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Resumo: O presente trabalho teve o objetivo de analisar estudos que investigassem as
alteracdes desencadeadas no cotidiano de familias que possuem um membro com Doenca de
Alzheimer (DA), a fim de identificar as dificuldades e limitacGes vivenciadas por todo
sistema familiar. Foi realizada uma revisdo integrativa da literatura, com o intuito de compilar
dados publicados nos ultimos 05 anos (2009 a 2014) e possibilitar maiores esclarecimentos
sobre a tematica. Os resultados apontam que a doenca gera modificac6es no estilo de vida dos
familiares, visto que o cuidado prestado ao idoso portador de DA desencadeia varios
sentimentos e atitudes. A sobrecarga fisica e emocional é citada em grande parte dos estudos,
onde os cuidadores possuem maior chance de desenvolver sintomas psiquiatricos e outros
problemas de satde. Por outro lado, existem também sentimentos positivos que proporcionam
motivacgdo e busca por conhecimento e habilidades para lidar com o diagnéstico.
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Ao longo da vida, cada individuo pode deparar-se com o processo de adoecimento. Tal
condicdo pode desencadear crises e modificar o cotidiano do individuo e de sua estrutura
familiar. Na fase da velhice, observa-se 0 aumento de doencas incapacitantes ou limitadoras,
com privacles fisicas/motoras, emocionais e cognitivas. As intercorréncias que acontecem
junto a fase senil, podem trazer também momentos de reconfiguracdo na familia, visto que as
doencas cronicas sdo caracterizadas por sua longa duracdo e por exigirem cuidados e
acompanhamento. Assim, a necessidade de adaptar-se as novas condic@es torna-se primordial.

Tem aumentado significativamente o numero de familias que passam por situacdes de
cuidado ao familiar idoso em condicdes de dependéncia, principalmente em virtude da
Doenca de Alzheimer que afeta 10% das pessoas com idade superior a 65 anos e 40% das
pessoas com idade superior a 80 anos. Estima-se ainda, que em 2050 mais de 25% da
populacdo mundial serd idosa, dessa forma, aumentando ainda mais a prevaléncia da doenca
(SERENIKI, 2008).
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Com o aumento substancial da expectativa de vida da popula¢cdo mundial verificado
nas Ultimas décadas, a Doenga de Alzheimer tornou-se um sério e importante problema de
saude individual e coletiva, em decorréncia da significativa incapacidade que acarreta aos
pacientes, das influéncias sobre os familiares e/ou cuidadores, além dos custos diretos e
indiretos que ocasiona. De acordo com Caldeira e Ribeiro (2004), a DA acaba interferindo
significativamente no cotidiano da familia, pois sua evolucdo € progressiva e cronica, com
grande repercussdo emocional e socioecondmica. A prestacao de cuidados exige do familiar,
demandas fisicas, emocionais e sociais, desta forma podendo trazer prejuizos para a saude dos
familiares que prestam este cuidado.

O desenvolvimento cientifico e tecnoldégico vem aumentando as possibilidades de
diagnostico precoce das doencas. Embora doencas do tipo crénico constantemente necessitem
de cuidados especificos, esses avangos tém o intuito de obter controle sob sua evolucgéo e cura
(VIEIRA; LIMA, 2002). Existem vérias definicdes de doenca crbnica, a descri¢cdo proposta

pela Comisséo de Doencas Cronicas de Cambridge propde que:

Todos os desvios do normal que tenham uma ou mais das seguintes
caracteristicas: permanéncia, presenca de incapacidade residual, mudanga
patoldgica ndo reversivel no sistema corporal, necessidade de treinamento
especial do paciente para a reabilitacdo e previsdo de um longo periodo de
supervisao, observagdo e cuidados (MARTINS; FRANCA; KIMURA, 1996,

p6),

A doenca cronica exige constante acompanhamento e tratamento médico, pois podera
persistir por toda a vida do individuo e, desta forma, modificar a rotina diaria deste, tanto pelo
fato de promover dificuldades na execucdo de tarefas laborais, como também pelas possiveis
hospitalizagdes (MOREIRA; DUPAS, 2006). Neste contexto, esta inserida a Doenga de
Alzheimer (DA), associada ao envelhecimento e com um evidente componente genético. Para
uma melhor compreensdo sobre a mesma, pode-se acrescentar que a DA é uma forma de
deméncia que afeta o0 idoso e compromete a sua integridade fisica, cognitiva e social, sendo
uma doenca degenerativa e progressiva que exige inumeros cuidados (SMITH, 1999;
LUZARDO, et.al., 2006).

Segundo Caramelli e Barbosa (2002), a Doenca de Alzheimer afeta, inicialmente, a
formacdo hipocampal, o centro de memoria de curto prazo, com posterior comprometimento
de areas corticais associativas. Portanto, compromete a memoria, afeta a orientacdo, a

atencdo, a linguagem, a capacidade para resolver problemas e habilidades para realizar as
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atividades do dia a dia. Como esta doenca tem curso progressivo e variavel, é caracterizada
por estdgios, ou seja, leve, moderado e severo, em que poderd gerar dependéncia total de
outros individuos.

No primeiro estagio, denota-se a perda da memoria recente. Sd0 comuns 0S
esquecimentos de nomes e repeticOes de tarefas. A linguagem tende a ficar prejudicada, passa
a ocorrer um discurso vazio, sem muitas ideias. J& no segundo estagio, todas as funcGes
cognitivas apresentam-se alteradas. A localizacdo espacial fica comprometida, o que faz com
que os idosos ndo reconhecam mais sua casa. No terceiro e ultimo, todos os dominios
cognitivos estdo severamente prejudicados, dessa forma, apresentam uma linguagem resumida
a ecolalia, palilalia ou até mesmo o mutismo. Passam a ndo controlar mais os esfincteres e a
rigidez muscular fica muito comprometida, chegando a restricbes na locomocéo e alimentacéo
(TEIXEIRA; CARAMELLLI, 2008). Pelzer e Fernandes (1997) sugerem que a DA pode ser
considerada uma doenca familiar por mudar profundamente o cotidiano das familias.

A familia que possui um idoso portador de DA pode deparar-se com uma constante
carga de tensdo, onde os membros podem tornar-se exaustos, desgastados fisica e
emocionalmente. A desestruturacdo financeira pode também vir a fazer parte deste cenario,
tendo em vista que esta doenca possui um quadro insidioso, progressivo e cronico, e,
consequentemente, traz repercussdes emocionais e socioeconémicas para suas familias. Dessa
forma, torna alguns membros exaustos, deprimidos e estressados, especialmente os que
assumem com maior intensidade a funcédo de cuidador (CALDEIRA; RIBEIRO, 2004).

O cuidado prestado ao idoso pode tornar-se muito complexo, em que a familia se
percebe muito envolvida com sentimentos de toda a ordem, dificeis de manejar, e que acabam
impondo-lhes certo isolamento devido as atividades de cuidado. Isto pode vir a danificar
profundamente os sistemas emocionais, trazendo privagdes e modificacdes no estilo de vida
de todos os componentes familiares, que precisam se adaptar as novas necessidades de seu
membro doente (OLIVEIRA, et al., 2012).

Diante do exposto, e possivel perceber que o surgimento da DA provoca mudangas em
todo o sistema familiar, mas pode, também, ser dentro deste sistema que cada membro da
familia podera encontrar o suporte necessario para lidar com cada etapa. Segundo Contim
(2001), a afetividade e interacdo que existe entre os membros da familia podem colaborar no

sentido de amenizar o sofrimento trazido pela doenca. A familia, que é considerada uma

38

Rev. Psicologia em Foco Frederico Westphalen ‘ v. 8 ‘ n 11 p.36-48 Jul. 2016




unidade primaria de cuidados, tende a se adaptar e buscar equilibrio para lidar com a situacéo
de doenca, sendo que, juntos, procuram amenizar e solucionar os problemas.

E possivel associar as funcdes exercidas pela familia com afeto, socializacdo e
cuidado, uma vez que, através dos lacos afetivos, os familiares constroem e criam o
sentimento de cuidado e preocupacdo entre os membros. Da mesma forma, gera-se a maior
confianga para a resolugdo de problemas intimos, pois é dentro da familia que as pessoas
podem sentir-se acolhidas e protegidas (CAMPOS, 2004).

De acordo com Minuchin e Fishman (2003), € a partir de uma viavel estrutura familiar
que cada membro ird adquirir apoio para o processo de individuacdo, bem como para o
sentido de pertinéncia. Esses autores conceituam a familia como um grupo natural, onde séo
desenvolvidos certos padrbes de interacdes através dos tempos. Estes, por sua vez, governam
o funcionamento dos membros da familia, dessa forma, delineando sua gama de
comportamentos e facilitando sua interag&o.

O sofrimento que a doenga provoca na familia pode depender do papel que o membro
doente ocupa dentro deste espaco familiar. Assim, dependendo da incapacitacdo trazida pela
doenca, toda a familia precisa se reorganizar e estabelecer uma nova rotina para atender as
necessidades do doente para, entdo, conseguir lidar com as mudangas advindas por conta da
enfermidade (ROLLAND, 2001).

. Ao longo deste estudo, foi elaborada uma revisdo integrativa da literatura, com o
objetivo de discutir acerca da tematica proposta, conhecer as dificuldades e as limitacdes
vivenciadas pelo doente e pela sua familia. Por outro lado, compreender as alteracGes
desencadeadas no cotidiano da mesma e as mudancas geradas ao longo do curso da doenca,
visto que ndo sO o paciente é atingido pelos efeitos do diagnostico, mas todo o sistema

familiar que esta inserido.

1 METODO

O presente estudo realizou uma revisao integrativa, método que permite a sintese de
maultiplos estudos publicados e possibilita conclusdes gerais a respeito de uma particular area
de estudo (MENDES, et al., 2008). Esta abordagem metodoldgica, segundo Souza e
colaboradores (2010), é bastante ampla, permitindo a incluséo de estudos experimentais e ndo
experimentais, bem como dados da literatura tedrica e empirica. Junto a isso, ainda retne

39

Rev. Psicologia em Foco Frederico Westphalen ‘ v. 8 ‘ n 11 p.36-48 Jul. 2016




varios propositos, como a definicdo de conceitos, revisdo de teorias e evidéncias, e analise de
problemas metodoldgicos de um topico particular. A partir disso, a presente pesquisa buscou
identificar producdes cientificas sobre as alteracbes desencadeadas no cotidiano da familia
pela Doenca de Alzheimer (DA).

Para guiar este processo, foram percorridas seis etapas qualitativas: a) primeiramente a
identificacdo do tema, hipéteses e questBes da pesquisa; b) estabelecimento dos critérios para
inclusdo e exclusdo dos artigos; c) definicdo das informacdes a serem extraidas dos artigos
selecionados; d) avaliacdo dos artigos incluidos; e) interpretacdo dos resultados e f)
apresentacdo da revisdo. A busca pelos artigos foi realizada nas bases de dados: Biblioteca
Virtual em Saude (BVS) e Scielo Brasil — Scientific Eletronic Library Online. Para tanto
foram usados os seguintes descritores: Doenca de Alzheimer; familia; cuidado; idoso.

Os critérios para inclusdo dos artigos encontrados foram: artigos disponiveis
eletronicamente que abordaram a Doenca de Alzheimer no cotidiano da familia, publicados
em portugués nos ultimos cinco (05) anos (2009 a 2014). Como critérios de exclusdo
estabeleceram-se: artigos que nao referenciaram a familia como tema central estudado; artigos
que investigaram o luto na familia, artigos que tinham como principal objetivo o tratamento
de enfermagem e artigos de validagdo de instrumentos. O estudo teve como principais
objetivos responder as seguintes indagagdes: a) Quais as alteragdes desencadeadas no
cotidiano da familia pela Doenca de Alzheimer? e; b) Quais as dificuldades e limitacGes

vivenciadas pelo doente e pela sua familia?

2 RESULTADOS E DISCUSSAO

Nas bases da BVS foram encontrados 36 artigos a partir dos descritores escolhidos,
dentre os quais apenas 14 preencheram os critérios para inclusdo e, posteriormente, 07 foram
excluidos conforme os critérios de exclusdo, resultando em 07 artigos. Nas bases da Scielo,
foram localizados 08 artigos, sendo que, destes, 06 preencheram os critérios de inclusdo e 02
foram descartados conforme os critérios de exclusdo, resultando em 06 artigos. A partir da
combinacdo das duas bases, considerando a repeticdo de artigos entre as mesmas, a amostra

final de artigos da pesquisa em questao totalizou 13 artigos, conforme a tabela abaixo.
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QUADRO 1 - ARTIGOS SELECIONADOS ATRAVES DE REVISAO INTEGRATIVA

N° Base de Titulo Autor/ Revista
dados
1 BVS A doenca de Alzheimer na visdo do cuidador: um estudo de | VALIM, M. D. et al.
caso. (2010). Revista
Eletronica de
Enfermagem.
2 BVS A sobrecarga do cuidador familiar de idoso com Alzheimer | SEIMA, M. D.;
LENARDT, M. H.
(2011). Textos &
Contextos.
3 BVS As repercussdes do cuidado na vida do cuidador familiar OLIVEIRA, A.P.P.;
do idoso com deméncia de Alzheimer CALDANA, R. H. L.
(2012). Saude e
Sociedade.
4 BVS Cuidadores familiares de pessoas portadoras de Doenca de | ALMEIDA, K. S. et
Alzheimer: revisao da literatura al.(2009). Revista
Eletronica de
Enfermagem.
5 BVS O idoso portador da Doenga de Alzheimer: o cuidado e o LENARDT, M.H.et al.
conhecimento do cuidador familiar (2010).Revista Mineira
de Enfermagem.
6 BVS Ocorréncia de depressdo e ansiedade em cuidadores VALENTINI I. B.et al.
primarios de individuos com deméncia tipo (2010) Revista.
Alzheimer: estudos de casos Envelhecer.
7 BVS Refletindo acerca da doenga de Alzheimer no contexto ILHA, S.etal. (2014).
familiar do idoso: implicagdes para a enfermagem Revista de.
Enfermagem do Centro
Oeste Mineiro.
8 SCIELO A condicdo de salde e satisfacdo com a vida do cuidador | LENARDT, M. H.et al.
familiar de idoso com Alzheimer/ (2011). Colombia
Médica.
9 SCIELO A perspectiva do cuidador frente ao idoso com a doenca de | SILVA, S. P. Net al.
Alzheimer (2013). Revista de
Pesquisa: Cuidado é
Fundamental.
10 | SCIELO Oficina terapéutica com idosos portadores de deméncia e VALENTE, G. S. C. et
suporte aos seus cuidadores: a atuacdo da enfermagem al. (2010). Revista de
Enfermagem.
11 | SCIELO Qualidade de vida de cuidadores de idosos com doengcade | PINTO, M. F. et al.
Alzheimer. (2009). Acta Paulista de
Enfermagem.
12 | SCIELO Qualidade de vida de idosos com doenca de Alzheimer e de | BORGHI, A. C. et al.
seus cuidadores (2011). Revista Galcha
de Enfermagem.
13 | SCIELO Revisdo integrativa sobre os cuidados de enfermagem a | CAMACHO, A.C. L. F.

pessoa com doenga de Alzheimer e seus cuidadores.

et al. (2013). Revista de
Pesquisa: Cuidado é
Fundamental.

Em relacdo aos estudos encontrados, pode-se perceber através dos resultados que o

cuidado prestado ao idoso portador de DA desencadeia varios sentimentos e atitudes. A
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sobrecarga fisica e emocional é citada em grande parte dos estudos, geralmente o cuidado fica
sob responsabilidade de um Unico familiar, na maioria das vezes mulher, sem divisdo de
tarefas. Logo, ndo ha momentos de lazer e distracdo para os cuidadores, o0 que torna a situacdo
ainda mais desgastante (ILHA et al., 2014; SEIMA; LENARDT, 2011; VALIM et al., 2010;
LENARDT et al., 2010; ALMEIDA et al., 2009; LENARDT et al., 2011; PINTO et al., 2009;
CAMACHO et al., 2013).

A sobrecarga surge das muitas situacdes vivenciadas no dia a dia, pois como a DA tem
um carater progressivo de perdas cognitivas, os cuidadores acabam dispondo de muita atencao
ao idoso, principalmente, pelos riscos de acidentes domésticos, de transito e esquecimentos
que podem gerar algum dano. Os cuidadores acabam tdo envolvidos com o idoso que
atividades de lazer passam a ndo fazer parte do seu cotidiano, resultando na privacéo social.
Dependendo do grau da doenca os mesmos ficam também com tarefas de higiene, de
locomocdo, entre outras, que acabam gerando desgaste, caso ndo haja a colaboragdo de outros
membros da familia para auxiliarem nesta condi¢do (LENARDT, et al., 2010; OLIVEIRA;
CALDANA, 2012; ILHA, 2014; VALIM, et al., 2010).

A privacdo e exclusdo social, que vém a partir da extrema exigéncia dos cuidados para
com o idoso, sdo também um fator que potencializa a sobrecarga emocional e social, e pode
acarretar em quadros de depressdo, anguUstia, medo, frustracdo e tensdo. Nesse sentido, em
muitos casos, faz com que os familiares passem a aderir ao uso de diversos medicamentos,
principalmente os psicotrépicos (SEIMA, 2011).

Pinto e colaboradores (2009) ressaltam que os cuidadores de pacientes com DA
possuem um maior risco em desenvolver sintomas psiquiatricos e outros problemas de saude,
como hipertensdo arterial, desordens digestivas e respiratorias; propensdao a infeccdes,
depressdo, ansiedade e ins6nia. Da mesma forma, estdo mais vulneraveis a participarem de
conflitos familiares e problemas no trabalho. Velentini e colegas (2010) constataram também
em seu estudo, sinais de prejuizos na saide mental, mais precisamente ansiedade e depressao.

A perda da privacidade também fez parte dos achados, visto que, em muitos casos,
acaba interferindo na vida de casais. Sentimentos de raiva, impaciéncia, medo, vergonha e
soliddo sdo aspectos que passam a fazer parte desta rotina de cuidado, assim como
modificagdes no estilo de vida dos familiares engajados neste contexto. Alguns precisam se

reorganizar profissionalmente, outros preferem abandonar o emprego e/ou trazer o idoso para
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perto de si e sua familia. (OLIVEIRA; CALDANA, 2012; ILHA et al., 2014; LENARDT,
2010).

Frente a estes resultados, cabe acrescentar que a soliddo é um sentimento vivenciado
pelos cuidadores, sendo percebida nos momentos de cuidado, nas atividades diarias, na
responsabilidade do cotidiano e também diante da situagcdo imposta pela doenga. Percebeu-se
que principalmente as mulheres, esposas de idosos com DA, sentem que o companheirismo
foi perdido em virtude da doenga. Em alguns casos, os maridos acabam ndo lembrando mais
de muitas coisas e, em estagios mais severos, ndo as reconhecem mais como suas mulheres
(OLIVEIRA; CALDANA, 2012).

Muitos cuidadores passam a sentir raiva frente a algumas situacgdes, principalmente,
em virtude da ndo aceitacdo da doenca, por esta exigir um cuidado que mantém os familiares
prisioneiros desta tarefa de cuidar, ocasionando abdicac6es da sua prépria vida, em funcdo do
idoso que precisa de cuidados. Assim, 0 medo também aparece como um outro sentimento
vivenciado pelos cuidadores. Este pode representar um grande anseio em ficar nesta mesma
situacdo que o familiar, por ser uma doenca com significativa carga genética, bem como que
também os torne dependentes de cuidados. Por outro lado, viu-se que os familiares temem a
perda total da memdria do idoso, esquecendo-se dos momentos e dos lacos que tiveram
durante suas vidas (OLIVEIRA; CALDANA, 2012; ILHA et al., 2014).

E importante ressaltar que junto a estes anseios, passam a Se contrapor muita
dedicacdo, compaixao e satisfacdo. Tais sentimentos positivos que proporcionam motivacao, a
busca por conhecimentos e habilidades para lidar com a situacdo da doenca, e assim realizar o
cuidado adequado ao seu familiar (OLIVEIRA; CALDANA, 2010; ILHA, et al., 2014,
VALIM, et al., 2010; LENARDT et al., 2010).

Em alguns estudos da revisdo, esta dedicacdo aparece em forma de retribuicdo, ou
seja, prestar este cuidado ao idoso é entendido como uma retribuicdo aos pais, pelo cuidado
que foi dispensado com os filhos em outros momentos de suas vidas. Isso impulsiona
familiares, principalmente filhos, a investir no bem-estar dos pais (OLIVEIRA; CALDANA,
2010).

Associado a compaixdo, ressaltada anteriormente, observam-se sentimentos de
sofrimento por parte dos cuidadores, por estes perceberem e vivenciarem dores e perdas
previsiveis do seu familiar. Esta situacdo os coloca frente a necessidades de aprender e de se
adaptar as novas exigéncias do idoso e as mudangas que a doenca impBe. Dessa maneira,
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buscam mais recursos e investem no cuidado, o que os faz, consequentemente, que se sintam
realizados por prestarem um cuidado adequado, com a demonstragdo de amor e de carinho
(OLIVEIRA; CALDANA, 2012; VALIM, et al., 2010).

Frente a isso, cabe acrescentar que o conhecimento acerca da doenca ainda é bastante
vago. Viu-se através de estudos que existe falta de recursos e despreparo por parte dos
cuidadores diagnosticados com DA. Alguns estudos apontam que o conhecimento geralmente
¢ adquirido pela propria experiéncia dos familiares ou estd muito limitado a midia e ao senso
comum. Nao ha efetividade de apoio do sistema de saude, no intuito de dar suporte
profissional ao cuidador familiar, sendo que este fato contribui para a sobrecarga fisica e
emocional deste. Para que o cuidador consiga atender as necessidades do idoso dependente
ele precisa de orientacGes, acolhimento e vinculos com instituicGes de apoio para, assim,
oferecer o suporte e auxilio adequado (LENARDT et al, 2010; ALMEIDA et al, 2009; SILVA
etal, 2013. VALIM, et. al., 2010).

CONSIDERACOES FINAIS

A partir dos resultados encontrados na revisdo, conclui-se que a familia é a principal
fonte de apoio para o idoso portador de DA. A tarefa de cuidar passa a ser um grande desafio,
pois requer adaptagdes e mudancas em todo o sistema familiar. O cuidado prestado pelo
familiar é fundamental para que a pessoa idosa consiga enfrentar os impasses que a doenca
impde. Contudo, os cuidadores acabam realizando um trabalho solitario e por tras deste
cuidado existe uma sobrecarga muito expressiva, que ocasiona inumeros sentimentos,
atitudes, prejuizos e até mesmo o surgimento de doencas fisicas e psiquicas, pois, na grande
maioria dos casos, a responsabilidade fica sob um Gnico membro. Tal situacdo faz com que o
cuidador passe a viver intensamente a vida de seu familiar doente, com o intuito de que nada
Ihe falte, deixando de lado o tempo para o autocuidado.

Por outro lado, viu-se que existe um lado positivo neste processo. O cuidado prestado
ao idoso ndo € encarado pelo familiar como totalmente ruim, porque mesmo com as
dificuldades encontradas, hd momentos agradaveis e sentimentos que trazem satisfacdo para
os familiares. Diante do exposto, cabe acrescentar que os familiares, de um modo geral,
mostram-se satisfeitos com suas vidas e com a prestacdo de cuidados. De igual modo, viu-se,
também, uma caréncia de suporte e atencéo ao familiar, o que é extremamente necessério.
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Desta maneira, é preciso ter um olhar especial ao cuidador e sua familia, bem como
trabalhos de intervencdo, psicoeducacdo e acOes de profissionais, para promover o bem estar
de todos os membros. Dessa forma, possibilita-se a familia o auxilio necessario para

ultrapassar as dificuldades e as limitacOes inerentes a esse processo.

ALZHEIMER'S DISEASE AND ITS IMPLICATIONS ON FAMILY’S DAILY LIFE

Abstract: This study meant to analyze studies that investigate the changes triggered in the
daily life of families who have a member with Alzheimer's disease (AD) in order to identify
the difficulties and limitations experienced by the whole family system. An integrative
literature review was performed in order to compile data published in the last 05 years and
enable further clarification on the subject. The results show that the disease causes changes in
the lifestyle of the family, as the care provided to elderly of carrier triggers several feelings
and attitudes. The physical and emotional burden is cited in most studies where caregivers
have a higher chance of developing psychiatric symptoms and other health problems. On the
other hand, there are also positive feelings that provide motivation and search knowledge and
skills to handle the diagnosis.

Keywords: Alzheimer’s disease. Family. Care. Elderly person.
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