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RESUMO

Esta pesquisa foi realizada com o objetivo de conhecer as caracteristicas clinicas da
Doenga de Alzheimer, através dos sintomas, fases e tratamento. Também avaliou-se o estresse
do cuidador familiar do idoso portador da DA. Optou-se por realizar um estudo do tipo
qualitativo utilizando-se de instrumentos validados e padronizados no Brasil como: Inventario
de Sintomas de Stress para Adultos e Burden Interview. Juntamente, ¢ somando-se a estes
instrumentos utilizou-se uma entrevista semi-dirigida onde demarcou-se trés categorias: 1- o
conhecimento do cuidador familiar sobre a DA: 2- como ¢ ser cuidador de uma pessoa com a
DA: 3- se o cuidador tem algum tipo de suporte emocional, qual? Os resultados mostraram
que quanto mais inicial a fase da DA, mais alto € o nivel de estresse dos cuidadores. Sobre o
conhecimento que o cuidador tem sobre a DA, podemos dizer que confirma-se a tese de que
cuidar do idoso com DA afeta negativamente a qualidade de vida do cuidador, provocando
estresse em niveis variados conforme a fase da doenca em que o idoso se encontra. Os
resultados mostraram que quanto mais inicial a fase da DA, mais alto ¢ o nivel de estresse dos
cuidadores. Sobre o conhecimento que o cuidador tem sobre a DA, podemos dizer que ¢
minimo e superficial, pois este ¢ adquirido através da experiéncia das pessoas que ja passaram
pela mesma situagdo com seu familiar; o cuidado ¢ visto pelo cuidador familiar como um
compromisso de amor e gratiddo, e o apoio emocional que os cuidadores precisam, ¢

encontrado nas reunides da ABRAZ.

Palavras-chave: estresse. Cuidador. Idoso. Alzheimer



ABSTRACT

This search was performed with learn clinical characteristics of Alzheimer's disease
through the symptoms, and treatment. Also assessed the stress of caregiver's family on elder
bearer of Alzheimer's disease. Is conducting a study of the qualitative type using standardized
and validated instruments in Brazil as: Stress Symptoms Inventory for Adults and Burden
Interview. Together, and yet these instruments had directed an interview where semi-
processors has distanced three categories: 1- caregiver's family knowledge : 2- be caregiver a
person from Alzheimer's disease; If the caregiver have some kind of emotional support,
what? The results showed that the initial phase of more, highest stress level of the people. On
the knowledge that the caregiver is on, we can say that the thesis that take care of the elderly
with the negatively affects the quality life of caregiver, causing stress in varying levels as the
stage of the disease in the elderly. The results showed that the initial phase of more, highest
stress level of the people. On the knowledge that the caregiver is on, we can say that is
minimal and superficial, because this is acquired through experience of people who have
experencied the same situation with this family; care is seen by the caregiver's family as a
commitment to love and gratitude, and emocional support that people need is found at

meetings of the ABRAZ.

Key words: Stress. Caregiver. Elderly. Alzheimer
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1 INTRODUCAO

O processo do envelhecimento ¢ um tema altamente abordado por pesquisadores de
diferentes areas do conhecimento, tornando-se algo comum nos ultimos cem anos. Calcula-se
que nos tempos pré-histéricos a velhice era extremamente rara, mesmo no século XVII,
provavelmente apenas 1% da populagdo vivia mais de 65 anos. No século XIX, essa
propor¢do subiu para aproximadamente 4%, sendo que, a tendéncia nos paises desenvolvidos
e em desenvolvimento é que continuem a crescer neste século XXI'.

Com o desenvolvimento socioecondmico-cultural e tecnologico, foi possivel aumentar
a sobrevivéncia da espécie humana, levando ao crescimento da populacdo idosa. Esta ¢ uma
questdo que os paises em desenvolvimento passam a enfrentar, tornando este um motivo de
preocupagdo governamental que atinge os setores médico-social, econdmico e politico. Neste
sentido, tornar-se mais velho significa maior necessidade de suporte nestes setores, bem
como, familiar e comunitario, pois ha a probabilidade do cuidado de longa duracdo, devido a
maior prevaléncia de doencas cronicas, com conseqiientes incapacidades que atingem esta
faixa etaria. Podemos citar como exemplo de doengas, as deméncias, cuja prevaléncia
aumenta com o passar da idade?.

No Brasil, houve um aumento consideravel no numero de idosos. No censo de 2000,
constatou-se que 9% da populagdo brasileira tém mais de 60 anos. Este indice pode atingir
15% no ano de 2020. Estima-se que no ano de 2025, o Brasil ocupe o sexto lugar no ranking
dos paises com maior nimero de idosos®. Os dados demograficos e epidemioldgicos indicam
que com o envelhecimento populacional em todo o mundo, ¢ iminente o aumento da
incidéncia e prevaléncia de deméncias, principalmente a doenca de Alzheimer (DA),
considerada a forma mais comum de deméncia nos paises ocidentais.

De acordo com o CID 10M, na deméncia do tipo Alzheimer, o paciente apresenta um
declinio progressivo da memoria e de outras funcdes corticais como linguagem, conceito,
julgamento, habilidades visuo-espaciais, e perde a capacidade de interpretar o que vé, ouve,
ou sente, podendo manifestar mudangas no comportamento em fungdo das alteragdes
cognitivas. Instala-se de modo insidioso e desenvolve-se lentamente, mas continuamente por
um periodo de anos; este pode ser tdo curto como 2 ou 3 anos, mas pode ser prolongado,
levando até 20 anos aproximadamente.

Estima-se que no Brasil, cerca de 500 mil pessoas sejam acometidas pela doenga,

necessitando de cuidados e atencdo especiais por apresentarem grande déficit cognitivo e de
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outras funcdes. Alguns estudos apontam que 2 a 5 % dos individuos idosos com mais de 65
anos sdo atingidos, e 15 a 20% dos individuos com mais de 80 anos, elevando-se
progressivamente com a idade. A incidéncia anual de deméncia também cresce sensivelmente
com o envelhecimento, de 0,6% na faixa dos 65 a 69 anos para 8,4% naqueles com mais de 85
anos. A prevaléncia de deméncia variou entre 2,2% na Africa, 5,5% na Asia, 6,4%na América
do Norte, 7,1% na América do Sul e 9,4% na Europa'. No Brasil, a prevaléncia de deméncia
em idosos acima de 65 anos na comunidade ¢ de 7,1%, enquanto a incidéncia de deméncia em
geral ¢ de 13,8 novos casos e a de doenca de Alzheimer ¢ de 7,7 por mil pessoas ano'’.

As evidéncias cientificas sugerem uma etiologia multifatorial para a doenga de
Alzheimer: fatores genéticos e ambientais, possivelmente agindo através de complexas
interagdes, modulariam o risco de desenvolvimento da doenca. Até o presente, os fatores de
risco estabelecidos para a doenca de Alzheimer sdo: idade, historia familiar positiva,
Sindrome de Down, baixo nivel educacional e género feminino (ap6s 80 anos de idade). A
idade ¢ indiscutivel o fator de risco mais importante para o desenvolvimento das deméncias,
em geral, e da doenca de Alzheimer, em particular, podendo ser constatado por meio do
aumento progressivo das deméncias a partir dos 60 anos de idade'.

Um aspecto muito importante que faz parte do cotidiano do portador da doenca de
Alzheimer ¢ a perda da autonomia, independéncia e a capacidade de tomada de decisao que a
propria doenga lhe impde. Neste sentido, essa situagdo de dependéncia total com cuidados
cada vez mais complexos, quase sempre realizados no proprio domicilio, leva a uma
sobrecarga ndo somente fisica, mas também emocional aos seus cuidadores, que geralmente
sdo os seus proprios familiares'®. Define-se como cuidador, aquele membro da familia que
provém cuidados ao paciente, outrora definido como o individuo que reside com o paciente e
que atua no cuidado por mais de 6 meses ou, ainda como o principal responséavel por prover
ou coordenar os recursos requeridos pelo paciente. A essa necessidade de cuidados
ininterruptos, o dificil manejo das manifestacdes psiquiatricas e comportamentais do paciente,
somadas as vivéncias dos lagos familiares (afetivos e psicologicos), produz desgaste fisico ,
mental e emocional ao cuidador’.

Sobretudo, o cuidador do portador da doenca de Alzheimer ocupa papel de destaque,
dentro do contexto social, cultural, emocional e psicologico em que estd inserido, pois a
realidade imposta pela doenca, ou seja, a sobrecarga experimentada ¢ promotora de niveis
elevados de estresse, que pode ao longo do tempo, até mesmo interferir no manejo e cuidado
do idoso com doengca de Alzheimer®. Pois, o estresse envolve uma resposta

biologica/hormonal ampla, porém na literatura o termo ¢ utilizado como sinénimo de
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sobrecarga do cuidador. A sobrecarga emocional vivenciada pelo cuidador pode interferir no
cuidado prestado ao paciente, sendo inclusive fator preditor de maior nimero de
hospitalizagdes entre os pacientes, aumento de institucionalizacdes e maior mortalidade entre
os cuidadores.

Por esta razao, considera-se de suma importancia pesquisar € conhecer mais sobre a
doenca da Alzheimer e avaliar a qualidade de vida do cuidador, uma vez que ¢ destinado ao
cuidador as maiores responsabilidades em relagdo aos cuidados basicos do idoso, que vai
desde a higiene, alimentagdo até o controle da medicagdo. Tarefa esta ardua que se intensifica
conforme evolui a doenga de Alzheimer exigindo do cuidador muita paciéncia, amor e
dedicacdo. Pois, o cuidador ¢ vulneravel a problemas fisicos, emocionais € mentais em
funcao do estresse didrio causado pelo excesso de dedicacdo ao proximo e pelo esquecimento

de si mesmo.
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2 REVISAO BIBLIOGRAFICA

2.1 DOENCA DE ALZHEIMER

A idade ¢ indiscutivelmente o fator de risco mais importante para o desenvolvimento
das deméncias, em geral, ¢ a da Doenga de Alzheimer em particular, podendo isso ser
constatado, pois a incidéncia e a prevaléncia de deméncia aumentam exponencialmente com a
idade, dobrando, a cada 5 anos ap6s os 60 anos de idade’.

A deméncia vem a ser uma sindrome clinica, a qual ocorre decréscimo adquirido da
func¢do cognitiva, manifestando-se com déficit de memoria e de outras fungdes corticais
superiores como linguagem, memoria, pensamento, orientagdo, compreensdo, calculo,
capacidade de aprendizagem, linguagem e julgamento. Ocorre uma combinacao de mudangas
neuropatologicas e perda da capacidade do individuo de se adaptar a sua nova condi¢do. Um
dos critérios usuais de diagnostico de deméncia ¢ dado pelo CID-10M (Cddigo Internacional
de Doengas, Classificacdo de Transtornos Mentais ¢ de Comportamento, OMS, 1993).

De acordo com o CID-10M (1993), na deméncia do tipo Alzheimer, o paciente
linguagem, conceito, julgamento, habilidades visuo-espaciais, e perde a capacidade de
interpretar o que vé€, ouve, ou sente, podendo manifestar mudangas no comportamento em
funcdo das alteragdes cognitivas®. Instala-se de modo insidioso e desenvolve-se lentamente,
mas continuamente por um periodo de anos; este pode ser tdo curto como 2 ou 3 anos, mas
pode ser mais prolongado, levando até 20 anos aproximadamente. A abordagem do paciente
com deméncia deve incluir sempre a avaliagdo e o monitoramento das fun¢des cognitivas, o
comprometimento de atividades de vida didria, do comportamento e da gravidade do quadro
clinico®.

Em 1907, Alois Alzheimer comunicou seu primeiro caso da doenca que,
posteriormente foi denominada por Kraepelin (1910) doenca de Alzheimer (DA), supunha-se
que a desordem estivesse restrita a formas graves de deméncia pré- senil de evolugdo rapida.
Com o passar do tempo o conceito de doenga de Alzheimer foi se estendendo. Na década de
70, foi confirmado que a forma pré-senil de deméncia apresentava o mesmo substrato
neuropatolégico. Desde entdo, a distingdo entre as formas pré-senil e senil tornou-se espuria, e

ambas foram incluidas no conceito da DA”.
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Diante desta concepcao mais abrangente, a DA passou a ser considerada uma doenca
neuro-degenerativa progressiva, heterogénea nos seus aspectos etiologico, clinico e
neuropatoldgico. A DA faz parte do grupo das mais importantes doengas comuns aos idosos
que acarretam um declinio funcional progressivo e uma perda gradual da autonomia, que por
decorréncia ocasionam nos individuos por ela afetados, uma dependéncia total de outras
pessoas. Na DA, esse processo se instala a partir da deterioragao das fungdes cognitivas, do
comprometimento para desempenhar atividades da vida didria e da ocorréncia uma variedade
de distarbios de comportamento e de outros sintomas neuropsiquiatricos’.

Atualmente, 10% das pessoas acima de 65 anos de idade t€ém deméncia nos Estados
Unidos, sendo a forma mais comum denominada deméncia senil do tipo DA, podendo-se
concluir que a prevaléncia dobra a cada 5,1 anos e que em 30 anos a partir dos 60 anos de
idade ela passa de 0,7% a 38,6%. Dentre os fatores de risco para deméncia do tipo Alzheimer
muitas especulagdes existem, envolvendo aspectos demograficos, fatores genéticos,
imunologicos, virais e toxicos. Ja a relacdao entre deméncia e nivel socioecondmico tem sido
pouco investigada em estudos epidemioldgicos. Nos Estados Unidos, onde a cor da pele €
associada ao nivel social, parece ser maior o déficit cognitivo entre ndo-brancos'”.

Durante muitos anos, o termo doenca de Alzheimer se limitou aos casos com inicio
antes dos 65 anos de idade. Analises clinicas, patologicas, ultra-estruturais e bioquimicas
mentais indicam que a DA e a deméncia senil (inicio ap6s os 65 anos de idade) sdo um unico
processo; ja existe consenso no sentido de considerd-las como uma tnica doenga. A DA se
manifesta como uma deméncia progressiva, com perda crescente da memdria e funcao
intelectual e disturbios da fala. Inicialmente ha um ligeiro embotamento das faculdades
intelectuais. O pensamento torna-se lento, a capacidade de atuagdo nas esferas social e
econdmica ¢ prejudicada e a memoria torna-se deficiente. Os pacientes com alguma nog¢ao
critica de sua deterioracdo podem ficar deprimidos, o que ¢ observado em 25% dos
pacientes'".

As evidéncias cientificas sugerem uma etiologia multifatorial para a DA: fatores
genéticos e ambientais, possivelmente agindo através de complexas interacdes, modulariam o
risco de desenvolvimento da doenca. Até o presente, os fatores de risco para a DA
estabelecidos sdo: idade, historia familiar positiva, sindrome de Down, baixo nivel
educacional e género feminino (apds 80 anos de idade). A idade ¢ indiscutivel o fator de risco
mais importante para o desenvolvimento das deméncias, em geral, e da DA, em particular,
podendo ser constatado por meio do aumento progressivo das deméncias a partir dos 60 anos

de idade''. J4 em relagdo aos aspectos genéticos, em algumas familias, a doenca manifesta
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uma heranca paterna autossomica dominante, afetando 50% das pessoas. As evidéncias
sugerem que os genes da familia na DA sdo localizados nos cromossomos 14 ¢ 21'° "', Em
outras familias, a heranca paterna ¢ obscura, mas os estudos pontuam a importancia para
ambas variaveis genéticas e ambientais.

Um fator estudado tem sido o inicio precoce da Doenca de Alzheimer, pois
antecedente de etilismo também foi relacionado a uma mais rdpida progressdo, pois
individuos com antecedentes de etilismo progrediam quase trés vezes mais rapido do que os
ndo etilistas'?.

Outro aspecto muito importante que permeia o cotidiano do portador da DA ¢ a perda
de autonomia, independéncia e a capacidade de tomada de decisdo que a propria doenga lhe
impoe. Nesse sentido, essa situagdo de dependéncia total com cuidados cada vez mais
complexos, quase sempre realizados no proprio domicilio, leva a uma sobrecarga ndo somente
fisica, mas também, emocional aos seus cuidadores, que geralmente s3o os proprios
familiares. E ¢ essa necessidade de cuidados ininterruptos, o dificil manejo das manifestacdes
psiquidtricas e comportamentais, somadas as vivéncias dos lagos familiares (afetivos e
psicoldgicos), produz desgaste fisico, mental e emocional ao cuidador. Sobretudo, o cuidador
do portador da DA ocupa papel de destaque, dentro do contexto social, cultural, emocional e
psicoldgico em que esta inserido, pois a realidade imposta pela doencga, ou seja, a sobrecarga
experimentada ¢ promotora de niveis elevados de estresse, que pode, ao longo do tempo, até
mesmo interferir no manejo e cuidado ao idoso com DA™,

Durante o curso da doenga, diversas necessidades médicas, psicoldgicas e sociais 0s
inevitavelmente irdo ocorrer. Por essa razdo os cuidados somente poderdo ser apresentados
com sucesso por meio de uma intervengdo interdisciplinar, de acordo com as demandas
surgidas nos diferentes estagios da doenca. Também ¢é impossivel tratar o paciente isolado da
familia, notadamente aqueles mais proximos que provéem os cuidados, pois a doenga de uma
forma ou de outra, tende a afetar todos os membros da familia. Por isso, o tratamento eficaz
usualmente requer a abordagem do paciente, dos familiares e dos cuidadores em conjunto,

através do estabelecimento de uma solida alianga'.
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2.2 FASES DA DOENCA DE ALZHEIMER

Conforme Machado (2006) a Doenga de Alzheimer pode ser dividida em trés fases:
Inicial, Intermediaria e Avangada.

A fase inicial pode durar em média, de 2 a 3 anos e ¢ caracterizada por sintomas vagos
e difusos, que se desenvolvem insidiosamente. Os déficits de memoria de evocagdo dizem
respeito principalmente a dificuldade para recordar datas, compromissos, nomes familiares e
fatos recentes. Alguns individuos apresentam altera¢des de linguagem precocemente, tais
como dificuldade para encontrar palavras. Existem frequentemente dificuldades no trabalho,
para lidar com situacdes complexas e para lidar com fatos novos. Usualmente perdem objetos,
tais como chaves e carteiras, e se esquecem dos alimentos no fogdo. H4 desorientacdo
progressiva com respeito ao tempo e espago. Os problemas espaciais e de percepcdo podem
manifestar-se por dificuldades em reconhecer faces e de se deslocar em trajetos familiares.
Em alguns casos, o individuo com deméncia pode também apresentar no inicio, perda da
concentragdo, desatenc¢do, perda de iniciativa, retraimento social, abandono dos passatempos,
mudan¢as de humor (depressdo), alteracdes de comportamento (ex.: explosdes de raiva,
ansiedade, irritabilidade e hiperatividade) e mais raramente com idéias delirantes (ex.:
paranodides, alucinacgdes ou delirio de citmes).

Na segunda fase, denominada por este autor de Intermediaria, a duracdo varia entre 2 e
10 anos, ¢ caracterizada por deterioracdo mais acentuada dos déficits de memoria e pelo
aparecimento de sintomas focais que incluem afasia (dificuldade para falar), apraxia
(incapacidade de reproduzir movimentos coordenados) agnosia (incapacidade de reconhecer o
que o cerca), alteracdes visuoespaciais e visuoconstrutivas. Os distirbios de linguagem
progridem com o empobrecimento do vocabuldrio, perda do conteudo e dificuldade de
compreensdo. Todos estes déficits contribuem para a perda das habilidades para realizar
tarefas da vida diaria, ocasionando um declinio ndo somente cognitivo, mas também
funcional. A perda funcional ¢ hierdrquica: a dificuldade para executar atividades
instrumentais como, lidar com finangas, cozinhar, usar transporte publico, também percebe-se
a dificuldade para executar tarefas basicas como por exemplo vestir-se, escovar os dentes,
alimentar-se e banhar-se.

E, finalmente na fase avancada da deméncia a duracdo pode levar em média de 8 a 12
anos, pois no estagio terminal todas as fungdes cognitivas estdo gravemente comprometidas,

havendo dificuldades at¢é mesmo para reconhecer faces e espacos familiares. Nesta fase
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terminal, os pacientes tornam-se totalmente dependentes pela dificuldade em realizar as
atividades da vida diaria. Ficam acamados e a morte sobrevém usualmente como complicagao
da sindrome de imobilismo, em decorréncia de septicemia causada por pneumonia, infec¢ao

urinaria e Ulceras de decubito.

2.3 TRATAMENTO DA DOENCA DE ALZHEIMER

No presente, nao dispomos de medicamentos capazes de interromper ou modificar o
curso da Doenca de Alzheimer, nem sequer de impedir a sua eclosdo. Mesmo assim, muito se
pode fazer pelo paciente e por seus familiares; em outras palavras, embora incuravel, a
Doenga de Alzheimer ¢ tratavel.

Durante o curso da doenca, diversas necessidades médicas, psicologicas e sociais irdo
inevitavelmente ocorrer. Por esta razdo, os cuidados somente poderdo ser prestados com
sucesso por meio de uma intervengdo interdisciplinar, de acordo com as demandas surgidas
nos diferentes estagios da doenca. Também ¢é impossivel tratar o paciente isolado de sua
familia, notadamente daqueles mais proximos que provém os cuidados. Apesar de a
responsabilidade do profissional ser primariamente voltada para o paciente, o insucesso na
condugdo do tratamento poderd ocorrer caso os problemas psicossociais € médicos dos
familiares sejam desconsiderados. Por isso, o tratamento eficaz usualmente requer a
abordagem do paciente, dos familiares e dos cuidadores em conjunto, através do
estabelecimento de uma solida alianca.

A atencdo as necessidades e as preocupagdes das demais pessoas envolvidas na
maioria dos casos acarreta reflexos positivos também sobre o paciente. O autor ainda afirma
que as metas primarias do tratamento da DA sdo melhorar a qualidade de vida, maximizar o
desempenho funcional dos pacientes e promover o mais alto grau de autonomia factivel pelo
maior tempo possivel em cada um dos estidgios da doenca. Para isso, as medidas de
intervengdo sdo direcionadas para as alteragdes cognitivas, do humor e dos sintomas
psicolégicos e do comportamento na tentativa de reduzir o ritmo de progressao da doenga.
Entretanto, o tratamento inclui abordagens ndo-farmacologicas e farmacoldgicas combinadas
ou isoladas.

De acordo com a Associacao Brasileira de Alzheimer’, ndo existe cura conhecida para

a Doenca de Alzheimer, por isso o tratamento destina-se a controlar os sintomas e proteger a
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pessoa doente dos efeitos produzidos pela deterioracao trazida pela sua condigdo. Como a
Doenca de Alzheimer ¢ uma doenca que se manifesta por alteragdes do comportamento e
afeta o cérebro de idosos, as especialidades médicas que geralmente tratam de individuos com
Doenca de Alzheimer sdo a psiquiatria, a neurologia e a geriatria’.

A doenga de Alzheimer ndo afeta apenas o paciente, mas também as pessoas que lhe
sao proximas. A familia deve se preparar para uma sobrecarga muito grande em termos
emocionais, fisicos e financeiros. Também deve se organizar com um plano de atencdo ao
familiar doente, em que se incluam, além da supervisdo sécio-familiar, os cuidados gerais,
sem esquecer os cuidados médicos e as visitas regulares ao mesmo, que ajudara a monitorar
as condicdes da pessoa doente, verificando se existem outros problemas de satde que
precisem ser tratados. Atualmente, os tratamentos disponiveis (farmacologicos e nao
farmacoldgicos) visam retardar a progressdo da doenga, desacelerando a deterioragao
cognitiva, e melhorar a qualidade de vida do paciente’.

ApoOs a realizacdo da hipotese diagndstica de Deméncia, o idoso podera ser
acompanhado por uma equipe multidisciplinar, que podera ter uma participagdo ativa durante
o tratamento, se a situa¢do for exposta com detalhes. Pois a equipe de profissionais devera
conduzir a questao de forma humana, nunca tirando a esperanca do paciente e da familia, pois
“existe vida apos o diagnostico”, que deve ser respeitada sob todas as condi¢des. Surge, entao,
uma espécie de pacto entre equipe de satde, paciente e familia, compromisso que deve ser
honrado e de tempos em tempos bem discutidos para diminuir o desdnimo, o desgaste e a dura

sensacao de impoténcia de todas as partes envolvidas'.

2.4 O PAPEL E O ESTRESSE DO CUIDADOR

Cuidar ¢ o ato de assistir alguém ou prestar-lhe servico quando este necessita. E uma
atividade complexa, com dimensdes éticas, psicologicas, sociais, demograficas e que também
tem seus aspectos clinico, técnico € comunitario’.

Ja a definicao de cuidador ¢ muito discutida, esse ¢ considerado como o membro da
familia que prove cuidados ao paciente, outrora definido como o individuo que residia com o
paciente e que atuasse por mais de seis meses ou, ainda, como o principal responsavel por

prover ou coordenar os recursos requeridos pelo paciente’.
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O cuidador do portador da doenga de Alzheimer ocupa papel de destaque, dentro do
contexto social, cultural, emocional e psicologico em que estd inserido, pois a realidade
imposta pela doenga, ou seja, a sobrecarga experimentada ¢ promotora de niveis elevados de
estresse, que pode ao longo do tempo, até mesmo interferir no manejo e cuidado do idoso com
doenga de Alzheimer!3.

Outro aspecto muito importante que permeia o cotidiano do portador da Doenca de
Alzheimer ¢ a perda de autonomia, independéncia e a capacidade de tomada de decisdo que a
propria doenga lhe impde. Nesse sentido, essa situacdo de dependéncia total com cuidados
cada vez mais complexos, quase sempre realizados no proprio domicilio, leva a uma
sobrecarga ndo somente fisica, mas também, emocional aos seus cuidadores, que geralmente
sdo os proprios familiares. E ¢ essa necessidade de cuidados ininterruptos, o dificil manejo
das manifestacdes psiquiatricas e comportamentais, somadas as vivéncias dos lacos familiares
(afetivos e psicologicos), produz desgaste fisico, mental e emocional ao cuidador. Sobretudo,
o cuidador do portador da Doenga de Alzheimer ocupa papel de destaque, dentro do contexto
social, cultural, emocional e psicologico em que estd inserido, pois a realidade imposta pela
doenga, ou seja, a sobrecarga experimentada ¢ promotora de niveis elevados de estresse, que
pode, ao longo do tempo, até mesmo interferir no manejo e cuidado ao idoso com DA?2.

O conceito de estresse envolve uma resposta biologica’hormonal ampla, porém na
literatura o termo ¢ utilizado como sinonimo de sobrecarga do cuidador. Referem-se a
presenca de problemas, dificuldades ou eventos adversos que afetam significativamente a vida
de pessoas que sdo responsaveis pelo paciente. A sobrecarga emocional vivenciada pelo
cuidador pode interferir no cuidado prestado ao paciente, sendo inclusive fator preditor de
maior numero de hospitalizagcdes entre os pacientes, aumento de institucionaliza¢des e maior
mortalidade entre os cuidadores’.

De acordo com Lubow et al (2008)?, dar cuidado é desgastante, ¢ o estresse pode
colocar o cuidador de paciente com deméncia em risco de doenga psiquiatrica como
depressio. E importante investigar fatores de predisposigdo para depressio, s6 entdo o alvo da
intervencdo pode ser iniciado para prevenir o desenvolvimento da sindrome depressiva. Nos
Estados Unidos, os sintomas de depressdo tém crescido nos cuidadores de pacientes com
deméncia, comparados com a populacdo em geral. Em torno de um ter¢o dos cuidadores de
pacientes com deméncia irdo experimentar episddios de depressdo maior, e a metade desses
cuidadores lutardo com os sintomas cronicos, dado o crescimento do risco para a depressao.

E essencial identificar os fatores de risco cedo, um fator de risco em potencial para o



20

desenvolvimento da depressdao em cuidadores ¢ a sobrecarga do cuidador, pois, sobrecarga e
depressao estdo relacionadas?.

As perdas fisicas e mentais que ocorrem no idoso portador da DA provocam efeitos
adversos sobre a satde do cuidador. Uma série de trabalhos tem demonstrado que pessoas que
cuidam de idosos funcionalmente comprometidos tém mais problemas de saude quando
comparados a cuidadores de idosos saudaveis. Em se tratando de idosos afetados na esfera
cognitiva, parece que os problemas de saude de quem os assiste, sdo ainda maiores sendo que,
apresentam mais sintomas depressivos, estresse e ansiedade, quando comparados aos
cuidadores sem essas responsabilidades. Além disso, manifestagdes sdo mais comuns entre
cuidadores de pacientes demenciados, tanto pelo desgaste fisico e emocional, quanto por
menor disposi¢cdo para cuidar de si mesmo. Pois a depressdo ¢ seguramente a manifestacao
mais comum e a mais estudada. Ela tem sido descrita como fator de risco entre os cuidadores
de pacientes demenciados'.

Eisdorfer (1991)*' relatou que 55% dos parentes que viviam com pacientes portadores
de DA, atuando como cuidador primario, preencheram critérios de depressao clinica do DSM-
IIT R; descreveram também que, o maior indice de estresse bem como grande consumo de
medicagdes psicotrdpicas entre os cuidadores de pacientes com DA, também as mudangas na
personalidade dos pacientes, mais do que déficit cognitivo ou funcional, sio os maiores
determinantes da depressao do cuidador.

Outro problema frequentemente relatado pelos cuidadores de pacientes com deméncia
¢ a qualidade do sono. Isto ndo ¢é surpresa, porque muitos fatores associados com o distirbio
do sono (ex.: idade avangada, depressao, problemas cronicos de satde) sao caracteristicos de
cuidadores de pacientes com deméncia. As pesquisas t€ém sugerido que a duracdo do cuidado
também poderia corresponder como importante na qualidade do sono do cuidador, porque
cresceram as experiéncias do papel do cuidador associados com os diferentes estagios da
doenca de Alzheimer que poderiam influenciar no nivel do estresse experienciado e a
qualidade do sono entre os cuidadores. Existem estudos usando relatorios proprios de
medidas do sono que sugerem que os cuidadores tém mais problemas com o sono do que os
ndo cuidadores, e familiares cuidadores de pacientes com deméncia frequentemente
apresentam mais sintomas de depressao®.

A ansiedade também se faz presente em grau significante nos cuidadores de pacientes
com deméncia (10-35%) e depressdo (10-34%), mas ha pouco conhecimento sobre os fatores
de riscos que significam a ansiedade no cuidador. As estratégias de coping comportamentais e

psicoldgicas sao empregadas para vencer, tolerar ou reduzir o impacto do estresse®.
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Ferrara (2008)%* relata que, tanto a deterioragdo progressiva cognitiva quanto a a
perda da capacidade fisica do paciente com Alzheimer aumenta a necessidade de cuidado
constante. Quase todos os pacientes afetados resolvem suas necessidades recebendo os
cuidados didrios nas suas proprias casas, pelas maos dos cuidadores. O cuidador ¢, portanto, a
pessoa que cuida o paciente diariamente; o tempo dedicado a esta atividade ¢ comparado a um
dia de trabalho normal de horas trabalhadas, mas este trabalho aumenta conforme piora a
doenca. Na pior fase da doenga, cuidar do paciente ocupa todo o tempo do cuidador. A
conseqiiéncia deste papel nao ¢ desprezivel se comparar aos sujeitos da mesma idade da
populagdo em geral, os cuidadores tem maior risco de comprometimentos de saude fisicos,
psicossocial e de bem- estar. Cuidar de paciente com deméncia ¢ uma tarefa onerosa,
conforme os pacientes mudam o nivel de habilidade e de comportamento pode ser muito
estressante expondo o cuidador a riscos de depressdo e vulnerabilidade fisica, especialmente
aqueles que nao recebem apoio de outros membros da familia, amigos e sociedade. E a
principal causa do estresse do cuidador ¢ em fungdo dos distirbios comportamentais do

paciente®.
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3 METODOLOGIA

3.1 CARACTERIZACAO DO ESTUDO

Com o objetivo de conhecer a Doenga de Alzheimer, avaliar a qualidade de vida do
cuidador familiar através da presenca de estresse e sobrecarga, e indagar o conhecimento dos
cuidadores em relagdo a doenca de Alzheimer, optou-se por um estudo de natureza
qualitativa.

Para possibilitar uma coleta de dados mais fidedigna, analisaram-se alguns
instrumentos, traduzidos e padronizados no Brasil como: Burden Interview, Inventario de
Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL) para verificar a existéncia de sintomas de
estresse ¢ sobrecarga no cuidador familiar. E para complementar o estudo também foi
utilizado um questionério construido pelo proprio autor, com perguntas abertas que teve por
objetivo: investigar o conhecimento dos cuidadores sobre a Doenga de Alzheimer, saber como
¢ ser cuidador de uma pessoa com DA, e procurar saber se o cuidador tem algum tipo de
suporte emocional. Posteriormente analisou-se o contetido das respostas do cuidador familiar
para poder-se fazer o entendimento dentro dos pardmetros da Psicologia.

Ao aplicar o instrumento piloto para medir o grau de sobrecarga nos cuidadores
(Burden Interview), percebeu-se que este poderia ser aplicado somente aos cuidadores
familiares, pois, o envolvimento emocional e afetivo ¢ indispensavel para a aplicacdo deste
instrumento. Algumas questdes estdo relacionadas aos vinculos afetivos e sentimentos das
pessoas que fazem parte da familia. Este instrumento foi aplicador para 10 pessoas, sendo

que, todos cuidadores eram informais, ou seja, familiares dos idosos portadores da DA.

3.2 POPULACAO E AMOSTRA

A populacdo investigada foi obtida através de informagdes do banco de dados da
Associacdo Brasileira de Alzheimer Sub-Regional Passo Fundo. Foram considerados
portadores da Doenga de Alzheimer os idosos que estavam cadastrados neste banco de dados,

com diagnostico e ou atestado médico, ou ainda que faca uso de medicagdo para Doenga de
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Alzheimer ha mais de um ano. Foram considerados cuidadores as pessoas responsaveis pelo
cuidado propriamente dito basico em relagdo a alimentagdo, higiene, medicacdo e atengao
diaria, ou seja, aquele que se ocupa da tarefa de cuidador.

Neste estudo, por sua natureza qualitativa, o numero de sujeitos ndo foi definido
previamente, seguindo os pressupostos de Gaskell (2000)2. Para este autor, o importante ¢ que
o corpus da pesquisa seja definido pela evidéncia de saturagdo. As entrevistas foram
realizadas e analisadas continuamente at¢é o momento em que se constatou que novas
entrevistas ndo trariam novas observagdes ou constatacdes. Este tipo de construcio de corpus
¢ um indicador de confiabilidade e relevancia dos estudos qualitativos?.

O numero de entrevistas pode ser pequeno e o grupo pode ser escolhido seletivamente.
Com relagdo a generalizagdo dos dados obtidos, objetiva-se a generaliza¢do analitica, como
nos estudos qualitativos e ndo estatistica como nos estudos quantitativos. A generalizagdo
analitica, com base no referencial tedrico, permite que os resultados encontrados possam
originar novas hipdteses, que poderao ser testadas em novos contextos?.

Considerando os comentarios dos cuidadores no momento da entrevista, percebeu-se
que os sentimentos, o envolvimento e a cultura transgeracional dos cuidadores familiares com
seus idosos eram também importantes, ¢ que deveriam ser levadas em consideragdo. Na
pesquisa qualitativa, parte-se do pressuposto que os objetos sdo diferentes das pessoas, e que,
o estudo do comportamento humano requer uma metodologia que leve em consideragdo tais
diferencas. Pois o comportamento humano ¢ interativo e interpretativo. ? Este tipo de pesquisa
parte do pressuposto que o mundo em que se vive ndo ¢ um mundo ideal, isolado, sem
problemas. O mundo social ¢ construido pelos individuos diariamente, em condi¢des diversas.
Essa construcao constitui a realidade essencial das pessoas. A entrevista qualitativa constitui a
“porta de entrada’’ para o pesquisador mapear ¢ compreender o mundo dos entrevistados,

suas crengas, atitudes, valores e motivagoes?.
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3.3 PROCEDIMENTOS E INSTRUMENTOS

3.3.1 Procedimentos

Este estudo foi realizado por meio de entrevista semi-dirigida direcionada aos
cuidadores familiares de idosos com doenga de Alzheimer. A entrevista tem um formato
semi-estruturado, onde as informagdes sdo adaptadas de modo livre para a exploragdo a cerca
do tema estudado, sem que haja constrangimento por parte do entrevistado para falar a
respeito’. Nessa perspectiva, a entrevista torna-se um fator de interacdo social e ndo apenas
uma coleta de dados 2, pois se desenvolve nos moldes de uma conversa informal e flexivel,
garantindo o foco e a direcdo por um roteiro de perguntas.

Inicialmente entrou-se em contato com os cuidadores dos idosos através do telefone, a
partir dai foi marcado o dia e a hora da entrevista, esta teve duracdo média de uma hora, e foi
realizada na residéncia dos cuidador. A entrevista iniciou-se pela apresentacdo do pesquisador
seguindo pela explicagdo d