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O CUIDADOR DA PESSOA COM ALZHEIMER!
THE CAREGIVER OF A PATIENT WITH ALZHEIMER'S DISEASE

Lisiane Weigert Cassales” e Felipe Schroeder de Oliveira®
RESUMO

Este trabalho resulta de uma revisao de literatura sobre pesquisas publicadas que t€m como populagdo do
estudo os cuidadores de pessoas com a Doenca de Alzheimer (DA). Possui como objetivo a reflexdo das
caracteristicas da pratica do cuidador frente a DA e a compreensdo do foco dado a atividade do cuidado,
procurando entender qual é o lugar ocupado pelo sujeito com DA, para o cuidador, bem como os efeitos da
doenca no cuidador e de que forma seria possivel auxilia-lo. Evidenciou-se nas bibliografias que as tarefas
desempenhadas pelos cuidadores produzem diversos impactos na satde do doente de Alzheimer, de suas
familias e no proprio cuidador. Dessa maneira, faz-se essencial o desenvolvimento de planos que orientem
os cuidadores ndo so6 para a pratica do cuidado com o outro, mas também para o cuidado de si mesmos.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer, implicagdes do cuidado, efeitos da DA no cuidador.
ABSTRACT

This work reports a literature review on caregivers of people with Alzheime’s disease (AD). The aim is
to study the performance of the caregiver and the understanding the focus given to the caring activity in
order to try to understand what is the place occupied by the subject with AD for the caregiver as well as
the effects of the disease and the caregiver how he can be helped. The texts show that the tasks performed
by caregivers produce different impacts on the health of such patients, their families and the caregivers
themselves. In this way, it is essential to develop plans to guide caregivers not only to their practice, but

also to care for themselves.
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INTRODUCAO

Desde o nascimento as pessoas passam por um processo de envelhecimento, o qual provoca
mudancas que estdo relacionadas com o passar do tempo. Ao chegar a terceira idade, uma série de preo-
cupacdes quanto a satide comecam a fazer parte da rotina dos sujeitos e de suas familias. Tal fato deixa
implicita a necessidade de repensar em politicas publicas que atendam a estas demandas considerando
os direitos de todos os cidaddos. Isto €, ao abordar o tema terceira idade, ¢ importante destacar que
conforme as projecdes realizadas pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS), até 2025 a populagao
de idosos no Brasil crescerd de forma significativa, colocando o pais na sexta colocagdo em numero de
idosos no mundo (KELLER et al., 2002). Por sua vez, o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), informa que em 2020 o numero de idosos chegard a trinta e dois milhdes, dados obtidos do
Estatuto do Idoso, Lei n° 10.741/2003 (BRASIL, 2003). Assim sendo, ¢ de se considerar que a principal
dificuldade originada com esse processo de envelhecimento ¢ o aumento dos custos com doengas que
requerem cuidados continuados, referindo-se ao setor saude.

Considerando as circunstancias abordadas acima, ¢ essencial salientar que entre os problemas
mais comuns na velhice estdo os cronicos e que dentro destes, encontram-se os neuropsiquiatricos, gru-
po onde se destaca a deméncia. Conforme Freitas et al. (2008), deméncia ¢ caracterizada pela reducao
das fungdes cognitivas com severidade suficiente para interferir nas fungdes sociais e ocupacionais do
individuo. Na atualidade, o tipo mais comum de deméncia é a Doenca de Alzheimer (DA), a qual se ca-
racteriza por ser cronica e degenerativa, progressiva e irreversivel, que tem inicio insidioso e ¢ marcada
por perdas graduais da func¢do cognitiva e distirbios do comportamento e afeto (BORGHI et al., 2011).

Porém, conforme afirmado por Freitas et al. (2008), existem estimativas de que no ano 2040,
oito milhdes de idosos serdo acometidas pela Doenga de Alzheimer, o que trard um impacto grandio-
so na estrutura do pais e, principalmente, nas pessoas que terdo de lidar com a questdo mais de perto:
os cuidadores. Consoante a isto, Cavalcant (2001) afirma que se as previsdes estiverem corretas, a
doenca de Alzheimer se constituird como um problema de saude publica, ainda mais pela comple-
xidade do diagnostico e pelo fato de muitos pacientes falecerem de outros problemas associados a
doenca. Esta questdo gera uma preocupagdo que esta para além da necessidade de cuidados continua-
dos, mas também no que se refere a grande competicao das industrias farmacéuticas, as quais buscam
um tratamento eficaz para a doenga. Ainda mais que, enquanto este tratamento ndo ¢ alcangado, os
pacientes precisam se contentar com os medicamentos que ndo impedem a evolucao da doenga, mas
que atuam apenas nos sintomas, preservando as fungdes cerebrais que ainda ndo foram atacadas.

Tendo em vista as estimativas de crescimento do aparecimento de casos da DA e o conse-
quente aumento da demanda pelo trabalho dos cuidadores, o presente estudo objetiva a reflexao das
caracteristicas da pratica do cuidador frente a DA e a compreensao do foco dado a atividade do cui-

dado pelo cuidador.
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METODOLOGIA

Utilizando-se das palavras-chave: Doenga de Alzheimer; implicagdes do cuidado; e efeitos da
DA no cuidador, foi possivel obter contato com uma extensa lista de artigos que envolvem a temética
da DA. O texto esta dividido em trés partes. A primeira introduz os principais aspectos do cuidado
frente a demanda da Doenga de Alzheimer. Por sua vez, a segunda e a terceira partes discutem sobre

a rotina das diferentes categorias de cuidadores existentes: familiares e formais, respectivamente.

DOENCA DE ALZHEIMER: O CUIDADO E SUAS PERSPECTIVAS

A rotina de cuidados exigida por um idoso com DA ¢ extensa e intensa. Garces et al. (2012)
afirmam que essa rotina normalmente compreende a preparagdo e a administragao da alimentacao;
o banho; a ajuda com a vestimenta; a administragdo da vida, do dinheiro, das compras, dos medi-
camentos, da limpeza da casa; o auxilio para ir ao banheiro, entre outras. Estas tarefas fazem com
que o cuidado seja continuo e rotineiro, fatores que exigem cada vez mais dedicagdo e paciéncia do
cuidador. Isto porque, o ato de cuidar ¢ um aprendizado que se modifica com o progredir da doenga
e com as necessidades do doente.

Desta forma, ¢ importante demandar atencdo para o sujeito que desenvolve tal atividade, visto
que o cuidador ¢ frequentemente exigido para que aprenda e desenvolva novas maneiras de cuidar,
fazendo com que seu papel seja aprimorado ao longo do tempo, especialmente impulsionado pela de-
manda de cuidado que se modifica. Atualmente o conceito de cuidador ainda ndo possui um consenso,
apesar de estar sendo bastante discutido na literatura. Mesmo assim, Lemos, Gazzola ¢ Ramos (2006)
arriscam relatar o cuidador como aquele que oferece suporte fisico e psicoldgico, além de fornecer ajuda
pratica, quando necessaria.

Segundo Britto (2001) as pessoas sdo levadas a exercerem a atividade de cuidador por quatro
diferentes razdes, sdo elas: instinto, vontade, capacidade e conjuntura. As quais, respectivamente se
referem a pessoa que: assume o papel motivado por impulsos inconscientes que satisfacam a necessi-
dade de sobrevivéncia do individuo, como ocorre, por exemplo, na relagdo mae-filho; é motivada por
uma necessidade de satisfagdo das proprias emogdes através da relacdo com o outro, fato que exige
cuidado para que a relagdo ndo ultrapasse os limites diante da emotividade do cuidador; se prepara
tecnicamente, através de estudos, ou por experiéncia de longa pratica; e, por ultimo, esta na situagdo-
-limite onde ha falta de outra opgao ou essa opg¢ao ¢ imposta.

Frente ao conhecimento de que durante a evolu¢ao da DA, as perdas de autonomia e do corpo
vao se tornando cada vez mais reais e palpaveis para todos, € possivel que ocorra uma troca de papéis
que fard com que o cuidador queira viver a vida do portador, trazendo consigo sentimentos de raiva,

tristeza, angustia, medo, culpa e depressdo. Sabe-se que essas emog¢des trazem consigo inumeras
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reagdes que vao sendo aceitas progressivamente e que existem independentemente de terem ocorrido
esclarecimentos sobre o processo de mudanca inerente a doenca, o que implica em recorrentes adap-
tagdes (FREITAS et al., 2008).

Percebe-se, assim, que ndo se trata apenas de limitagdes dos portadores de DA, ja que esses
obstaculos se estendem aos cuidadores, que com os diversos sentimentos gerados pela convivéncia
com o doente, ndo se permitem pensar sobre o que esta acontecendo. Portanto, com as lentas manifes-
tagdes da Doencga de Alzheimer o paciente acaba tornando-se cada vez mais dependente, necessitando
de outra pessoa, familiar ou ndo, para adotar o papel de cuidador.

No entendimento de Borghi et al. (2011), o cuidador, seja ele familiar ou ndo, ¢ a pessoa
que oferece assisténcia para suprir a incapacidade funcional, temporaria ou definitiva. Essas de-
mandas de cuidados produzidos pela DA comprometem nao sé a qualidade de vida do idoso como
também a de seu cuidador. Assim, faz-se necessario que ao cuidador seja oferecido um tempo para
a reorganizagao fisica e emocional, pois s6 assim conseguirdo se adaptar ao novo cendrio de seu
contexto vivencial.

Portanto, a grande arma para enfrentar essa doenga ¢ a informacdo associada a solidarieda-
de. Deste modo, ¢ pertinente que, na medida em que os familiares conhecem melhor a doenga e sua
provavel evolucao, varios recursos e estratégias possam ser utilizados com sucesso (CANINEU apud
BRITTO, 2001), possibilitando a minimiza¢ao dos efeitos negativos que a doenca pode acarretar nos
cuidadores e na familia do idoso.

Para enfrentar os fatores estressores envolvidos no cuidado com o portador da Doenca de
Alzheimer, entra em cena uma competéncia chamada resiliéncia, a qual possui como nucleo central
o fato de trabalhar os potenciais e modos dos sujeitos em face do perigo, de modo que sejam desen-
volvidas as capacidades de enfrentar, vencer e sair fortalecido e transformado de situagdes adversas
(GARCES et al., 2012). Nota-se que a resiliéncia se faz de suma importancia ndo apenas no que se
refere ao cuidador, mas também ao passo que as mas condi¢des de saude do cuidador constituem-se

como fortes preditores de institucionalizagdao do idoso demenciado.

CUIDADORES FAMILIARES

Assim que a DA ¢ descoberta, o nucleo familiar passa por uma profunda mudanga nos habitos.
Isto porque, segundo Freitas et al. (2008), acompanhar a progressiva degeneragdo nos mais variados
niveis (intelectual, afetivo e fisico) de uma pessoa pela qual se tem algum afeto € permeado por diver-
sos sentimentos como: abatimento, desespero, depressao, pena, sobrecarga fisica e emocional, dentre
outros. Essas transformagdes deixam evidente o quanto € preciso pensar numa familia que precisa ser
tao assistida quanto o proprio doente, ja que muitas vezes ¢ ela que assume o papel de provedora de

todos os cuidados dos quais o doente necessita.
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Nesse sentido, Luzardo, Gorini e Silva (2006), indicam que o cuidador familiar normalmen-
te apresenta um alto nivel de ansiedade, seja pelo sentimento de sobrecarga como por constatar que
a sua estrutura familiar esta sendo diretamente afetada pela modificagao dos papéis. Além disto, ele
¢ testado todos os dias quanto a sua capacidade de adaptagdo para a nova realidade.

Existe ainda a informagao de que aproximadamente 80% dos cuidados aos pacientes com
DA sdo providos por membros da familia, lugar onde se destacam as sobrecargas fisicas e psiqui-
cas, as quais os cuidadores de idosos com diagnéstico de DA estdo expostos. E importante conside-
rar que essas sobrecargas podem levar a ma qualidade de vida dos individuos envolvidos, fazendo
com que os problemas sociais, a piora da saude fisica e os sintomas psiquiatricos (em sua maioria,
a depressdo) sejam as consequéncias mais comuns do impacto de cuidar do pessoa com deméncia
(LEMOS; GRAZZOLA; RAMOS, 2006).

Consoante a isso, Paula, Roque e Araujos (2008), consideram que ¢ indispensavel pensar na
qualidade de vida dessas pessoas que se dispdem a cuidar de pessoas com a Doenca de Alzheimer
na tentativa de identificar a percep¢ao do individuo sobre sua posi¢ao na vida, no contexto cultural
e no sistema de valores vivenciados por ele, com a finalidade de perceber seus objetivos, expec-
tativas, padrdes e preocupacdes. Tal proposta se faz necessaria, por ser importante que o cuidador
esteja saudavel e se sentindo bem, para a realizacao de cuidados satisfatorios direcionados ao outro.

Ao referir os cuidadores familiares, salienta-se o quanto a mudanga no sistema familiar pode
trazer rupturas, ja que a doenga faz com que o ritmo de vida da familia seja modificado rapidamente
ao mesmo tempo em que a adaptacao ocorre gradativamente. Isso porque, muitas vezes, o cuidador
encontra enorme dificuldade para obter apoio quanto a divisdo de tarefas, e acaba sentindo-se injusti-
cado e sobrecarregado. Por isso, Santos e Rifiotis (2006) afirmam que pela existéncia do envolvimen-
to emocional e com objetivo de minimizar desentendimentos e prejuizos, muitas vezes essa fungao de

cuidar ¢ deslocada para alguém que ndo seja do nucleo familiar.

CUIDADORES FORMAIS

Os portadores de deméncia frequentemente necessitam do auxilio para realizagdo das mais
variadas atividades da vida diaria. Como apontado por Paulino et al. (2009), devido ao acumulo de ta-
refas, € bastante provavel que a familia busque a assisténcia de cuidadores formais, que ndo possuam
qualquer parentesco com o idoso adoecido.

Sempre que se fala em cuidadores que ndo facam parte do ntcleo familiar do idoso, ima-
gina-se que esses sejam cuidadores profissionais, tal fato gera a imaginacdo de que os cuidados
devam ser providos apenas pelo grupo de técnicos e auxiliares de enfermagem. Claro que para
individuos com alto grau de dependéncia ¢ indicado que o cuidador possua alguma formagdo na

area de saude, mas ndo se trata de uma exigéncia. O que importa, de acordo com as defini¢des do
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Ministério do Trabalho em Emprego (MTE), ¢ que o cuidador deve zelar pelo bem-estar, saude,
alimentacao, higiene pessoal, educacdo, cultura, recreagdo e lazer da pessoa assistida. Algo que
chama a atengao ¢ que, infelizmente, o grau de esclarecimento sobre a doenca de Alzheimer tende
a ser baixo entre os cuidadores, como assinalado por Paulino et al. (2009). Fato que evidencia o
quanto o grau de instrucao do profissional, pode ser positivo por possibilitar aumento do grau de
compreensao sobre a doenga e sobre como lidar com o doente.

Existem variados riscos para saude dos cuidadores, os quais deixam evidente que o bom
preparo do cuidador profissional se faz importante nao s6 pelas informagdes dobre a doenca e desen-
volvimento de estratégias para manejar sintomas. Mas também, pelo fato de que mais bem preparado
melhor sabera lidar com os de sentimentos suscitados e melhor conseguira desenvolver suas ativida-
des (BORGHI et al., 2011).

Segundo Cruz e Hamdan (2008), existem situagdes nas quais a familia ndo aceita o fato de
ndo ter conseguido dar conta de seu familiar portador de DA sem auxilio de alguém externo. Nesses
casos, ¢ provavel que os cuidadores formais passem por diversos conflitos com a familia do paciente
tornando-se alvos de projecao de culpas e frustragdes da familia. Deste modo, ¢ recomendado que o
cuidador seja discreto, passe por uma reciclagem de conhecimentos e possa conversar e refletir sobre
as ansiedades das quais ¢ portador.

Outro dado importante de ser considerado € referido por Ricci, Kubota e Cordeiro (2005), os
quais salientam que a maioria dos estudos sobre os cuidadores de pessoas idosas revelam que esta
ainda € uma tarefa exclusiva de cuidadores familiares do sexo feminino. Ja os cuidadores formais, em
sua maioria, ndo possuem graduacgao, tratando-se de leigos com vinculo empregaticio.

Pela grande expansdo dessa alternativa de trabalho, a pratica do cuidado de idosos vem sendo
um ponto forte para discussao nos dias atuais. Vale citar aqui o projeto de Lei 284 que surgiu em 2011
e propde a regulamentacdo da profissdo de cuidador, para assegurar a prestagdo de um servigo seguro
e qualificado ao idoso e também para prestar os devidos cuidados aos proprios cuidadores que frente

a realidade do trabalho a que sao expostos (BRASIL, 2011).

CONSIDERACOES FINAIS

ApOs a leitura de diversos artigos sobre o tema aqui exposto, ¢ impossivel ndo desenvolver
um olhar diferenciado sobre os sujeitos que se dispdem a tarefa de cuidar de idosos com a DA, jus-
tamente pelo conhecimento do grande nimero de variaveis envolvidas no processo. Cuidar de um
idoso durante muitas horas nao pode ser uma tarefa sem apoio e suporte de outros, pois ¢ necessario
atender, também, as proprias necessidades. Justamente pelo fato de ndo ser um trabalho de facil acei-
tagdo, Garces et al. (2012) julgam que € necessario o uso de ferramentas para enfrentar as angustias e

incertezas do cuidador, como os grupos de apoio e psicoterapia.
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Grupos como o Projeto de Extensdo de Assisténcia Multidisciplinar Integrada aos Cuidadores
dos Portadores da Doenga de Alzheimer (AMICA), desenvolvido na cidade de Santa Maria-RS, que
proporciona ao cuidador um espago de convivéncia grupal no qual sdo compartilhadas informagdes
entre os cuidadores.

Outro fator que pode auxiliar na minimizacao do estresse e sofrimento dos cuidadores faz re-
feréncia a necessidade de que os profissionais da area da satde e os psicologos, em especial, estejam
atentos a saude do cuidador ndo somente no que diz respeito a necessidade de assisténcia nas multi-
plas tarefas praticas, mas também na atencao a satide de si, pois sdo varios os fatores e sentimentos
implicitos no processo, o que aumenta o risco de um adoecimento pessoal. Felizmente ja existe a
portaria n° 703/GM/2002 que propde um programa de suporte aos familiares e pessoas proximas
como também de assisténcia aos portadores da DA com orientagdes sobre o que fazer para garantir a
manutengdo da saude dentro do ambito do Sistema Unico de Satide (SUS) (BRASIL, 2002).

Diversas sdo as medidas que precisam ser implantadas na legislagdo brasileira, e as ideias ja
existem, o problema ¢ que elas nao tém sido colocadas em pratica na mesma velocidade com que
a populacdo envelhece. Por isso a necessidade de acdes efetivas que deveriam ocorrer em todos os
locais e ndo apenas nos grandes centros do pais como ocorre com o Guia Pratico para Cuidadores
de Idosos lancado pelo Ministério da Satde, em 2008 (BRASIL, 2008), que so foi distribuido em
cidades com populagcdo maior que 500 mil habitantes. Abordando a temadtica das politicas publicas,
busca-se reivindicar pela real acdo no que depende do SUS em busca de auxilio, assim como, a luta
pelo que ¢ de direito de todos os cidadaos.

Além de tudo, ¢ preciso modificar o foco da doenga para a satde, pois ¢ recorrente a énfase
nos aspectos negativos relatados em artigos e pelos proprios cuidadores de idosos, os quais relatam
cansago, desgaste, revolta, depressao e somatizagdes. Antes disso, € preciso atentar para a existéncia
de fatores capazes de melhorar a qualidade de vida dos cuidadores. Fatores estes que, no entendimen-
to de Paula, Roque e Araujos (2008) vao além da boa satde fisica, da boa saude mental, do bem-estar
espiritual e do envelhecimento saudavel, pois envolve ainda as boas condigdes financeiras e, especial-
mente, a presenca de uma boa rede de apoio e sustentagdo.

Gaioli, Furegato e Santos (2012) também criticam essa tendéncia predominante de investi-
gacdo dos efeitos negativos aos cuidadores, com destaque para as doencas fisicas, psicossomaticas,
ansiedade, depressdo e estresse. Isto porque nem todos os que assumem esta fungdo desenvolvem
doencas ou se tornam insatisfeitos com a tarefa de cuidar. Tal fato pode ser explicado pela utilizagao
de diferentes estratégias individuais para suportar as situacdes consideradas exaustivas.

Por fim, cabe salientar que a realizagao de atividades fisicas, o implemento das atividades de
lazer e o desenvolvimento da espiritualidade sdo estratégias eficazes utilizadas pelos cuidadores na

manutengao da sua condigao de saude.
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