e amparo
(medidas protetoras). O cuidado gerontologico constitui um ambito
privilegiado de politicas de protecdo, que devem ser planejadas,
contemplando o cuidador na sua vulnerabilidade e desamparo.
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A partir da leitura e andlise dos artigos selecionados emergiram os principais
desafios vivenciados por cuidadores de idosos com Alzheimer a partir das seguintes
categorias: manter a comunicacdo com o idoso com Alzheimer; realizar o banho,
higiene corporal e alimentagdo; lidar com as mudancas de comportamento do idoso:
esquecimento, agressividade; manter a seguranca do idoso; buscar conhecimento sobre
a doenga; enfrentar os sintomas vivenciados pelo cuidador; o adoecimento do cuidador

apOs assumir o cuidar.

3.1 Manter a comunicagdo com o idoso com Alzheimer

Dos 16 estudos que compdem esta revisdo quatro apontaram a comunicagdo
como um elemento essencial:
Estudo de Leme et al. (2012) analisaram 27 cuidadores dos quais 39% relataram

dificuldades do idoso para se comunicar, devido as solicitagcdes repetitivas, isolamento
social e, em alguns casos, falta de didlogo até mesmo com familiares.

Capilupd de Oliveira et al. (2016), relata que a maior dificuldade ¢ a
comunicagdo porque raros sdo aqueles momentos de lucidez, que o idoso entende
alguma coisa.

Para Salles et al. (2012) a perda de memoria bastante avangada decorrente da
doenga dificulta muito a comunicagdo, pelo fato que essas pessoas t€ém uma diminuigdo
acentuada no vocabulario. E Barbosa et al. (2012) aponta o dever do cuidador em
aprender a linguagem do idoso, que apesar de muito dificil ¢ de extrema importancia
para manter a comunicagao.

A literatura revela que estabelecer comunicacdo com o idoso com a doenca de
Alzheimer ndo ¢ facil, sdo frases inacabadas, ideias repetidas, dificuldades para nomear
e, ao final, o mutismo (BACKES et al., 2010; LEITE et al., 2014). Um estudo realizado
no Rio Grande do Sul com seis cuidadores familiares apontou que a maioria dos
pacientes apresentam dificuldades em se expressar em razdo do comprometimento da
linguagem, o que contribui para que se tornem agitados e irritados quando os familiares
nao conseguem entendé-los. Este fato gera angustia nos familiares, exigindo deles
paciéncia ¢ dedicagdo (BACKES et al., 2010). O nivel ¢ a qualidade de comunicagio
dependerao do grau de comprometimento da memoria, do raciocinio do paciente e da

fase da doenga em que a pessoa com Alzheimer se encontra (LEITE et al., 2014).
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3.2 Realizar banho, higiene oral, alimentacao.

Para os autores Barbosa et al. (2012); Aratjo et al. (2012); e Salles ef al. (2012)
a medida que a doenga vai progredindo, aumentam as dificuldades para realizar tarefas
motoras, ¢ as atividades diarias basicas, como o banho, o vestir-se ¢ alimentar-se.

Ilha et al. (2016) relataram que algumas pessoas idosas com DA, em algum
periodo da doenga, negam o banho, ndo querem ou argumentam j& terem realizado,
atitude que se torna outro grande desafio referido pelos cuidadores.

Ja Ramos e De Menezes et al. (2012) complementam que o banho e as
atividades higiénicas sdo considerados desafios que exigem forca e paciéncia dos
cuidadores, que muitas vezes precisam da ajuda de outras pessoas para desempenhar
esta tarefa, encarada por eles como um sufoco.

No estudo realizado por Leme et al (2012), além das dificuldades ja
mencionadas com a higiene do idoso com DA, principalmente na hora do banho e da
higiene oral, foi mostrado também pelos cuidadores a inadequacdo da maioria dos
banheiros das casas, as cadeiras de banho e a falta de estrutura dos banheiros para a
higiene adequada dos idosos, fatores que podem causar acidentes e piorar o estado geral
de saude destes.

Achados também mencionados em um estudo realizado por Seima, Lenardt, e
Caldas; (2014) com 208 cuidadores em Curitiba-PR que nos deixou claro que nao basta
o cuidador ter apenas amor e paciéncia, ¢ preciso também recursos financeiros como
adequar o ambiente domiciliar ao idoso com DA (piso antiderrapante, barras de
protecdo, quarto individualizado), adquirir tecnologias assistidas (cadeira de rodas,
andador, cadeiras de banho, camas adaptadas para o cuidado) e recursos materiais de
consumo (fraldas e medicamentos).

Com relagdo a alimenta¢do Ramos ¢ De Menezes et al. (2012) mencionam como
problema mais comum, enfrentado pelos cuidadores familiares do idoso com DA, a
recusa ou relutancia deste em se alimentar. Leme et al. (2012) complementa referindo
isso pode ocorrer por diversos fatores, tais como a irritabilidade do idoso, esquecimento
da ultima refei¢do, ndo reconhecimento da fome, nao interpretagdo do momento atual e
sinal de depressao.

Com a evolucao da doenga ocorre progressivo comprometimento das atividades
da vida diaria (AVD), tanto as instrumentais como as basicas, seguindo uma hierarquia

temporal e de complexidade paralelamente ao declinio cognitivo. Assim, as pessoas
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com DA perdem progressivamente, as capacidades instrumentais como: habilidade para
lidar com dinheiro, dirigir, cozinhar, fazer compras, alimentar-se, vestir-se, tomar
banho, entre outras (ZANUTO, 2006).

Para o cuidador, lidar ininterruptamente com o banho, a vestimenta, a higiene do
idoso ¢ 0 manejo dos distarbios de comportamento (LUZARDO et al., 2006).

Com relacdo a alimentagdo, os pacientes com deméncia podem esquecer a hora
de comer e pode também ndo saberem a hora de parar de comer, por vezes, eles
poderem esquecer que ja se alimentaram e quererem comer novamente. Em
contrapartida alguns idosos com DA podem negar ou ficar relutantes diante das

refeigdes. O estudo de Sanches ef al., (2003), p. 29 concluiu que:

Alguns sintomas da deméncia podem interferir na lembranga da refei¢do, na
atitude durante a refeicdo, na capacidade de reconhecer e interpretar os sinais
corporais de fome, sede, saciedade, na capacidade de discriminar o alimento do
ndo alimento (SANCHES et al., 2003)

3.3 Lidar com as mudangas de comportamento do idoso

Os distarbios do comportamento do paciente interferem proporcionalmente na
qualidade de vida do cuidador, e essa interferéncia pode ser por dificuldades no
convivio social ou por comprometimento na satde fisica e mental da familia (INOUYE
et al., 2010). Entende-se que o cuidador que cuida de uma pessoa com Alzheimer com
mais um sintoma neuropsiquidtrico pode apresentar maior sofrimento, visto que este
idoso pode exigir mais cuidados (STORTI et al., 2016). Desta categoria emergiram-se

duas subcategorias que serdo discutidas a seguir:

3.3.1 Conviver com alteragoes de memoria do doente de Alzheimer

Os participantes do estudo de Barbosa et al. (2012) relatam que o idoso com DA
ndo reconhece mais os filhos, netos, nem os irmdos que ainda lhe restam vivos,
absolutamente ninguém. Ja no estudo de Ilha et al. (2016), além de ndo reconhecer seu
cuidador e pessoas proximas, o idoso também ndo reconhece sua propria casa,
parecendo meio perdido.

A memoria do idoso com Alzheimer se remete ao passado, ele ndo consegue se
lembrar de fatos recentes e tem dificuldade para reconhecer pessoas, caracteristicas

essas relacionadas ao comprometimento da memoria recente (BACKES et al., 2010).
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3.3.2 Conviver com a agressividade do doente de Alzheimer

Agressividade € outro desafio vivenciado por cuidadores de idosos com DA. No
estudo realizado em Sao José do Rio Preto, com oito cuidadores evidenciou-se que das
modificagdes que o idoso apresenta, a mais comum ¢ a agressividade, tanto verbal como
fisica. (CALDEIRA e RIBEIRO, 2004). Mais recentemente, Oliveira e Caldana, (2012)
em uma pesquisa desenvolvida no estado do Amazonas, com vinte cuidadores de idosos
com Alzheimer mostrou que a perda da paciéncia se faz presente no cotidiano do
cuidado pelo cuidador, em virtude da agressividade do idoso doente. Nessas situagdes,
pode-se constatar que foi comum os cuidadores, relatarem ter sentido raiva ou até
mesmo, vontade de agredir o idoso doente, porém, logo em seguida, estes cuidadores
disseram que foram tomados por um forte sentimento de culpa, ao perceberem que nado
deveriam ter perdido a paciéncia com seu ente querido.

Portanto, ¢ importante que o cuidador saiba compreender ¢ manejar a
agressividade da pessoa idosa e ndo encare como verdades, as agressoes verbais/fisicas,

pois sdo inerentes a doenga (AGRASO VERDULLAS et al., 2011).

3.4 Conviver com os comportamentos inadequados do doente de Alzheimer

Oliveira e Caldana (2012), concluiram que os cuidadores familiares,
principalmente quando estes sdo as esposas dos idosos sob cuidados, preferem nao leva-
los ao sairem de casa, devido ao tipo de comportamento que frequentemente
apresentam, ¢ dessa forma, promovem o afastamento desses idosos do convivio social.
Dentre os comportamentos descritos foram citados: crises de ciumes; demonstragao de
desconfiancga; ndo usar direito o banheiro; perder a nogdo das coisas, como retirar as
calcas no meio da rua para realizar necessidades fisiologicas.

Outros comportamentos inadequados, decorrentes da doenca e que desafiam os
cuidadores no dia a dia, fazendo com que estes voltem sua aten¢do 24 horas para o
idoso, sdo aqueles que colocam a seguranga do doente e dos outros em perigo. O estudo
de Marins, Hansel, e Silva (2016) mencionou que as situagdes nas quais o idoso com
DA teve sua seguranca comprometida, foram apontadas como a principal causa de
preocupacao dos cuidadores, entre elas foram incluidas: contato com fogo, risco de

explosdes e queimaduras, andar vagando ou sair desacompanhado.
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Sobre tais situagoes Barbosa et al. (2012); De Araujo et al. (2012); Ilha et al.
(2016); e Marins, Hansel, e Silva (2016) concluiram que questdes relacionadas a
seguranca do idoso com DA acontecem devido as dificuldades do idoso em discernir
situagdes e comportamentos de risco, portanto, o processo de cuidado envolve
supervisdo constante visando a prevengao de acidentes, resultando em sobrecarga de
fungdes, sofrimento e sentimentos de preocupacdo e medo no cuidador, o que por sua

vez pode comprometer a satude fisica e mental deste.

3.5 Sentimentos enfrentados e vivenciados pelo cuidador

O cuidado a pessoa idosa com DA torna-se muito complexo, pois a familia se
percebe envolvida em sentimentos dificeis de manejar, que acabam por lhes impor
isolamento social, abalando profundamente, os sistemas emocionais, acarretando em
privacdes e modificagdes no estilo de vida (DE OLIVEIRA e CALDANA, 2012).

O estudo de Capilupi de Oliveira ef al. (2016) realizado na Associagdo Brasileira
de Doenga de Alzheimer e outras doengas similares (ABRAz - RJ), com nove
cuidadores, evidenciou que os mesmos vivenciam sentimentos de temor, medo, dividas,
rentincia, decepgao por se tratar de uma doenga sem cura, e rejeicao pela dificuldade de
aceita-la. Por isso, esses sentimentos a cada dia se transformam em novos valores de
conduta que modificam a forma de vivenciar o portador de D.A. e, consequentemente,
trardo a tona reverberagdo automatica nos referenciais internos do cuidador.
(CAPILUPI DE OLIVEIRA et al., 2016).

Com relacdo a esse sentimento de medo os autores Capilupi de Oliveira et al.
(2016), Seima, Lenardt, e Caldas (2014) e De Oliveira e Caldana (2012) referiram, em
seus estudos, que pode ser medo da morte ou que algo ruim aconteca; medo das
alteragcdes de comportamento do idoso, como a agressividade; medo de adquirir doenca
no futuro; ou por parte das conjuges cuidadoras que temem que o idoso doente a
esquega.

Outro sentimento mencionado foi a tristeza, o estudo de Barbosa et al. (2012)
apontou que os cuidadores enfrentam sentimento de tristeza devido a sobrecarga de
fungdes, ¢ a necessidade de sua atencdo ser voltada 24horas para o ser cuidado. Os
mesmos achados foram descritos, também, por Marins, Hansel, e Silva (2016) que

referiram que questdes relacionadas a seguranga do idoso e mudancas especificas de
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comportamento, como agressividade e os atos obscenos, trazem dor, sofrimento e
sentimentos de preocupacdo, necessitando supervisiond-los sempre.

Borghi et al. (2011); Matos, Decesaro (2012); Gaioli, Furegato, e Santos (2012)
mencionaram em seus estudos que a sensacdo de cansago, irritagdo, estresse,
esgotamento e desanimo estdo presentes no dia a dia do cuidador de idosos com
Alzheimer. Os cuidadores familiares apresentam multiplos sentimentos e relatam que
quando estes sdo ruins, logo sdo seguidos do sentimento de culpa.

Sentimentos de “vergonha” foram detectados, quando os familiares evitam sair
com o paciente com Alzheimer temendo algumas atitudes como: realizar necessidades
fisiologicas, ter crises de ciimes, abordar pessoas desconhecidas na rua. Contudo, a
compaixdo também ¢ um sentimento referido, pois causa sofrimento ao cuidador ver seu
ente querido na situa¢do em que se encontra (DE OLIVEIRA e CALDANA, 2012).

Em contrapartida a tantos sentimentos negativos, o estudo de Lenardt et al.
(2011) concluiu que, embora, os cuidadores se sintam sobrecarregados ao assumirem
uma tarefa exaustiva e estressante, eles se apresentaram satisfeitos com a vida. No
entanto, em um estudo realizado no Ambulatorio de Deméncias (ADEM) do Centro de
Referéncia Estadual de Atencdo a Satde do Idoso (CREASI), localizado em Salvador —
BA, sobressairam sentimentos de carinho, admiracdo, respeito, gratidao e retribuicao,
que dao sentido aos esforgos didrios de cada cuidador, superando limites no exercicio do
cuidado (RAMOS e DE MENEZES, 2012).

A referéncia acima corrobora o estudo de Seima, Lenardt, e Caldas; (2014) o
qual concluiu que a relacao de cuidado envolve o amor, a fidelidade e a presenca. Por
meio do amor, o cuidador promete fidelidade e permanece em relacdo presente no

cuidado ao idoso com DA.

3.6 Adoecimento do cuidador/ Doencas adquiridas ap6s o cuidar

A principal queixa observada nos artigos que compdem esta revisdo, e que
podem acarretar no adoecimento do cuidador, ¢ o fato do mesmo assumir sozinho esta
tarefa, sem suporte de outras pessoas. A repeti¢do das atividades, somadas com a
necessidade de dedicagdo e supervisdao 24horas faz com que os cuidadores abdiquem de
sua vida, de atividades sociais em prol do ser cuidado.

Ramos e de Menezes (2012) mencionam que os cuidadores precisam de

revezamento ¢ de apoio para o cuidado ao idoso, e assim, poder manter a sua propria
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saude. Nao dispondo de tal suporte os cuidadores correm risco de adoecer, ndo pelo
cuidado em si, mas pela sobrecarga a que estdo submetidos. Para Barbosa ef al. (2012)
o fato do cuidador dedicar-se em tempo integral ao idoso, vivenciar dificuldades
financeiras e de conviver com as mudancas de comportamento do doente, aumenta a
sobrecarga diaria, compromete o lazer e gera problemas de satde. E comum o cuidador
ndo ter tempo para lazer ou mesmo para cuidar de si proprio, tendo, muitas vezes, que
abrir mao de seus ideais e ambicdes para dedicar-se ao doente. O acimulo de atividades
resulta em exaustdo e pode levar o cuidador do domicilio ao adoecimento
(FERNANDES e GARCIA, 2009)

A mesma opinido também foi descrita por Matos e Decesaro (2012), ao
mencionarem que o cuidado ¢ geralmente delegado a uma pessoa que ndo possui,
apenas, essa tarefa e acaba conciliando-a com outras atividades, além de ndo possuir
outra pessoa para dividi-las, o que leva a um aciimulo de atividades, no cuidar didrio
desse doente, dedicando sua vida de forma integral, comprometendo sua propria satde e
o lazer.

Entretanto, o que pode prevalecer, muitas vezes, ¢ a sobrecarga ou o Onus
decorrente do estresse emocional, do desgaste fisico, de problemas de saude, das
limitagdes para as atividades de trabalho, lazer e vida social, além dos conflitos
familiares, incertezas e inseguranga quanto ao trabalho realizado e a proximidade da
morte do idoso (GAIOLI, 2010).

O grande desafio ¢ lidar com o surgimento das doengas no cuidador, pelo fato de
também estar envelhecendo, o que justifica a necessidade da colaboracdo de outras
pessoas para manter o cuidado (GAIOLIL, FUREGATO, e SANTOS, 2012)

Pode-se observar no estudo de Matos e Decesaro (2012) que a maioria dos
cuidadores possuiam algum problema de saude, entre eles hipertensao arterial,
hipotireoidismo, problemas na coluna, gastrite, asma, sindrome do panico, depressao e
transtorno bipolar, sendo que metade referiu ter desencadeado a patologia apods
iniciarem suas atividades de cuidador do familiar com DA.

Para Storti et al. (2016) a medida que a doenga evolui e os sintomas
comportamentais aumentam pode levar o cuidador ao aumento do estresse, frustragao,
ansiedade, depressao e problemas de satde.

Dessa forma, a conscientizagdo sobre a importancia do apoio, direitos, deveres e
principalmente da condi¢do da pessoa que assume sozinha todas as responsabilidades

relacionadas com o cuidado favorecendo, assim, que outros membros familiares se
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disponham a ajudar nesta tarefa, sem duvidas, poderd contribuir para a melhoria do
cuidado prestado ao idoso e nas condi¢des de vida de seu cuidador principal (BORGHI
etal. 2011).

Ainda sobre o apoio ao cuidador, o estudo de Yu et al. (2015) realizado em
Taiyuan, na China, também concluiu que a carga do cuidador diminui quando se tem
apoio de outros parentes e sugerem a importancia de incluir uma avaliagdo e
intervencao familiar ao trabalhar com cuidadores de deméncia.

Cuidadores sobrecarregados e desgastados tém sua QV ameagada devido ao
estresse, advindo da responsabilidade de cuidar, apresentando, em muitas situagdes,
sentimento de impoténcia, problemas de satde, cansaco e irritabilidade(INOUYE et al.,
2009).

Além disso, Lenardt et al. (2011) concluiram ainda, que a sobrecarga do
cuidador familiar é uma situagdo que precisa ser encarada pela enfermagem, incluindo-a
na atencdo a saude do idoso com Alzheimer, adotando medidas de suporte e amparo
(medidas protetoras), para que esta tarefa ndo atinja de modo negativo a satde fisica e

emocional do cuidador.

3.7 Busca de Conhecimento sobre a doenca.

Outro desafio presente nos estudos que compdem esta revisdo € a busca pelo
conhecimento sobre a doenca de Alzheimer por parte dos cuidadores, ¢ importante
mencionar que todas as dificuldades podem ser amenizadas se estes possuirem algum
conhecimento sobre a patologia.

O estudo de Oliveira e Caldana (2012) concluiu que o conhecimento dos
cuidadores a respeito da DA ¢ limitado, e isso pode dificultar o planejamento do
cuidado do idoso e potencializar a carga do cuidador. Por outro lado, Aratjo et al.
(2012) concluiram que a maioria dos entrevistados apresentavam um bom conhecimento
sobre a doenga, que referiram ter adquirido durante as consultas médicas, por meio de
papéis impressos € do uso de internet.

Salles et al. (2012); Oliveira e Caldana (2012); Ilha et al. (2016)) apontam a
necessidade de que o cuidador tenha conhecimento suficiente sobre a doenga, para que
ndo prejudique sua propria satde, visto que, o pouco conhecimento aumentard o
desgaste fisico e emocional. Opinido semelhante a de Gaioli, Furegato, e Santos (2012)
ao relatar que falta de conhecimento pode favorecer situacdes de risco na relagdo entre o

cuidador e o idoso com Alzheimer, como violéncia doméstica por exemplo.
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Para Ilha et al. (2016) e Ramos e de Menezes (2012) cuidadores bem informados
sobre os sinais e sintomas e o processo de evolugdo do Alzheimer podem utilizar de
estratégias que os auxiliem nesse processo a criar um plano de cuidados de acordo com
a realidade do paciente. A busca por essas informagdes ¢ primordial para o cuidador

entender e saber lidar com as manifestagdes da doenga no idoso.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

O cuidar de idosos com Alzheimer ¢ uma tarefa complexa e desafiadora por se
tratar de uma patologia com um processo longo de adoecimento, cujo portador torna-se
cada vez mais dependente. E comum o cuidador que assume a tarefa de cuidar de forma
integral ndo ter tempo para atividades de lazer e nem para cuidar de si proprio,
privando-se e modificando seu estilo de vida em prol da dedicacdo ao ser cuidado,
levando-o a exaustdo fisica e psicologica em meio a um turbilhdo de sentimentos
vivenciados pelos mesmos.

Verificou-se que a falta de conhecimento sobre a doenga pode potencializar a
sobrecarga, visto que dificultara o planejamento da rotina de cuidados, e a maneira de
lidar e compreender as mudancas de comportamentos provocados pela doenga no idoso
com Alzheimer. Portanto, cabe a equipe de Estratégia Saude da Familia, em especial a
enfermagem, enquanto integrante da rede da atencdo bdsica, atuar no processo ensino
aprendizagem, de forma a sanar as duvidas dessas familias que se encontram inseguras
com o diagnostico de Alzheimer, e preparando-as para a lidar com esta realidade.
Acredito que a medida que aconteca o fornecimento de informagdes, aumentard a
qualidade de vida do bindomio cuidador e idoso.

Observou-se, que a maioria dos cuidadores estudados foram familiares, existindo
muitas lacunas na produg¢ao cientifica sobre cuidadores profissionais contratados para a
tarefa de cuidar, portanto, novos estudos sdo necessarios sobre essa categoria
profissional.

Reitera-se que a pessoa responsavel pelos cuidados deve ter conhecimento sobre
a doenca, desenvolvimento de habilidades, rentincia, paciéncia e muito amor, o que
pode sobrecarregar esses cuidadores e leva-los ao adoecimento.

Neste contexto ¢ relevante a enfermagem no desenvolvimento de estratégias
educativas para apoiar, orientar e ajudar cuidadores e familiares responsaveis por idosos

com Alzheimer.
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