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O impacto da doencga de Alzheimer na vida do cuidador
The impact of Alzheimer's disease on caregiver life

El impacto de la enfermedad de Alzheimer en la vida del cuidador
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Paloma Calazans Galinari!, Marcela Alves Azevedo?!, Talles Vinicius de Castro Oliveira®, Enaile de
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Resumo: Essa pesquisa objetivou reunir e sistematizar resultados de investigagfes cientificas relacionadas
aos impactos sobre a saude sofridos pelos cuidadores de pessoas com Doenca de Alzheimer (DA). Trata-se
de uma revisao integrativa da literatura sobre os impactos da DA sobre & saude dos cuidadores. A coleta de
dados ocorreu em julho de 2019 e foram utilizadas as bases de dados eletrénicos Literatura Latino-Americana
e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e US National Librare of Medicine (PubMed), com os descritores
doenca de alzheimer e adaptacdo familiar, no idioma ingles, combinados com o operador booleano (AND). A
amostra final foi constituida por nove artigos, sendo sete artigos da PubMed e dois da LILACS. Observou-se
alta sobrecarga de estresse e difilculdades de enfrentamento observados nos cuidadores de familiares com
DA. Declinio na vida social, no lazer, no auto-cuidado, no tempo dedicado a sua vida particular, geram
impactos negativos, e com passar do tempo traz problemas a sua salde, sendo imprescindivel uma atencéo
voltada ao cuidador, a sua saude, a fim de evitar o desenvolvimento e o surgimento de doengas que podem
afetar sua vida e trazer prejuizos que podem ser até mesmo irreverssiveis.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer, Adapta¢éo, Cuidador familiar.

Abstract: This research aims to gather and systematize results of scientific research related to health impacts
suffered by caregivers of people with Alzheimer's (AD). This is an integrative literature review on the impacts
of AD on the health of caregivers. Data collection took place in July 2019 and was used as an electronic
database Latin American Literature in Health Sciences (LILACS) and US National Librare of Medicine
(PubMed), with the descriptors of alzheimer disease and family adaptation, without English language,
combined with the Boolean operator (AND). A final sample was selected by nine articles, seven articles from
PubMed and two from LILACS. High stress overload and coping difficulties were observed in caregivers of
relatives with AD. Decline in social life, no leisure, no self-care, no time devoted to your private life, negative
effects are generated, and passing time brings problems to your health, requiring attention to the caregiver,
their health, an end to prevent the development and treatment of diseases that can affect your life and cause
damage that may even be irreversible.
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Resumen: Esta investigacion tuvo como objetivo recopilar y sistematizar los resultados de investigaciones
cientificas relacionadas con los impactos en la salud que sufren los cuidadores de personas con enfermedad
de Alzheimer (EA). Esta es una revision integradora de la literatura sobre los impactos de la EA en la salud
de los cuidadores. La recoleccion de datos tuvo lugar en julio de 2019 y se utilizaron las bases de datos
electrénicas Literatura Latino-Americana em Ciéncias da Saude (LILACS) e US National Librare of Medicine
(PubMed), con los descriptores de enfermedad de Alzheimer y adaptacion familiar, en inglés, combinados con
el operador booleano (AND). La muestra final consistié en nueve articulos, siete articulos de PubMed y dos
de LILACS. Se observé una alta sobrecarga de estrés y dificultades de afrontamiento en los cuidadores de
familiares con EA. La disminucion de la vida social, el ocio, el autocuidado, el tiempo dedicado a su vida
privada, generan impactos negativos y, con el tiempo, traen problemas a su salud, es una atencién esencial
centrada en el cuidador, su salud, para para prevenir el desarrollo y la aparicién de enfermedades que pueden
afectar su vida y causar dafios que incluso pueden ser irreversibles.

Palabras clave: Enfermedad de Alzheimer, Adaptacion, Cuidador familiar.

INTRODUCAO

A deméncia é o comprometimento cognitivo progressivo adquirido suficiente para impactar nas atividades
da vida diéria configurando-se com uma das principais causas de dependéncia, incapacidade e mortalidade.
As estimativas sugerem que atualmente 44 milhdes de pessoas vivem com deméncia em todo o0 mundo.
Prevé-se que esse nimero triplique em 2050 a medida que a populagéo envelhece (SILVA MVF, 2019).

A Doenca de Alzheimer (DA) € a maior causa isolada de deméncia, representando 50% a 75% dos casos,
com maior prevaléncia entre idosos, quase dobrando a cada 5 anos apds os 65 anos. Caracteriza-se por
disfuncao cognitiva e neurodegeneracao progressiva. Geralmente se manifesta através da perda progressiva
de memoria episédica e da fungdo cognitiva, causando deficiéncias de linguagem e habilidades
visuoespaciais, que sdo frequentemente acompanhadas por distdrbios comportamentais como apatia,
agressividade e depressédo (JING W, et al., 2016; SILVA MVF, 2019).

A patogénese da DA é multifatorial, envolvendo lesdo vascular e morte neuronal ndo isquémica, levando
a graves conseqiéncias para a cogni¢do, maior do que qualquer patologia isolada (BORSHCHEV YY, et al.,
2019). Aproximadamente 70% do risco de desenvolver DA pode estar atribuido a genética. No entanto,
fatores adquiridos como doengas cerebrovasculares, diabetes, hipertenséo, obesidade e dislipidemia
aumentam o risco de desenvolvimento de doenca (SILVA MVF, 2019).

A DA é a principal causa de deméncia e incapacitacdo nos idosos, gerando altos custos de saude. No
Brasil, a prevaléncia estimada de pessoas com deméncias foi de 390.000 casos no ano 2000, sendo a DA
responsével por mais da metade dos casos (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2012).

A pessoa com DA perde progressivamente a memoéria e a autonomia, tornando-se dependente de outros
para a execuc¢édo de tarefas simples e do autocuidado (JING W, et al., 2016; SILVA MVF, 2019). Por se tratar
de uma doenca crbnica debilitante, a maior parte das pessoas com DA sdo cuidadas em casa, 0 que acarreta
em seus cuidadores altos niveis de sobrecarga e estresse (CZEKANSKI K, 2017). Diante disso, cuidar de um
paciente com DA representa um desafio real que pode ter consequéncias psicoldgicas e fisicas consideraveis
em longo prazo, para o cuidador (MONTEIRO AMF, et al., 2018).

A funcéo de cuidar de um membro da familia com deméncia pode deixar pouco tempo para os cuidadores
cuidarem de suas proprias necessidades de saude, o que os torna mais suscetiveis a problemas de saude
mental e fisica (PARKER G, et al., 2010).

Cuidadores de pessoas com DA relatam estresse, sobrecarga e depresséo significativos, em comparacao
com cuidadores de pessoas com outras deméncias, especialmente quando os sintomas neuropsiquiatricos
sdo proeminentes. Estratégias de enfrentamento adequadas podem modificar o impacto de situacdes
estressantes e aumentar a qualidade de vida dos cuidadores (CHEN CT, et al., 2017).

Quando o cuidador € um membro da familia, a sobrecarga e o estresse podem ser ainda maiores, gerando
consequéncias negativas para a saulde fisica e mental dos cuidadores, devido aos altos niveis de carga,
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estresse e solidao, frequentemente resultantes dessa funcdo (MOON H e DILWORTH-ANDERSON P, 2015;
LUCHESI BM, et al., 2015).

Diante desse contexto, o presente estudo busca reunir e sistematizar resultados de investigacdes
cientificas relacionadas aos impactos, sobre a saude, sofridos pelos cuidadores de pessoas com DA.

METODOS

Trata-se de uma revisao integrativa da literatura sobre os impactos, a salde, sofridos pelo cuidador de
pessoas com DA. Para o desenvolvimento da presente revisdo foram percorridas as seguintes etapas:
elaboracdo da questdo norteadora, busca na literatura, selecao dos artigos e coleta de dados, analise critica
dos estudos incluidos, discusséo dos resultados e apresentacao da revisao integrativa.

A pesquisa partiu da seguinte questédo norteadora: Quais séo os impactos, sobre a saude, sofridos pelos
cuidadores de pessoas com DA?

A coleta de dados ocorreu durante setembro de 2019 e foram utilizadas na selecdo dos artigos, as
seguintes bases de dados eletrdnicos: Literatura Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS) e US National Librare of Medicine (PubMed).

Empregaram-se os Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS): Doenca de Alzheimer e Adaptacdo
Familiar, no idioma inglés (Alzheimer Disease, Family Adaptation), combinados com o operador booleano
(AND), com recorte temporal dos Ultimos 5 anos, com disponibilidade de texto completo. Foi possivel a captura
de 189 artigos. Na Tabela 1, encontra-se o roteiro de busca utilizado para a composi¢do da amostra.

Tabela 1 — Distribuic&o dos estudos capturados segundo combinacdo dos descritores.

Descritores Combinados Estudos encontrados na Estudos encontrados em
PubMed LILACS
Alzheimer Disease @ AND 57 13

Family Adaptation

Fonte: Silva PDM, et al., 2019.

Foram incluidos artigos disponiveis na integra e que respondessem a questdo norteadora da pesquisa.
Foram excluidas, teses, dissertacdes e publicagfes que nao respondessem a questdo norteadora.

O processo de andlise e sintese dos artigos foi embasado no instrumento elaborado e validado por Ursi
ES e Gavao CM (2006), e realizado de forma descritiva, possibilitando observar, contar, descrever e classificar
os dados, com o intuito de reunir o conhecimento produzido sobre o tema explorado na revisdo, sendo
apreendidas as seguintes informacdes: autoria dos artigos, ano de publicacéo, objetivos, tematica, resultado
e consideracdes relevantes.

Para a avaliacdo e apresentacao dos artigos incluidos na reviséo, foi construido um quadro comparativo
descrevendo as principais informacg@es e caracteristicas dos artigos.

RESULTADOS

A amostra final foi constituida por nove artigos, sendo sete artigos da PubMed e dois da LILACS, com
média de 2 estudo por ano, considerando o periodo de publicacdo dos artigos incluidos. As tematicas centrais
foram os impactos e mudancas que os cuidadores sofrem cuidando de pacientes com Alzheimer e formas de
enfrentamento. Os métodos de pesquisa foram predominantemente observacionais, descritivos e qualitativos.

Quanto a autoria dos estudos, a maior parte dos pesquisadores identificados sédo pesquisadores ligados a
programas de pés-graduacdo e docentes.
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Tabela 2 — Artigos levantados nas bases de dados PubMed e LILACS.

Periédico
Procedéncia| Titulo do artigo | Autores | (vol, n°, pag, Objetivos Tematica/ Resultados / Consideragdes
ano)
Uma amostra de 18 cuidadores familiares participou de entrevistas
semiestruturadas presenciais. Foram obtidas informacdes sobre a avaliacdo do
L . cuidador sobre situagfes de cuidado, dificuldades na prestacdo de cuidados e
Caregiving stress Identificar estressores de . e . T )
. - L formas de lidar com estressores. A analise tematica foi utilizada para avaliar os
and coping: a cuidado e estratégias de . - . : N
: : . dados da entrevista. Além dos estressores diretamente relacionados as
thematic analysis Dementia. 2014 |enfrentamento  em uma ; .
: : i ; . demandas de cuidar, outros estressores destacados que emergiram foram as
PubMed |of Chinese family| SunF. Nov; 13(6):803- |amostra de  cuidadores < " : . ~ X .
. i tensdes de papéis, conflitos familiares e pressdo do ambiente social. No entanto,
caregivers of 18. familiares de pessoas com : S -~
. NI . 0os cuidadores demonstraram resiliéncia utilizando seus recursos de
persons with deméncia residentes em e : ; DO - :
! . . enfrentamento de vérias fontes, incluindo experiéncia pessoal, familia, tecnologia
dementia. Xangai, China. ; ~ D . ~ e
e informacéo, religido e apoio governamental. Ateng&o especifica deve ser dada
para ajudar os cuidadores familiares a aliviar o estresse devido a conflitos
familiares e pressdo do ambiente social.
How family Investiga como os membros da familia nos lares dos EUA gerenciam o declinio
members manage - o
risk around 3 _nqtqral de atl\{ldades diarias ao Iongo _dg tempo. Os resultados mostra_lm que, no
. o . Identificar como os|inicio do periodo do estudo, os individuos afetados eram percebidos como
functional decline: Soc Sci Med. I . P ) g -
Berry B, et . membros da familia|conscientes de seu declinio e recorriam rotineiramente aos membros da familia
PubMed |the autonomy 2015 Apr; ; . . o . TR
al. ) gerenciam 0s riscos de|em busca de apoio. O estudo conclui discutindo as implicagbes de que o contexto
management 130:107-14. . . . . . A )
rocess in declinio funcional em casa. |social do trabalho interpretativo em torno da consciéncia e do risco desempenha
P . um papel importante na maneira como as familias percebem a capacidade
households facing funcional . ) i .
dementia. uncional de um idoso e gerenciam o envolvimento de suas atividades.
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Estudo qualitativo, baseado na metodologia da Teoria Fundamentada
Construtivista de Charmaz. Oitenta e dois cuidadores de parentes com deméncia
participaram da amostra. A andlise de triangulagdo foi realizada e foi obtido trés
categorias principais: 'Mudanca de Cuidado’, 'Problemas no processo de

Problems in the ~ . ~ s .
r0cesSs of Identificar e analisar adaptacdo & mudanca' e 'Facilitadores do processo de adaptacdo a mudanca'.
gdapting to| Moreno- |Gac Sanit. 2016 |problemas de adaptacdo a Os cuidadores familiares desempenham seu papel em um contexto caracterizado
PubMed |change among the| Camara S May-Jur;' 30 |mudanca entre os|POr mudanga_l pessoal, tanto na pessoa que recebe os cwdao_los ‘quanto no
family _careqivers ot al ' (3)_201_’7 cuidadores de familiares contexto social e cultural. O desafio da adaptacdo esta no equilibrio entre os
of el)::ierl %o le ' ' ' com deméncia problemas que dificultam a adaptac&o do cuidador a novas situa¢des de cuidado
with dem)éntti)a] P ' e os fatores que facilitam o papel de cuidador. O processo de adaptacdo pode
' ser melhorado, fortalecendo o apoio formal nos estagios iniciais do cuidado para
reduzir o estresse dos cuidadores familiares que devem aprender a si mesmos
sobre sua tarefa e por intervengfes adaptadas a cada fase do desenvolvimento
do papel de cuidador.

gﬁéeg:\é\elglezlggeor; Um total de 309 cuidadores e seus pacientes foram incluidos no estudo. Foram
de rgssion Avaliar a caraa do cuidador avaliados o estado cognitivo, psicoldgico e funcional dos pacientes, a carga de
angiety anc,j sleep JClin Nurs. e fatores qSe influenciam|S€YS cuidadores, a qualidade do sono e o estado mental. Problemas de
PubMed |disturbances in|Liu S, etal.|2017 May; 26(9- |essa carga entre cuidadores de_pressao, ans_l_edade € Sono sao 0s principals desa_lﬂos enfrentados p_elos
Alzheimer's 10):1291-1300. |e pacientes com doenca de cuidadores familiares de pacientes com doenca de Alzheimer. O estado funcional
disease ’ ' AIFz)heimer na China & dos cuidadores, menor satisfacdo com a vida, depressdo e ansiedade
careqivers in ' influenciaram a carga do cuidador. A sobrecarga do cuidador estava relacionada

Chin?i a gravidade da deméncia do paciente e aos fatores pessoais dos cuidadores.
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The relationship Cento e setenta cuidadores de pacientes com DA responderam a medidas de
between carga do cuidador, autoeficacia do cuidador e sintomas depressivos. Os dados
caregiving  self- foram analisados por meio de modelos de equacdes estruturais. A carga no da
efficacy and IntPsvchoaeriatr Avaliar se diferentes|primeira avaliacdo influenciou significativamente a depressdo um ano depois € a
depressive Grano C. et 2%17 Jgul' ‘l[dominios de autoeficacialrelacdo entre a carga no momento um e os sintomas depressivos um ano depois
PubMed |symptoms in al ' 29(7)_109’5_ mediam parcialmente a|foi parcialmente mediada pela autoeficacia no controle de pensamentos
family caregivers ’ : relacdo entre carga de|perturbadores. Os achados do presente estudo fornecem evidéncias de que,
. . 1103. ; ~ . o . :
of patients with cuidado e depressao. durante um periodo consideravel de tempo, os efeitos da carga do cuidador sobre
Alzheimer 0s sintomas depressivos podem ser explicados pelas crencas de eficacia dos
disease: a cuidadores no controle de pensamentos perturbadores relacionados as tarefas
longitudinal study. de cuidar.
Todos os pacientes foram testados usando o mini exame do estado mental
- (MEEM), o instrumento de triagem de habilidades cognitivas (CASI), o inventério
Neuropsychiatric P o
. neuropsiquiatrico (NPI) e a escala CDR. Dados sobre os resultados terapéuticos
symptoms in . : P :
o Abordar o impacto dos|dos medicamentos também foram coletados. Os cuidadores foram testados
Alzheimer's : S . . L .
disease: Chen CT QJM. 2017 Sep smtomgs neurop5|q_U|atr|cos usand(_) o] N_P_I. A gravidade d_os sintomas neuropsmwatrlcos em pac_lentes com
PubMed L . "1 1;110(9):565- |de pacientes em diferentes|DA foi positivamente associada ao estresse do cuidador, e pacientes com
associations with et al. L ~ o ! .
. 570. estagios da DA na carga de|melhores funcbes cognitivas, em tratamento com medicamentos tiveram
caregiver burden . P . . .
and treatment seus cuidadores. melhore_s _resgltados ter_apeutlcos. Para rgduzw o] |mpactp_ (_jo_s sintomas
outcomes neuropsiquiatricos, é crucial detectar deméncia em suas fases iniciais e fornecer
' intervencao precoce com os medicamentos, que podem ajudar a diminuir a carga
do cuidador, melhorando assim sua qualidade de vida.
Reviséo realista rapida. A selecdo e avaliacdo dos documentos identificaram
cinco temas que abrangem diferentes areas de apoio ao cuidador familiar:
L ampliacao dos ativos sociais, fortalecimento dos principais recursos psicolégicos,
Investigating what ~ ’ . . -
. . . . manutencdo do status de salde fisica, salvaguarda da qualidade de vida e
works to support J Public Health |Investiga 'o que funciona ; : e R o
. . ) . . garantia da disponibilidade oportuna dos principais recursos externos. Supde-se
family carers of| Parkinson |(Oxf). 2017 Dec;|para apoiar os cuidadores ; X . .
PubMed . ) - gue esses cinco fatores se combinem e interajam para fornecer suporte
people with| M, et al. 39(4): e290- |familiares de pessoas com|. ~ . : . s LA : »
. ) . biopsicossocial e de servigo critico, que reforce a 'resiliéncia’ do cuidador e apdie
dementia: a rapid e301. doencga de Alzheimer.

realist review.

a manutencéo e o sustento dos cuidados familiares. Conclui que o fortalecimento
da resiliéncia é central para o que funciona para apoiar os cuidadores familiares
de pessoas com deméncia.
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Examinar o efeito das
reacbes do cuidador aos

Estudo descritivo e analitico de obtidos de uma amostra comunitaria de 138
cuidadoras de idosos com deméncia. Para determinar se as reacdes do cuidador
aos sintomas de deméncia afetaram seu repertério de enfrentamento, andlises
separadas foram conduzidas para recursos e praticas espirituais. Para investigar

gg;i%'gﬁ; to ' sintpmas de deméncia,dlos se oNrepertc’Jrio Qe enfrentamgnto do cuidador ¢é afetado Qi'ferentemente por suas
Dementia . Issues in Me_ntal pameqtgs e repertorios reagoes a conjuntos espemﬂgqs de s!ntomas de andlises separadas fpram
Lilacs Symptoms: Zguszmews Health Nursing. |especificos . de|conduzidas pararecursos e praticas espirituais. Qs resu!tados das dqas analises
Effects on Coping ki JA, et al. 2018 May; |enfrentamento _J.l:mta_mente de regress&o muINtlpIa reve!aram que, dqs trés conjuntos de smtomgs_ de
Repertoire and 39(5), 382-387. com as consequencias de demgnma, as reacoes d_os _c_wd:_;ldores aos smtorrla_s depres_,s_lvo_s foram as Unicas
tais reacdes nos indicadores|reacdes que afetaram significativamente suas praticas espirituais. No entanto, as
Mental Health. X ~ . . : .

de saude mental dojreacbes do cuidador aos sintomas depressivos e destrutivos afetaram
cuidador. significativamente sua capacidade de recursos. Quanto as reacdes dos
cuidadores aos sintomas de deméncia relacionados a memoria em seus

pacientes ndo tiveram efeito sobre seus recursos ou praticas espirituais.
Foi utilizado um desenho qualitativo fenomenolégico. Foram entrevistados 8
cuidadores familiares de pessoas com DA. A experiéncia dos cuidadores foi
Adaptando mi revelada em seis categorias abrangentes inter-relacionadas: inicio dos sintomas
vida: vivencias de Conhecer a experiéncia de|e busca por um diagndstico; impacto da doenga; adaptacao; perfil do cuidador;
cuidadores Acuna MR Gerokomos. |ser cuidador principal de um|ndo perder a esséncia e devolver a esperanca. Essas caracteristicas sao
Lilacs familiares de ot al 12018 Jun; 29(2): |/membro da familia com DA|responsaveis por um processo que os cuidadores vivem desde o inicio dos
personas con ' 54-58. e suas necessidades de|sintomas até a adocdo de seu papel de cuidador. Esse conhecimento poderia
enfermedad de cuidados. fornecer informacdes para gerar programas inovadores de cuidado para
Alzheimer acompanhar os cuidadores e suas familias no processo de cuidado exigido pelas

pessoas com DA, a fim de contribuir para melhorar sua qualidade de vida, da sua
familia e da pessoa sob seus cuidados.

Fonte: Silva PDM, et al., 2019.
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DISCUSSAO

Estudos analisados demonstram que a carga do cuidador a frente de um paciente com DA é considerada
de alto risco para sua saude, e com o passar do tempo, o peso do cuidado vai aumentando, juntamente com
as preocupacdes e uma sobrecarga que tende a aumentar com a evolugéo progressiva da doenca (BERRY
B, et al, 2015; GRANO C, et al., 2017; ACUNA MR et al., 2018;).

Um estudo longitudinal realizado na Italia, que avaliou a carga do cuidador a auto-eficacia do cuidador e
sintomas depressivos em populacédo de 170 cuidadores de pacientes com DA, demonstrou que carga no
momento da primeira avaliacédo influenciou significativamente a depressdo um ano depois e a relacdo entre a
carga na avaliacdo inicial e os sintomas depressivos um ano depois foi parcialmente mediada pela auto-
eficacia no controle de pensamentos perturbadores, concluindo que durante um periodo consideravel de
tempo, os efeitos da carga do cuidador sobre os sintomas depressivos podem ser explicados pelas crencas
de eficacia dos cuidadores no controle de pensamentos perturbadores relacionados as tarefas de cuidar e
gue intervencgdes para cuidadores de pacientes com DA podem ajuda-los a enfrentar pensamentos negativos
sobre o papel de cuidador (GRANO C, et al., 2017).

Achados semelhantes foram encontrados nos Estados Unidos, onde um estudo transversal investigou
como 0s membros da familia enfrentam e gerenciam o declinio funcional do familiar com mostrou que,
inicialmente, os individuos afetados pela DA eram percebidos como conscientes de seu declinio e recorriam
rotineiramente aos membros da familia em busca de apoio. Em fases de avanco da doencga, onde o déficit de
consciéncia do individuo havia diminuido, correspondendo a maior risco ao individuo com DA, observou-se
perda de confianca na capacidade do individuo de regular suas proprias atividades para evitar esses riscos,
e os familiares adotaram praticas unilaterais para gerenciar a autonomia do individuo em torno dos
envolvimentos de suas atividades. Essas praticas geralmente envolviam varios enganos e artificios para
desencorajar os idosos de se envolverem em atividades consideradas potencialmente perigosas. Conclui que
0 contexto social do trabalho interpretativo em torno da consciéncia e do risco desempenha um papel
importante na maneira como as familias percebem a capacidade funcional de um idoso e gerenciam o
envolvimento de suas atividades (BERRY B, et al, 2015).

No Chile foi observado em pesquisa qualitativa que, em relacdo ao impacto da doenca sobre os
cuidadores, os aspectos que mais se destacam foram os econémicos e os relacionados ao enfraquecimento
das redes de apoio social. A sobrecarga de cuidado no sentimento de um plano de vida frustrado, onde a vida
é percebida apenas no aqui e agora sem ter a capacidade de olhar para o futuro e retomar a vida incorporando
esse novo cenario. A maior parte dos cuidadores expressou a sensacgdo de estarem sobrecarregados, o que
esta relacionado ao grande fardo de ter um parente com DA. Percebeu-se uma exaustdo crescente, sem
possibilidades reais e continuas de descanso. Em muitas ocasides, os membros da familia reagiram
negativamente de maneira compensatéria, com respostas verbais violentas ou inapropriadas a outras
pessoas da familia (ACUNA MR et al., 2018).

Outro estudo realizado nos Estados Unidos revelou que os sintomas depressivos expressos pelo membro
da familia com deméncia tiveram o maior impacto sobre os cuidadores, sendo encontradas associa¢cdes entre
as reacgOes dos cuidadores aos sintomas depressivos expressas pelos familiares com deméncia e seu
repertorio de enfrentamento e salde mental, ou seja, como os cuidadores relataram sentir-se mais
perturbados quando os familiares com deméncia pareciam tristes, chorosos ou preocupados, ou expressavam
sentirem-se indteis, sem esperan¢a ou solitarios, ou quando conversavam sobre querer se machucar ou
morrer. Relataram também usar menos estratégias de enfrentamento, incluindo menos habilidades de
recursos e praticas espirituais e problemas de salde mental, indicados por maior estresse e sintomas
depressivos mais frequentes. Com relacdo as reacdes aos sintomas destrutivos de deméncia expressos pelos
membros da familia com deméncia, como argumentatividade, irritabilidade, agressdo ou ameacgas verbais,
volume ou destrutividade, também foram fortemente relacionadas a menor capacidade de recursos, maior
estresse e sintomas depressivos mais frequentes nos cuidadores (ZAUSZNIEWSKI JA, et al., 2018).
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Observa-se que as o processo de cuidar de familiares com DA, promove inidmeras mudancgas, tanto na
vida do paciente quanto na vida do cuidador diariamente, e a pressao psicolégica sofrida a cada dia pode
resultar em quadros depressivos e transtornos psicolégicos, diminuicdo da qualidade de vida que podem levar
o cuidador a sofrer problemas com sua saude. Verifica-se que estratégias de adaptacdo aos estressores sao
fundamentais para o enfrentamento dos cuidadores durante esse processo.

Estudo qualitativo realizado na Espanha, com o objetivo de identificar e analisar os problemas que surgem
no processo de adaptacdo do cuidador as mudangas na assisténcia a familia para uma pessoa afetada pela
deméncia demonstrou que o desempenho do cuidador na sua fungédo é caracterizado por mudangas pessoais,
mudancas na pessoa cuidada e mudangas no contexto social e cultural da familia e que o desafio de
adaptacao é o equilibrio entre os problemas e as formas de enfrentamento. Revela ainda que a falta de apoio
formal e o atraso no diagnéstico de deméncia dificultam essa adaptacdo, e que esse processo poderia ser
melhorado pelo reforco do apoio formal nos estagios iniciais de cuidados reduzindo os estressores do
processo de auto-aprendizagem dos cuidadores familiares e adaptando as intervencdes para cada fase da
evolucéo da doenca (MORENO-CAMARA S et al., 2016)

Um estudo feito em Xangai na China com obijetivo de identificar estressores de cuidado e estratégias de
enfrentamento em uma amostra de 18 cuidadores familiares de pessoas com deméncia concluiu que além
dos estressores diretamente relacionados as demandas de cuidar como: sobrecarga devido as limitagbes do
cuidador nas fungdes fisicas, cognitivas ou comportamentais, bem como tensdes de papéis, conflitos
familiares e pressdo do ambiente social. No entanto, os cuidadores demonstraram resiliéncia utilizando seus
recursos de enfrentamento de vérias fontes, incluindo experiéncia pessoal, familia, tecnologia da informacao,
religido e apoio governamental (SUN F, 2013).

Um estudo transversal quantitativo realizado na China para avaliar a carga do cuidador e fatores que a
influenciam essa carga entre cuidadores e pacientes com DA, evidenciou que sonoléncia foi um problema
fisico comum para os cuidadores, bem como depressao e ansiedade moderada a grave. Um menor estado
funcional do paciente foi associado a maior sobrecarga do cuidador. O pior estado fisico em comparagao com
0 inicio do cuidado, menor satisfacdo com a vida e graus mais altos de depressdo e ansiedade foram
associados a maior carga do cuidador. Concluindo que problemas de depresséo, ansiedade e sono sdo 0s
principais desafios enfrentados pelos cuidadores familiares de pacientes com doenc¢a de Alzheimer. O estado
funcional dos cuidadores, menor satisfacdo com a vida, depressédo e ansiedade influenciaram a carga do
cuidador. A sobrecarga do cuidador estava relacionada a gravidade da deméncia do paciente e aos fatores
pessoais dos cuidadores (LIU S, et al., 2017).

Em uma recente revisdo que objetivou investigar os principais fatores relacionados ao que apoia o0s
cuidadores familiares de pessoas com DA e como esse fatores de apoio podem ser mais amplamente
promovidos a fim de beneficiar todos os cuidadores de pessoas com DA, foi observado que a ampliagédo dos
ativos sociais, o fortalecimento dos recursos psicologicos, a manutencdo de saude fisica, salvaguarda a
gualidade de vida e garantia da disponibilidade oportuna dos principais recursos externos. Supde que esses
cinco fatores se combinem e interajam para fornecer suporte biopsicossocial e de servigo critico, que reforce
a resiliéncia do cuidador e apoie a manutencao e o sustento dos cuidados, concluindo que o fortalecimento
da resiliéncia é o eixo central de apoio dos cuidadores familiares de pessoas com deficiéncia (PARKINSON
M et al., 2017).

CONCLUSAO

Os achados desse estudo demonstram alta sobrecarga de estresse e dificuldades de enfrentamento,
observados nos cuidadores de familiares com DA. Declinio na vida social, no lazer, no auto-cuidado, no tempo
dedicado a sua vida particular, geram impactos negativos, e com passar do tempo traz problemas a sua
saude, sendo imprescindivel uma atencao voltada ao cuidador, a sua saude, a fim de evitar o desenvolvimento
e o surgimento de doencas que podem afetar sua vida e trazer prejuizos que podem ser até mesmo
irreversiveis.
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