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RESUMO

Objetivo: Analisar a sobrecarga do cuidador de pacientes com deméncia. Revisdo bibliogréfica: A
deméncia é uma sindrome crdnica e progressiva caracterizada por problemas de memdria, orientacéo,
linguagem e comportamento. Os cuidadores de pacientes com deméncia experenciam uma realidade
denominada de “sobrecarga do cuidador’, que resulta do processo de cuidar da deméncia e tem
implicacbes para a qualidade de vida de ambas as pessoas na diade cuidadora. Consideracdes finais: A
maioria dos pacientes com deméncia é cuidada em casa por cuidadores informais. As caracteristicas
inerentes da doenca ocasionam uma sobrecarga no cuidador o que pode contribuir para doencas um
acometimento da qualidade de vida e o desenvolvimento de comorbidades como depressédo. Assim, &
fundamental que existam politicas publicas de salude voltadas ao cuidado e bem-estar do paciente com
deméncia sendo estendido ao seu cuidador. Algumas ac¢des promovendo cuidado médico e psicolégico,
com a disponibilizacdo de informacdo podem ajudar a amenizar esse fardo. E fundamental que os
profissionais de salde sejam capacitados a oferecer suporte ao cuidador desde o inicio da doenca a fim de
oferecer um cuidado integral ao portador de deméncia e seus cuidadores informais.

Palavras-chave: Fardo do cuidador, Deméncia, Doencga de Alzheimer.

ABSTRACT

Objective: To analyze caregiver burden of patients with dementia. Bibliographic review: Dementia is a
chronic and progressive syndrome characterized by memory, orientation, language and behavior problems.
Caregivers of patients with dementia experience a reality called “caregiver overload”, which results from the
process of caring for dementia and has implications for the quality of life of both people in the caregiver dyad.
Final considerations: Most patients with dementia are cared for at home by informal caregivers. The
inherent characteristics of the disease cause an overload on the caregiver, which can contribute to diseases
that affect quality of life and the development of comorbidities such as depression. Thus, it is essential that
there are public health policies aimed at the care and well-being of patients with dementia, being extended to
their caregivers. Some actions promoting medical and psychological care, with the provision of information,
can help to alleviate this burden. It is essential that health professionals are trained to support caregivers
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from the onset of the disease in order to offer comprehensive care to people with dementia and their informal
caregivers.

Keywords: Caregiver's burden, Dementia, Alzheimer's disease.

RESUMEN

Objetivo: Analizar la sobrecarga del cuidador de pacientes con demencia. Revision bibliografica: La
demencia es un sindrome crénico y progresivo caracterizado por problemas de memoria, orientacion,
lenguaje y conducta. Los cuidadores de pacientes con demencia experimentan una realidad denominada
“sobrecarga del cuidador”’, que resulta del proceso de cuidar a la demencia y tiene implicaciones en la
calidad de vida de ambas personas de la diada cuidadora. Consideraciones finales: La mayoria de los
pacientes con demencia son atendidos en su domicilio por cuidadores informales. Las caracteristicas
inherentes a la enfermedad provocan una sobrecarga en el cuidador, lo que puede contribuir a
enfermedades que afectan la calidad de vida y al desarrollo de comorbilidades como la depresién. Asi, es
fundamental que existan politicas de salud publica dirigidas al cuidado y bienestar de los pacientes con
demencia, siendo extensivas a sus cuidadores. Algunas acciones que promuevan la atencion médica y
psicoldgica, junto con la provisién de informacion, pueden ayudar a aliviar esta carga. Es fundamental que
los profesionales de la salud estén capacitados para apoyar a los cuidadores desde el inicio de la
enfermedad para ofrecer una atencion integral a las personas con demencia y sus cuidadores informales.

Palabras clave: Sobrecarga del cuidador, Demencia, Enfermedad de Alzheimer.

INTRODUCAO

O aumento do nimero de idosos nos paises ocidentais € uma das questdes econdmicas, sociais e
médicas mais significativas dos tempos atuais. A populacdo europeia estd a envelhecer de forma
particularmente rapida devido ao prolongamento da esperanga de vida e a diminuicdo das taxas de
natalidade. No Brasil, estima-se que héa cerca de 21 milhdes de idosos e prevé-se que, em 2025, seja 0
sexto pais em nimero de idosos. No mundo, espera-se um aumento de 23,9% de pessoas com mais de 65
anos até 2039(SCHAFFLER-SCHADEN D, et al., 2021; SILVEIRA AG e SILVA DA, 2020; HELLIS E e
MUKAETOVA-LADINSKA EB, 2022).

O envelhecimento é um fator de risco para a grande maioria das doengas cronicas e o mais forte fator
conhecido de deméncia. Aproximadamente, 46,8 milhdes de pacientes sdo, atualmente, diagnosticados
com deméncia em todo o mundo e, até 2050, esse numero deve aumentar para 131,5 milhdes
(SCHAFFLER-SCHADEN D, et al., 2021).

Devido a um declinio irreversivel na fungéo cognitiva, social e fisica, as pessoas com deméncia (PCDs)
podem desenvolver uma necessidade de cuidados nas fases iniciais da doenca e tornar-se cada vez mais
dependentes de cuidadores a medida que a doenca progride. A maioria dasPCDs vive na comunidade,
ondeos cuidadores informais, geralmente familiares, desempenham um papel essencial na manutenc¢éo dos
cuidados em casa, atrasando a transicdo para instituicbes de cuidados formais e contribuindo para a
qualidade de vida geral do destinatario dos cuidados. Na maioria dos casos, um membro da familia (por
exemplo, cOnjuge, filha ou filho) assume o papel de principal prestador de cuidados, muitas vezes apoiado
por servicos de cuidados formais. Devido as mudancas demogréficas e socioculturais, muitas vezes, os
filhos adultos ndo vivem juntos com os pais. Assim, muitos cdnjuges tém que assumir responsabilidades de
cuidar de uma PcD sem o apoio da familia (SCHAFFLER-SCHADEN D, et al., 2021; KIM B, et al., 2021).

Estima-se que 11,2 milhdes de americanos fornecem cuidados ndo remunerados para pessoas com
doenca de Alzheimer e outros tipos de deméncias. Nesse contexto, a sobrecarga do cuidador é definida
como “os problemas fisicos, psicolégicos ou emocionais, sociais e financeiros que podem ser vivenciados
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por familiares ou amigos que cuidam de pessoas deficientes ou doentes que requerem maior atengédo”. A
sobrecarga do cuidador € um resultado comum do processo de cuidar da deméncia e tem implicagbes para
a qualidade de vida de ambas as pessoas na diade cuidadora (GONZALEZ-FRAILE E, et al., 2021; REGIER
NG, et al., 2021).

Os cuidadores podem experimentar uma série de danos fisicos, emocionais, financeiros e sociais, que,
muitas vezes, sdo descritos coletivamente como sobrecarga do cuidador. O grau de sobrecarga vivenciado
esta associado a caracteristicas do cuidador, como género, e caracteristicas da pessoa com deméncia,
como estagio da deméncia e presenca de problemas de comportamento ou distlrbios neuropsiquiatricos. A
carga do cuidador inclui alta tensdo, depressao e outras condi¢cdes adversas sobre sua prépria saude. Mais
da metade dos cuidadores classificam o estresse emocional de cuidar de alguém com deméncia como alto
ou muito alto, e 30 a 40% desenvolvem depresséo. Estas taxas séo significativamente mais altas do que as
dos cuidadores de pessoas com esquizofrenia, por exemplo (REUBEN DB, et al., 2022; GONZALEZ-
FRAILE E, et al., 2021).

Devido a transicAo demogréfica, o aumento do numero de idosos e decorrente incremento das
sindromes demenciais, é essencial avaliar também quem cuida desses pacientes. O objetivo do estudo foi
analisar a literatura disponivel acerca da sobrecarga do cuidador de pacientes com deméncia.

REVISAO BIBLIOGRAFICA
Definicdo de deméncia

A deméncia é uma sindrome crdnica e progressiva com sinais e sintomas caracterizados por problemas
de membdria, orientacao, linguagem e comportamento. Esta tem importante consequéncia no planejamento e
execucdao das atividades diarias basicas. Estima-se que, em todo o mundo, cerca de 50 milhdes de pessoas
tenham deméncia, e cerca de 10 milhdes de novos casos surjam todos os anos. (ROSENDE-ROCA M, et
al., 2022;: GONZALEZ-FRAILE E, et al., 2021; LAU JH, et al., 2021).

No territério brasileiro, no ano de 2010, de acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica,
havia, aproximadamente, 21 milhdes de idosos com idade igual ou acima de 60 anos, e estima-se que, em
2050, esse numero chegara a 58,4 milhdes, o que representard cerca de 26,7% do total da populacéo,
sendo que boa parte desses idosos desenvolvera deméncia com necessidade de cuidado.A doenga de
Alzheimer (DA) é, atualmente, a causa mais frequente de deméncia em todo o0 mundo (ROSENDE-ROCA
M, et al., 2022; GONZALEZ-FRAILE E, et al., 2021; LAU JH, et al., 2021; ROQUE SMB, et al., 2020; SILVA
ILC, et al., 2018).

As pessoas com DA e outras deméncias, frequentemente, apresentam sintomas neuropsiquiatricos e
comportamentais graves, incluindo alucinacdes, delirios e comportamentos agressivos. O impacto da
deméncia € sentido ndo apenas pelas pessoas afetadas, mas, também, por agueles que prestam seus
cuidados, podendo resultar em restricdes sociais, desgaste financeiro e sofrimento emocional (PEIPERT JD,
et al., 2018; BASU | e MUKHOPADHYAY S, 2022).

A DA, assim como outras sindromes demenciais, afeta ndo apenas os individuos com a doenca, mas
também seus cuidadores. Aproximadamente, metade dos cuidadores familiares de pessoas com DA
afirmaram que sua saude, trabalho e vida social foram prejudicados. Muitos fatores foram relatados como
afetando a sobrecarga percebida em cuidar de familiares com deméncia. Os fatores que influenciam a carga
acima mencionada incluem aqueles relacionados a pessoas com deméncia, como gravidade da doenca,
problemas de comportamento e duracéo da doenca, bem como fatores relacionados aos cuidadores, como
parentesco, género, estratégias de enfrentamento e recursos de apoio (SU JA e CHANG CC, 2020).

Sobrecarga dos cuidadores

A maioria dos cerca de 50 milh&es de pacientes com deméncia em todo o mundo é cuidada em casa por
seus cuidadores familiares, geralmente seus cénjuges ou filhos. Nos Estados Unidos, mais de 5 milhdes de
adultos mais velhos tém diagnostico de DA ou deméncia relacionada, com aproximadamente 15 milhdes de
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familiares ou cuidadores informais. (ROSENDE-ROCA M, et al., 2022; VAN DEN KIEBOOM R, et al., 2020;
BASU | e MUKHOPADHYAY S, 2022).

Um cuidador informal pode ser identificado como alguém que fornece alguma forma de assisténcia nao
remunerada e continua a uma pessoa com uma doenca crbnica, doenca relacionada a idade ou
deficiéncia. Essa assisténcia se da principalmente nas atividades de vida diaria: ir ao banheiro, tomar
banho, alimentacéo, vestir-se e auxiliar na mobilidade, e nas atividades instrumentais da vida diaria, como
assisténcia financeira, transporte, compras, cozinha, limpeza e administracdo de medicamentos. Sem
surpresa, os cuidadores informais foram identificados como figuras-chave de apoio na assisténcia aos
idosos no autogerenciamento de doencas relacionadas a idade. Estima-se que os cuidadores familiares
gastem de cinco a 20 horas por dia e uma média de 60 horas por semana, cuidando da pessoa que vive
com deméncia. Estudos demonstraram que a duracdo do periodo de cuidado aumenta a sobrecarga do
cuidador (GONZALEZ-FRAILE E, et al., 2021; HELLIS E e MUKAETOVA-LADINSKA EB, 2022; ADANA F,
et al., 2022).

A medida que a doenca progride, as demandas de cuidado aumentam, enquanto a cogni¢do, a
mobilidade, a independéncia funcional, a linguagem e outras fun¢des vitais diminuem. Simultaneamente a
esses declinios, os sintomas neuropsiquiatricos de deméncia aumentam em frequéncia e
gravidade. Consequentemente, prestar cuidados a pessoas que vivem com deméncia torna-se cada vez
mais exigente e oneroso a medida que a doenca progride. Embora esse cuidado possa dar alegria e
realizacdo, muitas vezes, também é dificil e pesado, especialmente se for prolongado ao longo do tempo.
(ROSENDE-ROCA M, et al., 2022; VAN DEN KIEBOOM R, et al., 2020; REGIER NG, et al., 2021).

A sobrecarga do cuidador informal pode ser definida como a tenséo ou carga suportada por uma pessoa
gue cuida de um familiar doente crénico, deficiente ou idoso. A sobrecarga do cuidador esta relacionada ao
bem-estar tanto do individuo quanto do cuidador; portanto, compreender os atributos associados a
sobrecarga do cuidador é importante. Um estudo propbs que a sobrecarga do cuidador se refere a dor
psicoldgica, problemas de salde fisica, tensdes financeiras e sociais, relagfes familiares prejudicadas,
sensacdo de desesperanca e outros resultados negativos das tarefas de cuidado. Em outro estudo,
realizado no ambulatério de geriatria de Botucatu, em Sao Paulo, demonstrou-se que 66,7% dos cuidadores
da amostra apresentaram sobrecarga moderada (LIU Z, et al., 2020; MCATEE RE, et al., 2021; ROQUE
SMB, et al., 2020).

Os fatores relacionados com a doenga, ou seja, um aumento dos sintomas psicologicos e
comportamentais e uma deteriora¢do do funcionamento diario em relacdo a pessoa com deméncia tém uma
influéncia significativa na sobrecarga dos cuidados. Um estudo analisou que uma explicacéo para este fato
€ que a pesada carga de sintomas psicolégicos e comportamentais impacta de forma negativa na conexao
emocional entre o cuidador e quem € cuidado. Isso ocorre porque 0s sintomas psicologicos e
comportamentais sdo imprevisiveis, perturbadores e dificeis de gerenciar. Além disso, eles poderiam fazer
com que o cuidador sentisse vergonha ou humilhacdo. Em Cingapura, um estudo transversal nacional de
693 pares de cuidadores informais e idosos estimou que os cuidadores de PCDs ou idosos com qualquer
comportamento responsivo tinham 2,3 a 2,5 vezes mais probabilidade de ter morbidade
psiquiatrica. Comportamentos responsivos € um termo abrangente que representa um grupo heterogéneo
de fendbmenos clinicos experimentados pelos PCDs, como emocgdes perturbadas, humor, percepgéo,
pensamento, atividade motora e personalidade alterada caracteristicas. A literatura existente mostrou que
0S comportamentos responsivos estdo associados a altos niveis de sofrimento em PCDs e cuidadores (LAU
JH, et al., 2021; DIETZEL N, et al., 2020).

Um outro estudo demonstrou que o tempo de cuidado informal aumenta significativamente em conexdo
com uma deterioracdo no funcionamento diario. A influéncia da funcionalidade deteriorada na vida cotidiana
sobre a percepcdo subjetiva do estresse pode ser explicada com base nesse crescente esforco de
cuidado. Os sintomas psicoldgicos e comportamentais aumentam as dificuldades associadas a assisténcia
da pessoa com deméncia nas atividades da vida diaria. Cuidar de uma pessoa com deméncia apresenta
desafios diferentes de outras situagbes de cuidado, principalmente porque a familia pode se sentir
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desamparada, pois 0 paciente ndo consegue se comunicar efetivamente, expressar amor ou até mesmo
esquecer de tudo, o que pode aumentar sua dor interna e induzir esgotamento mental (DIETZEL N, et al.,
2020; WANG L, et al., 2022; TERRACCIANO A, et al., 2020).

Um fator sociodemografico que influencia na sobrecarga de cuidados é o sexo do cuidador. As
cuidadoras mulheres mostraram uma percep¢ao subjetiva de estresse significativamente maior do que os
homens. Isso deve ser enfatizado na medida em que a maioria dos cuidados informais no campo da
deméncia é fornecida por mulheres. Uma possivel razdo para a maior carga sobre a cuidadora feminino
esta ancorada nos modelos tradicionais. Estudos mostram que € mais provavel que as mulheres assumam
o papel de PA, embora muitas vezes sintam que nado estdo bem preparadas para a tarefa e ndo sabem o
suficiente. No entanto, se o cuidado for assumido por um sentimento de obrigagdo, o Onus €
significativamente maior (WANG L, et al., 2022; DIETZEL N, et al., 2020; VAN DEN KIEBOOM R, et al.,
2020).

Outro fator sociodemografico que pode ser considerado é a posi¢do do cuidador frente ao paciente. Se
os cuidados forem prestados pelos filhos do portador de deméncia, o fardo é significativamente maior do
gue com os parceiros (casamento) ou outros parentes. Uma possivel razdo para a maior carga sobre os
filhos de pacientes com deméncia pode ser uma dupla carga percebida e a consequente falta de
oportunidades de compensacdo, que decorre da criacdo de seus proprios filhos e do cuidado de seus
pais. Um estudo mostrou que cuidadores mais jovens relataram um maior impacto direto do cuidado em
suas proéprias vidas e um maior sentimento de culpa do que cuidadores mais velhos (DIETZEL N, et al.,
2020; SU JA e CHANG CC, 2020; BASU | e MUKHOPADHYAY S, 2022).

Uma ideologia de cuidado tradicional é aquela em que as necessidades da pessoa cuidada séo
priorizadas. Cuidar é visto como uma expectativa, natural e virtuosa, e, muitas vezes, ligada a elevados
padrdes morais. Uma ideologia tradicional amplamente documentada € o confucionismo que ensina aos
individuos que eles tém um papel de cuidador dentro de sua familia, com foco na lealdade,
interdependéncia e manutengdo da harmonia familiar. As pessoas séo ensinadas desde cedo a respeitar 0s
mais velhos, e espera-se que os filhos cuidem dos membros mais velhos da familia fisicamente,
financeiramente e emocionalmente (responsabilidade filial). Devido a essa responsabilidade filial, os
cuidadores, geralmente, precisam fazer sacrificios pessoais para atender as necessidades individuais de
cuidado de uma pessoa com deméncia. Os cuidadores informais relatam fazer sacrificios em suas vidas
pessoais e profissionais, como faltar a eventos sociais e reduzir o trabalho remunerado. Todos estes foram
considerados fatores envolvidos na piora de seus niveis de ansiedade e depressdo, bem como uma
diminuicdo da qualidade de vida (HELLIS E e MUKAETOVA-LADINSKA EB, 2022; WANG L, et al., 2022).

Grande parte da pesquisa realizada nas sociedades ocidentais indica que PCDs tem uma maior
utiizacdo de departamentos de emergéncia e maiores taxas de internacdes hospitalares e visitas
ambulatoriais do que aqueles sem deméncia. Uma reviséo sistematica e meta-analise indicou que as razdes
para internacdes hospitalares por PCDs incluem quedas, infecgdes respiratorias, renais e gastrointestinais,
bem como condic¢des cardiovasculares e psiquiatricas. A multimorbidade (ou seja, duas ou mais condi¢des
cronicas concomitantes) entre adultos com 60 anos ou mais foi associada a uma utilizagédo
substancialmente maior de cuidados de salde e custos de assisténcia social. Quando admitidos em
hospitais agudos, PCD estdo em maior risco de declinio funcional e mortalidade. Pesquisas descobriram
que, entre os PCDs hospitalizados pelo departamento de emergéncia, a sobrecarga do cuidador estava
associada a internag@es prolongadas (LAU JH, et al., 2021; CHEKANI F, et al., 2021).

Estratégias de enfrentamento da sobrecarga dos cuidadores

As estratégias de enfrentamento sdo definidas como esforcos comportamentais e psicolégicos
especificos para lidar ou minimizar eventos estressantes. Gerenciar situacfes estressantes pode incluir
minimizar, evitar, tolerar e aceitar as condi¢cbes estressantes, bem como tentar dominar o ambiente.As
estratégias de enfrentamento podem ser um determinante importante e teoricamente modificavel da
morbidade psicoldgica. Portanto, incluem todas as medidas cognitivas, emocionais € comportamentais
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adotadas por um individuo em resposta a demandas internas e/ou externas especificas que excedem seus
recursos normais (MONTEIRO AMF, et al., 2018).

O modelo de enfrentamento envolve uma conex&@o entre elementos internos e externos: desafios e
ameacas (internos ou externos, por exemplo, doenga ou terremoto) e recursos pessoais (internos e
externos, por exemplo, alta percepcao de autoeficacia e ambiente social rico em recursos) sdo vistos como
fatores inter-relacionados. Os comportamentos de enfrentamento podem ser divididos em trés categorias:
focados no problema (etapas praticas para remover ou reduzir o estressor), focados na emocao (gerenciar
as préprias respostas emocionais ao estresse) e disfuncionais (desligar-se da situacdo ou emocdes
estressantes) (MONTEIRO AMF, et al., 2018; CHEKANI F, et al., 2021; TERRACCIANO A, et al., 2020).

As estratégias focadas na emocdo mais utilizadas sado: aceitacdo (aceitar a realidade do fato que
aconteceu/aprender a conviver com isso0); apoio emocional (obter apoio emocional/conforto e compreenséo
de outras pessoas); humor (fazendo piadas sobre isso/tirando sarro da situacéo); reenquadramento positivo
(tentar vé-lo sob uma luz diferente, torna-lo mais positivo/procurar algo de bom nele); religido (tentando
encontrar conforto em minhas crencas religiosas ou espirituais/orando ou meditando). As estratégias
focadas no problema mais utilizadas sdo: coping ativo (concentrar meus esforcos em fazer algo sobre a
situacdo em que estou/agir para tentar melhora-la); apoio instrumental (obter ajuda e conselhos de outras
pessoas/tentar obter conselhos ou ajuda de outras pessoas sobre o que fazer); planejamento (tentar bolar
uma estratégia sobre o que fazer/pensar muito sobre quais passos tomar) (GONZALEZ-FRAILE E, et al.,
2021).

As estratégias de coping disfuncional aumentam mais ainda a sobrecarga do cuidador e as principais
sdo: desengajamento comportamental (desistir de tentar lidar com isso/tentar lidar); negacéo (dizer a mim
mesmo que isso ndo é reallrecusar-me a acreditar que isso aconteceu); auto-distracdo (voltar-me para o
trabalho ou outras atividades para distrair minha mente/fazer algo para pensar menos sobre
iss0); autoculpabilizacdo (me criticar/me culpar pelas coisas que aconteceram); uso de substancias (usar
alcool ou outras drogas para me sentir melhor/para me ajudar a passar por isso); desabafar (dizer coisas
para deixar escapar meus sentimentos desagradaveis/expressar meus sentimentos negativos) (LAU JH, et
al., 2021; LENG M, et al., 2020).

No Brasil, a estratégia de saude da familia (ESF) funciona como meio de acompanhamento integral do
idoso e sua familia e desempenha papel fundamental no manejo da sobrecarga do cuidador. Através das
visitas domiciliares, da distribuicdo de medicamentos de maneira gratuita e das medidas educacionais
acerca da doenca, é possivel detectar as principais demandas do idoso com sindrome demencial, além de
funcionar como uma ponte para os servigos de atencdo secundéria. Nesse sentido, a ESF pode oferecer,
ainda, apoio médico e psicol6gico para o idoso e seus cuidadores. Apesar disso, este servico, ainda, possui
fragilidades quanto & integralidade, na formagéo de vinculos, na abordagem das familias e na dependéncia
exacerbada dos servicos secundarios, sendo necessario seu fortalecimento a fim de promover atendimento
efetivo ao portador de deméncia e seu cuidador (NASCIMENTO HG e FIGUEIREDO AB, 2019; MATTOS
EBT, et al., 2020; COSTA MBAL, et al., 2019).

CONSIDERACOES FINAIS

A maioria dos pacientes com deméncia é cuidada em casa por cuidadores informais. As caracteristicas
inerentes da doenca ocasionam uma sobrecarga no cuidador o que pode contribuir para doengcas um
acometimento da qualidade de vida e o desenvolvimento de comorbidades como depressédo. Assim, &
fundamental que existam politicas publicas de saude voltadas ao cuidado e bem-estar do paciente com
deméncia sendo extendido ao seu cuidador. Algumas ac¢des promovendo cuidado médico e psicolégico,
com a disponibilizagdo de informagdo podem ajudar a amenizar esse fardo. E fundamental que os
profissionais de salude sejam capacitados a oferecer suporte ao cuidador desde o inicio da doenca a fim de
oferecer um cuidado integral ao portador de deméncia e seus cuidadores informais.
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