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RESUMO

As deméncias, como o Alzheimer, estdo entre os fatores irreversiveis que mais interferem na
qualidade de vida dos idosos e sdo apontadas como um dos problemas das politicas de saude
no Brasil. Caracterizadas pela perda das habilidades cognitivas e emocionais e acometendo
principalmente os idosos, as deméncias interferem na qualidade de vida de todos os
envolvidos na situagdo. A Doenca de Alzheimer é uma patologia que se instala de forma lenta
e gradativa e vai interferindo na integridade fisica, mental e social do idoso, deixando-o
gradativamente incapaz de realizar as tarefas cotidianas, até chegar a dependéncia total. Ora,
como a faixa etaria que mais cresce no mundo é justamente a dos idosos — individuos com 60
anos ou mais — é imprescindivel que os olhares se voltem para essa populacdo e sejam
empreendidos estudos abrangendo o contexto de vida dessas pessoas, para que a longevidade
seja desfrutada como algo mais que o simples acréscimo de anos a vida. Tdo importante como
viver mais, é viver gozando de bem-estar e que 0s anos a mais nao representem um peso na
vida de familiares e do prdprio individuo idoso. Medida eficaz nesse contexto consiste na
prestacdo de cuidados desempenhado por cuidador devidamente capacitado. Nesse sentido,
desenvolveu-se este estudo por meio de pesquisa bibliografica, na forma de revisdo narrativa,
com o objetivo de abordar as deméncias, especialmente o Alzheimer, evidenciando o trabalho
do cuidador leigo e os impactos resultantes da prestacéo de cuidados aos idosos demenciados.
Foram feitos levantamentos bibliograficos na internet, utilizando os bancos de dados Lilacs e
Scielo, na busca de artigos sobre o tema proposto. A justificativa para tal estudo esta
relacionada ao aumento da expectativa de vida e suas consequéncias para a populacdo e 0s
6rgdos governamentais, sendo que o resultado do estudo destaca que os cuidados com o idoso
demenciado demandam uma reestruturacdo domiciliar no sentido de colaborar com o trabalho
do cuidador e amenizar os impactos do cuidado em sua qualidade de vida.

Palavras-chave: Deméncia. Doenga de Alzheimer. Cuidadores Leigos.



ABSTRACT

Dementias, such as the Alzheimer, are among the irreversiblefactors that mostly impact on the
elderlies’ quality of life and are related as one of the problems of health policies in Brazil.
Characterized by the loss of cognitive and emotional abilitiesand affecting mainly the
elderlies, they affect the quality of life of all people involved in the situation. Alzheimer's
disease is a condition that develops slowly and gradually and will interfere with the physical,
mental and social wellbeing of the elderly, gradually leading him unable to perform daily
tasksreaching to the total dependence. Being the fastest growing age group in the world, the
elderlies - individuals aged 60 or more - it is essential that the attention will be turned to this
population and studies must be accomplished involving the context of these people's lives, so
the longevity shall be enjoyed as something more than simply adding years to life. As
important as living longer, living is enjoying wellbeing and it’s essential that the extra years
mustn’t be a burden for the family and to the elderly itself.An effective measure in this
context is the provision of care performed by properly trained caregiver. Aiming this, this
study was developed by literature research, in the form of a narrative review with the goal of
arguing the dementias, especially Alzheimer's disease, highlighting the work of lay caregivers
and impacts resulted from the sick elderlies’ care. Literature surveys were made on the
Internet, using the databases Lilacs and Scielo, in search for articles on the subject. The
reason for this study is related to the increased life expectancy and its consequences for the
population and government agencies, and the result of the study shows that the demented
elderly care home require a restructuring to collaborate with the work of caregiver and
mitigate the negative impacts of caregivers in their quality of life.

Keywords: Dementia. Alzheimer's disease. Lay caregivers.



LISTA DE ABREVIATURAS

CID — Cddigo Internacional de Doencas
DA — Doenca de Alzheimer

DCL — Deméncia com Corpos de Lewy
DFT — Deméncia Frontotemporal

DV — Deméncia Vascular

ESF — Estratégia Saude da Familia
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1 INTRODUCAO

Este estudo traz subsidios para uma reflexdo sobre os impactos que a prestacdo de
cuidados a idosos com deméncias, dentre as quais a Doenca de Alzheimer (DA), pode
provocar na vida de seus cuidadores, especialmente quando se trata de cuidadores leigos.

Gragas as significativas conquistas sociais e politicas (saneamento bésico e politicas
de atencdo a salde, dentre outras medidas) e ainda devido as inovagdes tecnoldgicas ocorridas
nos Gltimos tempos, os individuos passaram a desfrutar de melhores condicGes de vida e isso
tem aumentado a longevidade. Considerado um fenémeno global, 0 aumento da populagéo
idosa é resultado das transformacgdes demogréaficas pelas quais vimos passando desde décadas
passadas Dessa forma, o envelhecimento da populagéo € tema recorrente em diversos paises,
inclusive no Brasil, uma vez que esta questdo acarreta relevantes implicacdes sociais e
econdmicas a vida dos cidadaos e aos cofres publicos (CHAIMOWICZ e col., 2009).

Atuando como enfermeira ha cinco anos no municipio de Japaraiba, durante as visitas
domiciliares as familias da area de abrangéncia de uma unidade de Estratégia de Saude da
Familia (ESF), chamou minha atencdo o consideravel nimero de idosos domiciliados
portadores de deméncias, como a Doenga de Alzheimer. Embora razoavelmente inseridos no
contexto familiar, esses idosos recebem os cuidados de pessoa leiga, geralmente alguém da
familia, sem o devido preparo para o desempenho da funcdo. Com isso, esse cuidador,
frequentemente, se mostra vulneravel e bastante sensibilizado devido a lida com o paciente,
fato que se comprovou mediante a observacdo do cotidiano familiar e do proprio relato de
alguns desses cuidadores, e que despertou o interesse pelo desenvolvimento deste estudo.

A respeito do municipio, ressalta-se que Japaraiba foi emancipada em 1° de marco de
1963 e esta localizada na regido do Alto Sdo Francisco, entre as cidades de Arcos, Lagoa da
Prata, Luz e Santo Antonio do Monte, distante 229 km de Belo Horizonte, capital de Minas
Gerais. A economia da cidade concentra-se na grande producdo de fogos de artificios e na
agropecuaria e seus habitantes desfrutam de relativa qualidade de vida e dos 6timos resultados
advindos do progresso ordenado. A cidade também se destaca pela fidelidade a cultura
regional preservada por meio das festas tradicionais como a de Nossa Senhora do Rosario,
padroeira da cidade, as grandes manifestacdes do congado, a Festa de S&o Sebastido e o
aniversario da cidade, festejos que atraem visitantes de todas as redondezas.

De acordo com a literatura, a origem da palavra “Japaraiba” pode ser justificada de
maneira linguistica e a0 mesmo tempo historica: quer dizer “pau d’arco”, madeira usada pelos

indios para fazer seus arcos e também se relaciona a cidade de Arcos, da qual era povoado,



antes de se tornar municipio, época em que era conhecida como Sdo Simdo. O grande
responsavel pela emancipacdo da cidade foi padre José Tavares de Moraes — homem de fé e
ideais politicos e amigo de infancia do ex-governador de Minas Gerais, Antbnio Magalhaes
Pinto. Padre Tavares, como era conhecido, nasceu em Arcos, em 18 de outubro de 1913, e
faleceu aos 86 anos, na cidade de Lagoa da Prata e foi sepultado em Japaraiba, cidade que ele
tanto amou (MINAS GERAIS, 2012).

No tocante as politicas publicas de saide, 0 municipio conta com uma Unica ESF que
atua com uma equipe completa de profissionais e € composta pela modalidade 1. Destaca-se
que os servigcos prestados abrangem 95% de cobertura da populagdo composta por 4.998
habitantes (BRASIL, 2010). Nessa mesma unidade, s&o realizados atendimentos
ambulatoriais, de urgéncia e emergéncia, ginecologia/obstetricia, fisioterapia, nutricéo,
psicologia e satde bucal.

Outra questdo determinante para a escolha do tema a ser abordado foram os frequentes
relatos de cuidadores tomados por sentimentos de impoténcia e angUstia somados a tensdo
emocional diante da situacdo vivenciada em relacdo aos cuidados com o idoso. Neste
contexto, a possibilidade de piora do estado de salde do idoso, que implica aumento no grau
de dependéncia, é algo que preocupa toda a familia e se revela como um momento dificil
também para o profissional de salde, que se depara com situacdes muitas vezes complexas,
que o fazem se sentir impotente, sem condicdo ou sem conhecimento suficientes para
proporcionar 0 apoio necessario aos envolvidos na delicada experiéncia.

Com os conhecimentos adquiridos sobre os impactos na qualidade de vida dos
cuidadores leigos de idosos, torna-se viavel encontrar estratégias que possam prevenir esses
impactos, apontando medidas viadveis a sua reducéo e proporcionando melhoria na qualidade

de vida dos envolvidos no contexto dos cuidados.

2 JUSTIFICATIVA

A escolha do tema levou em consideracdo que a prestacdo de cuidados de salde aos
idosos com deméncias, como Alzheimer, demanda preparo/capacitacdo profissional. No
entanto, na maioria das vezes, esses cuidados sdo prestados por pessoas leigas, geralmente
alguém proximo do paciente, como constatei durante minha atua¢do como enfermeira em uma
unidade de Estratégia de Saude da Familia (ESF). Assim, ressalta-se que este estudo se mostra
relevante tanto do ponto de vista cientifico quanto social, ao se considerar que 0s idosos

constituem a parcela da populacdo que mais cresce em todo o mundo.
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O Brasil vem experimentando de forma rapida e acentuada um importante aumento na
longevidade, o que tem ocasionado um crescimento exponencial de individuos com deméncia,
como a doenca de Alzheimer, uma vez que a longevidade constitui o principal fator de risco
para tais quadros de saude (ALVES; LEITE; MACHADO, 2008. MORAES, 2008).

Autores como Luzardo; Gorini e Silva (2006) relatam que as consequéncias do
crescimento da populagéo de idosos acarretardo elevados custos socioecondémicos aos cofres
publicos, por isso, esta questdo deve estar presente na pauta das politicas publicas e de
estudos que subsidiem politicas e acfes de salde e assisténcia a essa populacdo. De acordo
com esses autores, para a sociedade brasileira, a realizacdo de estudos dirigidos a busca de
solucBes para as demandas da populagdo idosa podera representar melhorias no atendimento a
esse seguimento social, principalmente no que se refere a deméncia senil e a Doenca de
Alzheimer, repercutindo no panorama da Saude Publica do pais.

Assim sendo, a abordagem ao tema, além de contribuir para o aprendizado da autora,
ird possibilitar uma maior compreensdo dos impactos sofridos pelos cuidadores leigos no ato
de cuidar de uma pessoa portadora de deméncia, uma vez que essa atividade requer
conhecimento, habilidade e paciéncia. Servird também para mostrar a crescente demanda de
cuidados exigidos pela evolucdo da doenca, contribuindo para a melhoria da pratica
assistencial.

Lemos; Gazzola e Ramos (2006) ressaltam que a pesquisa narrativa tem relevancia do
ponto de vista cientifico porque exige, por parte dos pesquisadores brasileiros, uma
preocupacdo constante em desvendar os efeitos da tarefa de cuidar de pacientes demenciados,
uma vez que a maioria dos estudos é de &mbito internacional. Também, nesse sentido,
corroboram Vilela e Caramelli (2006) que afirmam que no Brasil ainda ha poucos estudos
sobre a prestacao de cuidado aos idosos portadores de quadros demenciais.

A realizacdo de pesquisas na area de Enfermagem Gerontolégica é fundamental, uma
vez que hd uma caréncia de capacitacdo e suporte para os profissionais e também para
cuidadores leigos, o que justifica o anseio deste trabalho (MARTINS et al.; 2007).

Diante do exposto, considera-se justificado o desenvolvimento desta presente

pesquisa.



11

3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Fazer uma abordagem as deméncias, especialmente ao Mal de Alzheimer, destacando
0s impactos causados a vida de pessoas leigas que se dedicam a cuidar de idosos dementes.

3.2 Objetivos especificos

o Colaborar para a melhoria das condicBes de trabalho de pessoas leigas, que se
dedicam aos cuidados de idosos com deméncias, como o Mal de Alzheimer;
o Subsidiar a compreensdo dos impactos desse servico na qualidade de vida dos

cuidadores de idosos demenciados.
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4 METODOLOGIA

Segundo Markoni e Lakatos (2010), o método esta relacionado ao conjunto das
atividades racionais e sistematicas empreendidas durante a realizacdo de um estudo ou
pesquisa. E por meio do método escolhido que o pesquisador ira alcancar seus objetivos em
relacdo a determinado tema com mais seguranga e economia, isto é, de maneira mais eficiente
e agil, certo do caminho a ser seguido, sendo capaz de perceber possiveis erros e seguro
quanto as tomadas de decisdo.

O método cientifico é caracteristico de todas as ciéncias, sendo que “ndo ha ciéncia
sem 0 emprego de métodos cientificos” (MARKONI; LAKATQOS, 2010, p. 65) e, conforme
descreve Bunge (1974), citado por essas autoras, € a teoria da investigacdo que leva aos
objetivos propostos mediante o cumprimento de determinadas etapas como, por exemplo, o
descobrimento do problema; sua colocacéo precisa a luz de novas descobertas; a procura de
conhecimentos ou instrumentos relevantes ao tema e a apresentacdo de solucdo do problema,
dentre outras.

Dessa forma, detectado o tema/problema a ser estudado, percebi que uma boa medida
seria desenvolver um estudo observando os critérios de uma pesquisa bibliogréfica,
apresentando-o sob a forma de revisdo narrativa que, conforme descreve Rother (2007.), apud
Corréa; Vasconcelos; Souza (2003, p. 38)

[...] € um trabalho menos amplo, mais apropriado para descrever o desenvolvimento
ou estado da arte de determinado tema, sob o ponto de vista contextual ou tedrico.
Geralmente, uma descrigdo narrativa ndo informa com detalhes a busca e os critérios
de selegdo e de avaliagdo dos trabalhos. Constitui a selegdo e a andlise de
publicagdes na interpretacéo critica pessoal do autor.

Além disso, conforme descrevem o0s autores supracitados, a revisao narrativa
geralmente apresenta sintese qualitativa e tem menor ordem de complexidade e de poder de
evidéncia cientifica.

No caso deste estudo, destaca-se que foi desenvolvido por meio de uma selecéo
literaria pertinente ao tema: artigos, teses e monografias disponibilizados na Internet, Scielo e

outros.
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5 REVISAO DA LITERATURA

5.1 O envelhecimento populacional e a Doenca de Alzheimer

O envelhecimento humano é considerado um processo natural da vida, sendo a velhice
uma de suas fases e 0 velho ou idoso, o resultado final deste processo. Dentre 0s aspectos
inerentes a velhice, destacam-se a diminuicdo da capacidade funcional, a calvicie, a reducéo
da capacidade para o trabalho, perdas dos papéis sociais e a soliddo, bem como, as alteracdes
psicoldgicas, motoras e afetivas (PAPALEO NETTO, 2002).

Salgado (2000) afirma que o envelhecimento populacional é um fendmeno global que
comecou em alguns lugares da Europa durante o Século XIX e logo se estendeu por todos 0s
paises desenvolvidos e que, durante as Ultimas décadas, esse fendmeno tem sido mais
observado em paises em desenvolvimento e se caracteriza pelo constante aumento da
expectativa de vida e ao aumento da longevidade.

O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE/2010 — atribui o
envelhecimento populacional aos avan¢os da medicina, a melhora nos habitos de higiene da
populacdo, ao acesso da populacdo aos servicos de saude, as campanhas de vacinagdo, ao
aumento de pré-natais, alta na escolaridade e no saneamento e a mudanga dos individuos em
relacdo a enfermidades (as doencas cronicas e as degenerativas relacionadas ao aumento da
longevidade estdo fazendo mais vitimas fatais que doencas como a pneumonia, por exemplo).
Ainda segundo o IBGE (2010), nas ultimas quatro décadas, a projecdo de vida aumentou 17
anos e as estimativas sdo de que o brasileiro ultrapasse a barreira dos 80 anos por volta da
década de 2030.

Vermelho e Monteiro (2004) comentam que a transicdo demogréafica da populagdo
brasileira foi influenciada primeiramente pela queda na mortalidade a partir da década de
1940, gracas a reducdo das doencas infecciosas e parasitarias. Contudo, a queda da
fecundidade — fato ocorrido a partir de 1960 com o advento da pilula anticoncepcional — foi o
fator realmente decisivo para o aumento da populagdo mais idosa.

De acordo com dados do censo de 2000 (BRASIL, 2002), a populagéo de idosos
representava, até aquela data, quase 15 milhdes de pessoas com 60 anos ou mais de idade, ou
seja, apenas 8,6% da populacdo. A estimativa € de que, nos proximos 20 anos, essa faixa
populacional ultrapasse os 30 milhdes de pessoas, representando quase 15% da populacédo do
nosso pais. Com isso, a perspectiva é de que, em 2025, o Brasil ocupe a posicdo de 6° pais do

mundo em numero absoluto de individuos com mais de 60 anos (MENEZES et al., 2007). A
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respeito do envelhecimento da populagdo, Chaimowicz e col. (2009) destacam que a previsao
é de que em 2050 haverd 38 milhdes de brasileiros com 65 anos ou mais, representando 18%
da populacéo.

Ainda segundo estudos de Chaimowicz (2009), o Brasil estd no rumo de uma
revolucdo etéria e em 25 anos receberd o titulo de “pais envelhecido”, 0 que, em outras
palavras significa que, aléem de questfes como controle da mortalidade infantil e epidemias de
dengue e febre amarela, o pais sera concomitantemente atingido pelos casos de depressdo em
idosos, doenca de Parkinson e deméncias, como Alzheimer. Diante desse cenario de aumento
da longevidade, pode-se esperar significativo aumento do nimero de casos de doengas
cronico-degenerativas e, simultaneamente, um aumento significativo dos casos de deméncia,
patologia mais prevalente na populacdo idosa. A propdsito, o Estatuto do lIdoso, ao tratar dos
direitos do idoso, define que, a partir de sessenta anos de idade, todos séo considerados idosos
(BRASIL, 2003).

As taxas de prevaléncia de deméncia, segundo Pittella (2005), variam de 4,1%, na
faixa etaria dos 70 aos 74 anos, para 18,7%, na faixa dos 75 aos 84 anos e de 32 a 47,2%, na
populacdo acima de 85 anos, ou seja, a tendéncia é de aumento a cada ano de vida.

Lopes e Bottino (2002), ao analisarem os estudos epidemioldgicos mundiais sobre
prevaléncia de deméncia no periodo de 1994 a 2000 observaram uma tendéncia de
aproximacgéo dos resultados como, por exemplo, aumento proporcional entre as taxas de
prevaléncia das deméncias e aumento da idade, em especial na faixa etaria dos 90 aos 94
anos.

Para Tavares (2005), a deméncia é o principal desafio a execucdo das atividades
profissionais, tanto na clinica quanto em pesquisas na area da neuropsiquiatria geriatrica. O
autor recorre ao Codigo Internacional de Doengas (CID-10) para conceituar deméncia como
uma sindrome decorrente de uma doenca cerebral, usualmente de natureza crénica ou
progressiva, na qual ha perturbacdo de mdaltiplas fungdes corticais superiores, incluindo
pensamento, orientacdo, compreensdo, calculo, capacidade de aprendizagem, memodria,
linguagem e julgamento.

De acordo com Gordilho et al. (2000), a deméncia, juntamente com a incontinéncia
urinaria, a instabilidade postural e as quedas, o delirio e a depressdo fazem parte dos gigantes
da geriatria, assim denominados por serem considerados eventos tipicos da terceira idade por
apresentarem elevada taxa de prevaléncia. Segundo esses autores, as deméncias representam

significativo problema de salde publica pela sua evolugdo prolongada e complexidade de
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manifestacbes funcionais, emocionais e consequéncias sociais tanto para a pessoa idosa
afetada, quanto para seus familiares e cuidadores.

Caramelli e Barbosa (2002), a respeito da deméncia, destacam que predominam na
pratica clinica: a Doenca de Alzheimer (DA), a Deméncia Vascular (DV), a Deméncia com
Corpos de Lewy (DCL) e a Deméncia Frontotemporal (DFT).

Conforme relatam Cayton, Warner e Graham (2000), a Doenca de Alzheimer,
conhecida internacionalmente pela sigla DA, recebeu esse nome em homenagem a Alois
Alzheimer, um neurologista alemdo que em 1906 observou e descreveu as alteracdes no
tecido cerebral de uma mulher que apresentou os primeiros sintomas demenciais aos 51 anos.
Na ocasido, a causa da morte foi considerada como resultado de uma doenca mental rara, até
entdo desconhecida. Por isso, de acordo com Leibing (1999), o Dr. Alois Alzheimer €
considerado o pai da Neuropatologia das Deméncias e teve seus méritos reconhecidos por
Kraepelin, pesquisador responsavel pela criacdo do termo Doenca de Alzheimer, em 1910,
portanto, apenas quatro anos depois da constatacdo da morte da tal paciente observada pelo
médico alemao.

Havia inicialmente a suposicdo de que a DA estivesse restrita a uma categoria da
doenca chamada de deméncia pré-senil, que afetava individuos com menos de 60 anos de
idade. Com o tempo, entretanto, foi confirmado que as formas do tipo pré-senil e senil
apresentava 0 mesmo substrato neuropatoldgico, indicando que o conceito da doenga € o
mesmo, independente da idade em que ela possa ocorrer (LUZARDO, 2006).

Nas Gltimas décadas do Século XX, a Doenca de Alzheimer era frequentemente
relacionada ao processo de envelhecimento. Segundo Machado (2002) e Mendiondo (2002),
realmente, a DA € um tipo de deméncia com maior chance de se desenvolver em individuos
com idade mais avangada, embora possa ocorrer em individuos de menor faixa etaria. Pittella
(2005) acredita que o envelhecimento constitui o principal fator de risco para o
desenvolvimento da doenga, uma vez que tanto o idoso com deméncia quanto o sem
deméncia compartilnem qualitativamente das mesmas alteracdes neuropatologicas, com a
ressalva de que, no idoso com deméncia, essas alteragdes ocorrem em intensidade muito
maior.

A Doenca de Alzheimer é apontada como a causa mais comum de respostas cognitivas
desadaptadas, pois afeta inicialmente a formacéo hipocampal — o centro de memoria de curto
prazo — com posterior comprometimento de areas corticais associativas (CARAMELLI;
BARBOSA, 2002; STUART; LARAIA, 2001).
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Destacam Forlenza e Gattaz (1998) que o0s principais eventos associados a
neurodegeneracdo revelam a formacdo de placas senis, ou placas neuriticas, devido a
deposicdo da proteina beta-amiloide no espaco extracelular e de emaranhados neurofibrilares
— agrupamentos retorcidos de fibras de proteina — relacionados a alteracGes do estado de
fosforilacdo da proteina tau, no espaco intracelular. Caramelli (2000) acrescenta que essas
duas lesGes ndo sdo apenas marcadoras da degeneracdo neuronal, elas também interagem e
participam do processo que resulta em morte celular.

Heyman et al. (1984), citados por Chaves, (2000), reconhecem que a etiologia da
Doenca de Alzheimer ndo € ainda totalmente conhecida e que os fatores genéticos séo
extremamente relevantes, uma vez que, além da idade, a constatacdo de um membro da
familia com deméncia influi significativamente na ocorréncia da doenca em outros familiares.
Alias, esse é 0 Unico fator sistematicamente associado a DA, e esta presente em 32,9% dos
casos diagnosticados. Anderson (1998) ressalta que, embora ndo se tenha ainda chegado a
uma definicdo exata quanto a causa da DA, é possivel afirmar que existem alteracdes em
certas substancias do cérebro, responsaveis pela transmissao de estimulos nervosos para todo
0 organismo, que por algum motivo passam a produzir respostas desadaptadas.

A Doenca de Alzheimer é considerada a forma mais comum de deméncia nos paises
ocidentais, chegando a representar 50 a 70% dos casos de deméncia diagnosticados (ADAMS,
2004). No Brasil, segundo Caixeta (2004), a prevaléncia da DA aproxima-se muito das
prevaléncias observadas em outros paises ocidentais, sendo que, tanto aqui quanto I3,
apresenta incidéncia dobrada a cada cinco anos, em individuos com mais de 65 anos de idade.

O resultado de estudo epidemioldgico populacional de deméncia, desenvolvido por
Herrera, Caramelli e Nitrini (1998), na cidade de Catanduva/SP, mostrou que a Doenca de
Alzheimer era responsavel por 54,1% dos casos diagnosticados, ou seja, mais da metade dos
individuos demenciados foram diagnosticados com DA.

Nitrini (1999), ao revisar os estudos sobre a epidemiologia da DA no Brasil, concluiu
que esta é a forma mais comum de deméncia na Regido Sudeste e que a baixa escolaridade
estd associada a maior prevaléncia da doenga. Contudo, 0 autor chama a atencdo para a
necessidade de mais estudos sobre a prevaléncia em outras regifes do pais.

Frente ao envelhecimento populacional e as altas taxas de incidéncia e prevaléncia, as
deméncias, especialmente a Doenga de Alzheimer, representam um problema de saude
publica que tem mobilizado a comunidade cientifica. De modo geral, as pesquisas Sao
empreendidas visando proporcionar aos pacientes uma vida com mais qualidade e,

paralelamente, minimizar os impactos socioecondmicos provocados pela doenga.
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Por se tratar de uma doenca de curso clinico insidioso, as consequéncias para 0s
envolvidos no contexto da DA sdo incomensuraveis, afora os recursos financeiros
despendidos pelos cofres de saude publica. As projecdes mais conservadoras indicam que em
2030, nos Estados Unidos, os recursos destinados ao cuidado direto dos pacientes com
Alzheimer somardo um custo anual de 30 bilhdes de dolares. Assim, em pouco menos de duas
décadas, a doenga podera representar sozinha o equivalente ao custo atual de todos o0s
cuidados de saude somados, sem levar em considera¢do 0s custos indiretos com a doenca
(MACHADO, 2002).

Caramelli (2000) afirma que a dificuldade de memdria € o sintoma mais precoce da
DA, sintoma esse que se torna gradualmente mais afetado e leva a déficits na capacidade
cognitiva. Na pratica, é possivel observar que o idoso portador de Alzheimer lembra-se com
facilidade de eventos ocorridos na sua juventude e infancia, mas se esquece de fatos recentes,
bem como, vai deixando de reconhecer as pessoas, mesmo as mais proximas.

Machado (2002) salienta que o processo de diagnostico da DA ndo representa uma
tarefa facil para o profissional de satde. Sendo assim, deve ser feito por excluséo e de forma
diferencial, ou seja, levando em consideracdo a dificuldade de se obter um diagnéstico mais
preciso, outras doengas devem ser desconsideradas no decorrer da avaliacdo. O autor destaca
a confirmacdo de deméncia como o primeiro passo de um diagndstico preciso, sendo que o
diagndstico diferencial deve preencher os critérios clinicos e patolégicos combinados; e que
as alteracdes histoldgicas — observadas na bidpsia cerebral ou exame post mortem — devem ser
consideradas, mas € um procedimento que depende da aprovacdo da familia. Ainda que o
diagndstico definitivo seja confirmado por meio da autdpsia, Chaves (2000, p. 81) afirma que
“ndo ¢ necessario esperar até a morte para saber, com algum grau de certeza, o que esta
provocando os sintomas e comportamentos perturbadores observados”.

Destacam Terra, Waldman e Luzardo (2002) que a Doenca de Alzheimer afeta
importantes areas do cerebro que, por sua vez, passam a afetar a memdria, a orientacdo, a
atencdo, a linguagem, a capacidade para resolver problemas e as habilidades para
desempenhar as atividades da vida diaria. Acrescentam esses autores que, embora a
degeneracdo seja progressiva e variavel de paciente para paciente, de modo geral, € possivel
caracterizar a progressao da doenca e identificar em que estagio do processo demencial o
idoso se encontra, sempre levando em consideracdo as diferencas individuais.

Segundo Caovilla e Canineu (2002), os sintomas da DA podem ser divididos em trés
fases ou estagios, a saber: leve, moderado e severo. Assim, o0 estagio leve é caracterizado por

confusdo e perda de memdria, desorientacdo espacial, dificuldade progressiva no cotidiano e
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ainda por mudancas na personalidade e na capacidade de julgamento. No estagio moderado,
ocorre 0 aumento das dificuldades para execucdo das tarefas diarias, sobretudo para as
atividades pessoais como banho, higiene, alimentacéo e ato de se vestir; surgem os quadros de
ansiedade, delirios e alucinacBes, agitacdo noturna, alteracdo do sono, dificuldade de
reconhecimento de amigos e familiares. J& na fase severa, o paciente apresenta diminuicdo
acentuada do vocabulério, do apetite e do peso; descontrole urinério e fecal e, a partir disso, 0
progressivo aumento da dependéncia em relacdo ao cuidador.

O certo é que, com o0 aumento progressivo das manifestacdes da doenca, o cuidado vai
se tornando uma tarefa complexa e dificil de ser empreendida, exigindo cada vez mais a

dedicacéo do cuidador e, no raro, interferindo em sua qualidade de vida.

5.2 O contexto de vida do cuidador de idosos

Em sentido mais abrangente, cuidado, na concepcéo de Boff (1999), significa desvelo,
solicitude, atencdo e bom trato, sendo que a acdo de cuidar pode provocar inquietagdo,
preocupacdo e sentido de responsabilidade, surgindo quando a existéncia de alguém tem
importancia para outra pessoa e fazendo com que esta participe do sofrimento daquele que
necessita de cuidado. Para o referido autor “cuidar ¢ mais que um ato: é uma atitude.
Representa uma atitude de ocupacéo, de preocupacéo, de responsabilizacéo e de envolvimento
afetivo com o outro” (BOFF, 1999, p. 33).

Descrevem Gongalves, Stevenson e Alvarez (1997) que o processo de cuidar do idoso
é dindmico e depende de interacdo entre os envolvidos, de respeito e de acdes planejadas a
partir do conhecimento da realidade do idoso e de sua familia. Dessa forma, a realizacéo de
estudos que objetivam conhecer essa problematica pode representar uma ferramenta eficiente
para a busca de melhores condicGes de assisténcia, bem como de mais qualidade em relacéo a
tarefa de cuidar.

De acordo com Chaimowicz et al. (2009), dentre os riscos a que o cuidador leigo esta
sujeito, destacam-se a tristeza diante da doenca do outro e 0 descaso consigo mesmo,
principalmente quando as tarefas recaem todas sobre o cuidador, ndo sendo divididas entre os
demais familiares ou outras pessoas.

No Brasil, diferentemente do que ocorre em outros paises, a tarefa de cuidar do idoso
com alta dependéncia geralmente é desempenhado por uma Unica pessoa, sem a ajuda de
outros familiares ou profissionais. Situacdo bastante diferente daquela que ocorre hd mais de

20 anos na Europa e Estados Unidos da América, onde sdo altos os investimentos em
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construcdo e manutencdo de redes de suporte social para o idoso e sua familia, sendo que a
mais importante fonte de suporte consiste nos cuidados oriundos de redes informais de apoio
constituidas por filhos, esposos, demais parentes e amigos (SILVA; NERI, 2000).

Houaiss e Villar (2003) conceituam o cuidador como a pessoa que presta cuidado ou
executa a acdo de cuidar de si ou de outro.

O Ministério da Saude (Brasil, 1999) define o cuidador como:

[...] a pessoa, membro ou ndo da familia que, com ou sem remuneragéo, cuida do
idoso doente ou dependente, no exercicio das suas atividades diarias, tais como
alimentacéo, higiene pessoal, medicagéo de rotina, acompanhamento aos servigos de
salde ou outros servigos requeridos no cotidiano, por exemplo, ida a bancos ou
farmacias (BRASIL, 1999, p. 20).

A literatura aponta os tipos de cuidado tendo como critério a natureza do vinculo entre
0 idoso e o cuidador, o que permite diferenciar o cuidado formal — oferecido por profissionais
contratados e remunerados, com educacdo formal comprovada mediante certificado de
instituicdo de ensino reconhecida por organismos oficiais —, do cuidado informal, que é
realizado por familiares, amigos e vizinhos, sem formacdo especifica, prestado de forma
voluntaria (YUASO, 2000).

Segundo Neri e Carvalho (2002), entre os cuidadores ndo-profissionais ha os primarios
ou principais, 0s secundarios e o0s terciarios, categorias diferenciadas entre si pelo grau de
responsabilidade que assumem frente a pessoa que necessita do cuidado. Em contrapartida,
existem estruturas de cuidado mais complexas que exigem a defini¢do de uma rede de suporte
mais ampla, na qual o papel do cuidador é compartilnado por varios membros do nucleo
familiar, situacdo relacionada aos valores culturais e ao contexto socioecondmico das
familias.

Roig, Abengdzar e Serra (1998), utilizaram o termo cuidador principal ou primario
para caracterizar a pessoa gque assume preponderantemente a tarefa do cuidado, ou seja,
assumindo sozinha todas as atividades relacionadas ao paciente, sem que haja divisdo das
tarefas entre outras pessoas da familia ou néo.

O cuidador é a pessoa que chama para si a incumbéncia de realizar as tarefas
cotidianas que o paciente demenciado ndo tem mais possibilidade de executar, como a higiene
pessoal e a administracdo financeira da familia, por exemplo (KARSCH, 2003).

Segundo Velasquez et al. (1998), na maioria das vezes, os cuidadores potenciais sao

o0s parentes, sendo que a definicdo de quem assumira os cuidados implica dois movimentos: o
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de se envolver e o de ndo se envolver, mostrando que a situacdo de doenca na familia provoca
redefinicdo de papéis e funces.

Ressalta Scazufca (2000) que quando uma pessoa necessita de ajuda regular para
desempenhar atividades béasicas fundamentais a vida independente, tais como 0 ato de se
alimentar e/ou de fazer/manter sua propria higiene e outra pessoa passa a realizar tais
atividades, o relacionamento entre as mesmas é simultaneamente alterado. Nesse caso,
continua a autora, geralmente uma pessoa passa a fazer muito mais do que a outra,
desenvolvendo-se uma relacdo em que a pessoa cuidada se torna dependente da pessoa que
oferece o suporte. Diante disso, as demandas produzidas por uma doenca neurodegenerativa e
incapacitante como a DA transformam uma relagdo de cuidado em uma relagdo de
dependéncia, sendo que a reciprocidade entre o idoso e seu cuidador deixa de existir.

Nesse contexto, Mayeroff (1971) citado por Waldow, (2004) afirma que o cuidado
nem sempre é reciproco e que as situagdes nao respondem da mesma forma com que
respondemos a elas.

O cuidador assume um compromisso que transcende uma relacdo de troca, pois ele
aceita o desafio de cuidar de outra pessoa, sem ter qualquer garantia de retribuicdo. Ao
mesmo tempo em que é invadido por uma carga emocional, fator que pode gerar sentimentos
ambivalentes em relacdo ao idoso, colocando em teste seus limites psicol6gicos e sua postura
de enfrentamento da vida (WALDOW, 2004).

Diante do exposto, tornam-se evidentes varios argumentos suficientemente sélidos
para gque mais pesquisas sejam desenvolvidas sobre a tematica do cuidador, em que pese a
busca por um consenso na definicdo do proprio termo, bem como de seu papel, como
condicgdo fundamental para a manutencao da sua qualidade de vida.

Discorrendo a respeito do contexto das deméncias em idosos, Ferretti (2002, p. 93)

destaca que:

O cuidador ¢é sem divida a figura mais importante no contexto das deméncias, pois
alguém que se torna dependente exigird ao seu lado outro alguém que devera estar
minimamente preparado para assumir um sem fim de tarefas que, se mal orientadas,
fatalmente conduzirdo a um estado de profundo desgaste fisico e emocional,
gerando, por sua vez, sérios comprometimentos em sua salde fisica.

Para Anderson (1998), a tarefa de cuidar de uma pessoa com Doenca de Alzheimer
pode ser para o familiar uma das tarefas mais dificeis de assumir, razdo pela qual o cuidador

necessita ndo s6 de informacgdes sobre a doenca e suas manifestacGes, mas, sobretudo, que
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suas limitagOes e insegurangas sejam devidamente conhecidas e valorizadas pela equipe de
saude.

Alvarez (2001), em um estudo que avaliou o cuidar do idoso e o ato de ser cuidado no
contexto domiciliar, especificou como de ambito do cuidador as atividades com os cuidados
corporais e de higiene pessoais; a necessidade de cuidados ininterruptos; os cuidados com
alimentacdo e com as eliminagfes; o cuidado com o ambiente e materiais necessarios; 0s
cuidados relacionados ao tratamento da doenca e ainda o apoio emocional, o transporte do
idoso e as preocupacdes com a questdo financeira.

A tarefa de cuidar de um idoso com Doenca de Alzheimer, diante da dificuldade de
realizar a higiene, a alimentacdo e 0 manejo dos distlrbios de comportamento do paciente,
exige do cuidador dedicacdo praticamente em tempo integral e faz com que ele deixe suas
préprias atividades em razdo da funcdo de cuidar do outro. N&o sdo raros os relatos de
cuidadores que abandonam seus empregos e ocupacdes, deixam de viver suas préprias vidas e
passam a vivenciar o isolamento social e a depresséo, ao assumirem tal tarefa (SCAZUFCA,
2000).

De acordo com Caovilla (2001), € comum aparecerem diferentes conflitos
interpessoais por parte do cuidador e estas manifestacdes sdo resultantes de reacdes de
estresse, ndo s6 com a evolucdo da doenca, mas ja desde o momento do seu diagndstico.
Além disso, alguns conflitos existentes antes do aparecimento da doenca podem intensificar-
se em face da nova situacdo vivenciada, causando ansiedade e frustracdo ao cuidador. Por
isso, ainda que durante os breves momentos de visita, € necessario que o cuidador receba o
apoio de outras pessoas da familia, pois a exposicdo prolongada a uma situacao
potencialmente geradora de estresse contribui fortemente para o esgotamento geral da pessoa
que cuida.

Saber que ¢ apoiado e valorizado contribui para que o cuidador se sinta bem consigo
mesmo e 0 estimula para seguir executando a tarefa assumida. O respaldo de terceiros é
importante, uma vez que a preservacdo das condi¢cdes de saude fisica e mental do cuidador
influencia diretamente na qualidade do cuidado prestado. Portanto, cabe as pessoas
relacionadas ao contexto do demenciado contribuir para que o cuidador desempenhe com
gosto a tarefa de cuidar do idoso. Caso contrario, ou seja, sentindo-se sozinho e desamparado,
executando seu trabalho sem orientacdo, o cuidador pode ter seu estado de saude
comprometido, passando a necessitar de cuidados de salde como consequéncia de uma

sobrecarga que poderia ser evitada ou minimizada (LUZARDO, 2006).
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Alids, a permanéncia do demenciado no préprio domicilio é consenso entre a maioria
dos autores, como destaca Chaimowicz et al (2013, p.5): “... imagine que o idoso tenha uma
familia ampla, um cdnjuge amoroso e filhos presentes. Nesse caso se resolve em casa. [...] A
instituicdo é para quando esse idoso ndo tem familia suficiente ou é muito dependente”.
Karsch e Leal (1998) afirmam que a situacdo de dependéncia exige cuidados por parte do
cuidador no préprio domicilio e que este papel deve ser considerado importante, pois muitas
vezes é realizado de forma solitaria e andnima, sem quase nenhuma orientacéo.

Diante do exposto, paralelamente aos cuidados com o paciente, a estrutura domiciliar
deve receber atencdo especial no sentido de facilitar o trabalho do cuidador e para prevenir
que os impactos do cuidado com o outro interfira em sua propria satde e em sua qualidade de

vida.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O aumento da expectativa de vida ou longevidade da populacdo evidenciou questfes
relacionadas aos cuidados de satde e bem-estar dos individuos com mais de sessenta anos. O
enfrentamento dessa demanda constitui uma complexa questéo cultural, social e econémica a
ser enfrentada tanto por paises desenvolvidos quanto por paises em desenvolvimento, como o
Brasil. Proporcionar condi¢cfes de envelhecimento saudavel, buscando preservar ao maximo,
e por mais tempo possivel, a capacidade das funces fisicas e mentais da populacéo € objetivo
que deve ser buscado pelas politicas de saude.

A medida que se passam os anos, as perdas funcionais do organismo vio se
acentuando e gradativamente o individuo vai se tornando dependente de cuidados de terceiros.
Essa dependéncia é observada principalmente no caso dos demenciados, como 0s idosos com
Alzheimer, patologias tipicas de individuos de mais idade. Por isso, paralelamente ao
aumento da populacéo idosa, cresce a demanda pela prestacdo de cuidados que, por sua vez,
implicam em preparo adequado por parte dos cuidadores, sejam eles leigos ou profissionais
dos servicos de saude.

Com relacgéo a esse preparo, 0s estudos destacam sua necessidade devido aos impactos
que a prestacdo de cuidados pode causar a vida do cuidador de idoso demenciado. Como na
maioria das vezes, a funcdo de cuidador é desempenhada por algum parente do idoso, o que se
observa € que, devido ao seu estreito envolvimento na situacdo, esse cuidador tende a se
mostrar mais sensibilizado com a situacdo da doenca; fica suscetivel a desajustes psicoldgicos
porque, dentre outros motivos, ndo esta devidamente capacitado para exercer a funcéo.

Dessa forma, este estudo destaca a importancia de uma rede de apoio ao cuidador
leigo e a familia do paciente demenciado, como forma de amenizar os impactos a qualidade
de vida dessas pessoas para que, simultaneamente, o idoso receba cuidados mais efetivos e de

melhor qualidade.
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