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Doenca de Alzheimer: a dependéncia e
o cuidado

Alzheimer's disease: the dependency and care

Maria Amélia Ximenes
Bianca Lourdes Duarte Rico
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RESUMO: A Doenca de Alzheimer é a forma de deméncia mais comum entre idosos e
tem aumentado de forma gradual com o envelhecimento da populagdo. Conhecer a
Doenca de Alzheimer, a demanda de cuidados produzidos pela doenca e seu impacto na
vida do cuidador familiar, ddo uma nocao da dimensdo dos problemas enfrentados no
cotidiano das familias. Este artigo de revisao bibliografica aborda essas questdes.
Palavras-chave: Idoso; Doenca de Alzheimer; Cuidador familiar.

ABSTRACT: Alzheimer's disease is the most common form of dementia among older
people and has gradually increased with the aging population. Knowing Alzheimer's
disease, the demand for care produced by the disease and its impact on the lives of
family caregivers, give a sense of the scale of the problems faced in everyday life of
families. This article is a literature review addresses these issues.
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Introducéo

A Doenga de Alzheimer é a causa de maior prevaléncia no grupo etario pré-senil
e senil e tem aumento gradual observado com o envelhecimento populacional
(Engelhardt et al., 2001; Aradjo & Nicoli, 2010). E representada por respostas
cognitivas desadaptadas, devido a seu comprometimento cerebral extenso (Luzardo,
Gorini & Silva, 2006; Aradjo & Nicoli, 2010; Ferreira, 2011). O comprometimento
cognitivo é responsavel pela perda da autonomia e capacidade decisoria, alem de afetar
o funcionamento ocupacional e social de cada individuo (Forlenza, 2005; Dourado,
Laks, Leibing & Engelhardt, 2006; Aradjo & Nicoli, 2010; Ximenes, 2014).

No Brasil, em idosos que vivem na comunidade, a prevaléncia de deméncia
varia de 1,6%, entre as pessoas com idade de 65 a 69 anos e 38,9%, naqueles com mais
de 84 anos (Herrera, Caramelli & Nitrini, 1998; Zanini, 2010; Machado, Ribeiro, Cotta
& Leal, 2011). E uma das mais importantes causas de morbi-mortalidade. O
envelhecimento da populacdo brasileira torna-a vulnerdvel as deméncias, justificando
que se avaliem os estudos sobre epidemiologia, particularmente da Doenca de
Alzheimer, sua causa mais frequente (Nitrini, 1999).

Entretanto, ao falar de deméncia, necessariamente a dependéncia surge como
consequéncia da doenca. Dessa forma, o idoso que apresenta um potencial favoravel a
perda das capacidades funcionais e/ou mentais pode apresentar dependéncia total ou
parcial para as atividades cotidianas (Miguel, Pinto & Marcon, 2007), necessitando de
maiores cuidados. No entanto, com a faléncia do sistema previdenciario, a familia vem
progressivamente se tornando a Unica fonte de recursos disponivel para o cuidado do
idoso dependente (Augusto, Silva & Ventura, 2009). Segundo as autoras (2009), o
cuidado vem a partir da preocupacdo ou até mesmo de uma responsabilidade legal dos
familiares. Surge, entdo, um novo papel social que por vezes, acaba sendo destinado, em
vez de escolhido e decidido, ao chamado cuidador familiar. Nesse processo, a dinamica
familiar passa por fases ciclicas, que vao desde o sentimento de reciprocidade (divida do

cuidar) até a culpa ou ressentimentos.

Os efeitos psicossociais da doenca fazem do cuidador uma importante
entidade no contexto das investigacOes cientificas acerca da Doenga
de Alzheimer e da consequente sobrecarga, termo traduzido da lingua

inglesa e conhecido internacionalmente como burden: sentimento de
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sobrecarga experimentado pelo cuidador ao realizar uma gama de
atividades potencialmente geradoras de estresse e efeitos negativos
(Luzardo et al., 2006, p.588).

Dessa forma, conhecer o idoso com Doenca de Alzheimer, a demanda de
cuidados produzidos pela doenca e seu impacto na vida do cuidador familiar, d& uma
nocdo da dimensao dos problemas enfrentados no cotidiano das familias, aprimorando
conhecimentos para o planejamento de acGes integrais em saude. Acles estas, que
estejam atentas a multidimensionalidade dos aspectos gerontoldgicos, além da busca por
respostas que visem a minimizar os efeitos danosos desta neuropatologia tanto no
doente como na sua familia (Luzardo et al., 2006).

Este estudo teve por objetivo analisar a producdo cientifica relacionada ao
impacto da Doenca de Alzheimer (DA) na vida do cuidador familiar. Para tal, descreveu
as caracteristicas clinicas da DA, verificou qual a visdo dos cuidadores familiares acerca
da doenca e como se da a relacdo cuidador familiar e o cuidado. Investigou como a
Equipe de Saude da Familia (ESF), pertencente ao Programa de Saude da Familia (PSF)
do Sistema Unico de Sadde (SUS), tem Ihe dado com a questdo do cuidador familiar
nos casos especificos de DA. Ao final, identificou qual o papel do terapeuta ocupacional

na relacao cuidador familiar e o cuidado no caso de pessoas com a doenca.

Metodologia

A metodologia empregada foi de abordagem qualitativa, de natureza descritiva,
fundamentado numa revisdo bibliografica, a partir de busca virtual nas Bibliotecas
Virtuais em Salde, livros e teses usando combinacdo entre palavras: Doenca de
Alzheimer, cuidador, cuidador familiar, impacto, terapia ocupacional e programa de
salde da familia.

Inicialmente foi feita uma pesquisa por abrangéncia procurando por todas estas
palavras uma de cada vez. Com os artigos encontrados foi feita uma analise parcial que
serviu para descarte dos artigos que, de pronto, ndo se prestavam ao estudo. Apos essa
andlise repetiu-se 0 processo desta vez com a combinacdo das palavras.
Concomitantemente faz-se uma busca em profundidade utilizando as mesmas palavras-
chave: Cuidador familiar, Impacto, Doenca de Alzheimer, estudando os artigos obtidos,
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e atualizando a lista de palavras, recomecando, entdo, o processo com a nova lista
quando foi preciso.

Durante o levantamento bibliogréafico, no periodo de agosto a outubro de 2012,
foram catalogados 67.031 artigos com a palavra-chave Doenca de Alzheimer; 816, com
a palavra Cuidador; 728, com a palavra-chave Cuidador familiar; 71, com Cuidador
familiar e Doenga de Alzheimer; 7 artigos com Doenga de Alzheimer e Impacto
Cuidador familiar. Com relacdo ao programa de saude da familia e cuidador familiar,
foram encontrados 22 artigos; e com o cruzamento de palavras: Programa de salde da
familia e Cuidador familiar e Alzheimer somente 1 (um); DA, Terapia ocupacional e
Cuidador familiar (4).

Durante o levantamento bibliografico, periodo de agosto a outubro de 2012,
foram catalogados 67.031 artigos com a palavra-chave Doenca de Alzheimer; 816 com
a palavra Cuidador; 728 com a palavra-chave Cuidador familiar; 71 com Cuidador
familiar e Doenga de Alzheimer; 7 artigos com Doenga de Alzheimer e Impacto
Cuidador familiar. Com relagdo ao Programa de Saude da Familia e Cuidador familiar,
foram encontrados 22 artigos e com o cruzamento de palavras: Programa de Salude da
Familia/Cuidador familiar e Doenca de Alzheimer foi encontrado apenas 1 (um). Sobre
Doenga de Alzheimer/Terapia ocupacional e Cuidador familiar foram encontrados 4
artigos.

Apds a obtencdo das referéncias, foram avaliadas a relevancia e especificidade e
a atualizacdo dos estudos, atendendo a sugestdo de Traina e Traina Jr. (2009), que
consideram a pesquisa bibliogréfica a partir de trés objetivos, independentemente de seu
alvo, a saber: identificar conceitos basicos para servir de base para o desenvolvimento
do trabalho de pesquisa; identificar parceiros que seriam o0s autores com trabalhos
semelhantes ou precursores ao nosso e identificar motivacdo, ou seja, as necessidades,
situacOes e resultados do mundo real, que justifiguem o trabalho. Dizendo de outro
modo, quais sdo o0s tdpicos em alta (hot topics) que estdo sendo considerados e
desbravados pela comunidade da area.

Dessa forma, conforme relevancia do assunto abordado em cada artigo lido,
tornou-se necessario buscar referéncias que estivessem contidas nesses artigos; dai a
presenca de referéncias internacionais na pesquisa.

Ao final, foram selecionados 80 artigos de acordo com os objetivos do estudo;
destes, 34 tinham como tema o Cuidado informal/Cuidadores familiares e DA; 34 eram

especificos sobre a DA; quatro artigos sobre a DA e a Terapia Ocupacional e, apenas
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um artigo especifico sobre a DA e o atendimento ao Cuidador no PSF. Os sete restantes

tratavam sobre demografia/envelhecimento.

A Doenca de Alzheimer

Deméncia é uma sindrome de comprometimento cognitivo e comportamental,
severo o suficiente para interferir com as atividades de vida diaria e a qualidade de vida.
Existem cerca de 70 doencas que podem causar deméncia; entretanto, nem todas séo
progressivas. As deméncias ocorrem primariamente em fases mais tardias da vida, com
uma prevaléncia de 1% aos 60 anos, dobrando a cada 5 anos até atingir 30% a 50% aos
85 anos (Okamoto & Bertolucci, 1998).

A doenca de Alzheimer (DA), dentre as deméncias, € considerada a mais
prevalente, equivalendo a cerca de 50% a 60% dos casos (Herrera et al., 1998; Nitrini et
al., 2004).

O seu diagndstico € baseado em histdria clinica sugestiva, utilizacdo de critérios
sistematizados (DSM-IV, NINCDS-ADRDA\), exames laboratoriais e de neuroimagem,
permitindo finalmente, em vida, o diagndstico mais proximo do correto que é de
"doenca de Alzheimer provavel" (Engelhardt et al., 2001).

Montafio e Ramos (2005) referem que o diagndstico clinico da DA segue o0s
critérios: provavel, possivel e definitivo. No provavel, a deméncia é estabelecida por:
exame clinico e documentada pelo Mini-Mental State Examination (MMSE) ou Escala
de Deméncia de Blessed, ou outro exame similar, confirmado por testes neurolégicos;
déficit em duas ou mais areas da cognicdo; progressiva piora da memoria e de outras
funcBes, sem disturbio de consciéncia; inicio entre 40 e 90 anos de idade, mais
frequentemente acima dos 65 anos; e auséncia de outros disturbios sistémicos ou
cerebrais, que poderiam ser as causas dos déficits de memoéria e de cognicdo
progressivos.

No diagndéstico possivel, ha a presenca de uma sindrome demencial e auséncia
de anormalidades neuroldgicas, psiquiatricas ou sistémicas suficientes para causar a
deméncia; no entanto, ha a presenca de variagcdes no inicio, na apresentacdo € no curso
clinico ou ainda a presenca de doenga secundaria sistémica ou cerebral que poderia ser a

causa do quadro, mas ndo é considerada a causa.

Ximenes, M.A., Rico, B.L.D. & Pedreira, R.Q. (2014, junho). Doenca de Alzheimer: a dependéncia e o cuidado.
Revista Kairds Gerontologia, 17(2), pp.121-140. ISSN 1516-2567. ISSNe 2176-901X.
S&o Paulo (SP), Brasil: FACHS/NEPE/PEPGG/PUC-SP



126 Maria Amélia Ximenes, Bianca Lourdes Duarte Rico & Raiza Quaresma Pedreira

Ja o diagnodstico definitivo de DA s6 pode ser feito mediante a analise
histopatol6gica do tecido cerebral post-mortem.

E uma doenca progressiva e variavel, podendo ser caracterizada em estagios
degenerativos classificados em: leve, moderado e severo, mesmo considerando as
diferencas individuais que possam existir (Luzardo et al., 2006; Ximenes, 2014). O
estagio leve tem duracdo de dois a trés anos, com sintomas vagos e difusos, em que ha
perda de memoria episodica e grande dificuldade de aprendizagem de novos eventos
(Gallucci, Tamelini, & Forlenza, 2005).

Nos estagios intermediarios, com duracdo de dois a dez anos, ocorre
progressivamente uma afasia fluente (alteracdo ou perda da capacidade de falar ou de
compreender a linguagem falada e/ou escrita), agnosia (dificuldade na nomeacdo de
objetos e na forma de expressar ideias e palavras), apraxia (incapacidade de executar
movimentos voluntarios coordenados, embora as funcGes musculares e sensoriais
estejam conservadas) e anomia (dificuldade em nomear objetos). Sintomas
extrapiramidais podem ocorrer como: alteragfes na postura, aumento no toénus
muscular, comprometimento da marcha e desequilibrio (Almeida, 1997; Araljo &
Nicoli, 2010; Ximenes, 2014).

Nos estagios terminais, de oito a doze anos, todas as funcBes cerebrais estdo
amplamente afetadas, verificando-se alteragdes marcantes no ciclo sono-vigilia,
alteracbes comportamentais, irritabilidade, agressividade, sintomas psicéticos,
incapacidade para deambular, falar, e realizar cuidados pessoais. Com a progressiva
deterioragdo da memoria e da execucdo das atividades de vida diaria (AVDs), a DA se
insere entre os quadros progressivos irreversiveis, podendo ainda aparecer sinais e
sintomas neuroldgicos grosseiros, como hemiparesia espastica, rigidez importante e a
deterioracdo corporal que € surpreendentemente rapida, ainda que o apetite esteja
preservado (Aradjo & Nicoli, 2010; Mansur, Carthery, Caramelli & Nitrini, 2005;
Ximenes, 2014).

Enfim, a DA ¢é caracterizada por prejuizos de funcBes neuropsiquiatricas e
cognitivas superiores com manifestacbes de alteracbes de comportamento e de
personalidade, interferindo nas habilidades do individuo em desempenhar suas
atividades normais do dia a dia e, somente nos estagios finais da doenca, ele se torna

apatico, apresentando sua funcdo motora inteiramente prejudicada (Daily, 2004).
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O Cuidado e o Cuidador Familiar

Segundo Boff (2004; 2005), cuidado se opde ao descuido e ao descaso. Assim,
cuidar abrange mais que um momento de atencdo, de zelo e de desvelo e, mais que um
ato, é uma atitude. Representa uma atitude de ocupacdo, de preocupacdo, de
responsabilidade e de envolvimento afetivo com o outro. Esse cuidado surge somente
quando a existéncia de outra pessoa tem importancia para o individuo que cuida, o qual
passa a dedicar-se a essa pessoa e a participar de sua vida, buscando estar junto nos
sucessos e sofrimentos.

Dessa maneira, priorizar o cuidado do outro é como cuidar de si mesmo, implica
sentir-se cuidado enquanto cuida, entendendo e compreendendo o outro com empatia;
afinal, priorizar o outro é um ato de dedicacdo efetiva (Costa, 1998; Boff, 2005).

Assim, o cuidar ndo € apenas como se fosse uma tarefa a ser executada, no
sentido de tratar uma ferida ou auxiliar na cura de uma doenga; tem um sentido mais
amplo, como um cuidado por meio do relacionamento com o outro, com uma expressao
de interesse e carinho (Waldow, 1998, 2008; Baggio, 2006).

No entanto, quem cuida, o chamado cuidador, tem um papel que exige a tomada
de decisbes e a incorporacdo de atividades que passam a ser de sua inteira
responsabilidade, e que podem repercutir de forma negativa em suas vidas, sendo esse
profissional merecedor, por estas questdes, de atencdo, orientacdo e preocupacdo dos
profissionais e servicos de satde (Luzardo, Gorini & Silva, 2006; Waldow, 2008).

Culturalmente, quando um idoso necessita de cuidados, a familia é quem assume
esse papel, pois a prestagdo de cuidados ao idoso com Doenca de Alzheimer pelos seus
familiares “estd fundamentada na perspectiva de uma reciprocidade esperada, que se
manifesta na retribuicdo pelo cuidado recebido na infancia e no amor filial” (Creutzberg
& Santos, 2000, p.108).

Segundo Ferrari (2007), é dentro do conceito de cuidador, como provedor de
cuidados, que estd inserido o cuidador familiar: aquela pessoa que direta e
primariamente é responsavel pelos cuidados do idoso. A autora pontua que muitos
estudos vém sendo desenvolvidos sobre o papel do familiar cuidador, estudos estes que
envolvem: tarefas, papéis, responsabilidades, estresse, vinculos de parentesco, prestacdo
de cuidados, grupos de apoio, efeitos da prestacdo de cuidados, grupos de apoio, efeitos
da prestagdo de cuidados na satde do cuidador, qualidade de vida do cuidador, dentre

outros.
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Estudos também mostram que o cuidar seja uma ocorréncia previsivel no curso
de vida, e que exercer o cuidado geralmente onera os recursos fisicos e psicolégicos do
cuidador, repercutindo sobre a suas atividades domésticas, laborais, sociais, fisicas e de
lazer (Fernandes & Garcia, 2009; Garrido & Menezes, 2004; Pingquart & Sorensen,
2006; Vitaliano, Echeverria, Schelkey, Zhang, & Scanlan, 2007), e sobre sua percepg¢éo
e a propria qualidade de vida (Inouye, Pedrazzani & Pavarini, 2008; Paula, Roque &
Araujo, 2008).

Neri (2010) refere que o cuidador, ao longo do cuidado, experimenta sensagdes
simultaneas de cansaco, depressao, ansiedade, soliddo, e ainda se sente prisioneiro de
um papel e de tarefas que competem fortemente com o que antes tinha liberdade de
fazer. Mesmo assim, tem que oferecer ajuda para a realizacdo de atividades de vida
diaria, orientar o idoso na realizacdo de tarefas cognitivas, envolvendo memoria,
orientacdo e atencdo, atender a eventos agudos como quedas e infeccdes, dar conforto
emocional, conduzir o idoso aos servigos de saude, interagir com profissionais e, nao

raro, até lidar com conflitos familiares.

O cuidador familiar da pessoa com Doencga de Alzheimer

A complexidade dos problemas sociais relacionados ao impacto provocado pelo
aumento da expectativa de vida das pessoas reflete diretamente na manutencgéo da salde
dos idosos e na preservacdo de sua permanéncia junto a familia (Luzardo, Gorini &
Silva, 2006).

Neste contexto estd inserida a Doenca de Alzheimer como uma forma de
deméncia que afeta o idoso e compromete sua integridade fisica, mental e social,
acarretando uma situagédo de dependéncia total com cuidados cada vez mais complexos,
quase sempre realizados no proprio domicilio (Valim, Damasceno, Abi-acl, Garcia &
Fava, 2010). E uma doenca degenerativa e progressiva, geradora de multiplas demandas
e altos custos financeiros, fazendo com que isso represente um novo desafio para o
poder publico, instituicbes e profissionais de salde, tanto em nivel nacional, quanto
mundial (Luzardo et al., 2006).

Sabe-se que poucas pessoas estdo preparadas para lidar com a responsabilidade e
sobrecarga que é cuidar de um idoso demenciado, pois em geral, existe um
desconhecimento sobre a doenca, como agir, como entender a pessoa afetada e seus
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préprios sentimentos, produzindo desgastes de ordem emocional, fisica e psicoldgica
para o cuidador e a familia, pelo fato de o tratamento ser longo e de o paciente perder
gradualmente suas fungdes cognitivas e evoluir para quadros de total dependéncia,
exigindo cada vez mais a dedicacdo daqueles que com ele convivem (Inouye,
Pedrazzani & Pavarini, 2008).

Por mudar profundamente o cotidiano das familias, a Doenca de Alzheimer é
considerada como uma doencga familiar. A carga de ministrar cuidados torna os
familiares vitima da doenca, espoliando suas reservas, incertezas e a imprevisibilidades
abala sua moral e crenca de que estejam proporcionando um cuidado digno ao seu
familiar (Pelzer & Fernandes, 1997).

Os cuidadores ainda se deparam com numerosos fatores, que incluem desde a
aceitacdo do diagnostico, o lidar com um estresse cada vez maior, administrar o conflito
dentro da familia e até mesmo planejar o futuro. Tudo isso gera uma vulnerabilidade a
doencas fisicas, depressdo, perda de peso, insdnia, a abusar fisica e verbalmente do
paciente, de alcool e de medicamentos psicotropicos (Pendlebury & Solomon, 1996).

Uma explicacdo para tal pesado impacto seria a hipotese do desgaste, ou seja,
guando a exposicao prolongada ao estresse do trabalho afeta o bem-estar de quem cuida,
promovendo desgastes fisicos e psicoldgicos. De acordo com o que hipotetizam 0s
autores, o bem-estar declinaria linearmente ao longo do tempo com a exposi¢do
continua a uma situacdo estressante (Townsend, Noelker, Deimling, & Bass, 1989;
Garrido & Menezes, 2004).

O impacto na vida do cuidador familiar pode ser classificado como objetivo e
subjetivo. Poulshock e Deimling (1984) referem como impacto objetivo os problemas
de ordem pratica, ocorridos no cotidiano dos cuidadores, tais como: dificuldades
financeiras, problemas de salde e com a vizinhanca. Garrido (2001) descreve como
componentes do impacto subjetivo os sentimentos de sobrecarga, ressentimento,
excluséo e embaraco.

A deméncia por ser reconhecidamente um processo irreversivel de deterioracdo
progressiva, em que a intervencdo farmacoldgica, tal qual a institucionalizacdo, nédo
garantem efetivos beneficios; a assisténcia prestada pelo cuidador familiar ou formal
mostra-se, em diversos estudos, associada ao desgaste fisico e emocional de quem
cuida, evidenciando uma sobrecarga ainda maior diante do idoso demenciado que

apresenta sintomas nao cognitivos (Neri, 2002).
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Silveira, Caldas e Carneiro (2006) concordam que cuidar de um idoso com
doenga crbénica mobiliza sentimentos diversos e opostos num espaco de tempo curto,
tais como: amor e raiva, paciéncia e intolerancia, carinho e tristeza, irritagdo, desanimo,
pena, revolta, medo, inseguranca, soliddo, ddvida, medo da morte do idoso. Ou seja,
dilemas e conflitos interpessoais.

Dessa forma, a necessidade de dividir com outras pessoas 0 desgaste provocado
pelas situacOes de enfrentamento de eventos negativos indica a necessidade de suavizar
os efeitos provocados pela carga de tarefas (Luzardo, Gorini & Silva, 2006).

A Academia Brasileira de Neurologia recomenda programas educacionais e
treinamento do cuidador, somados ao suporte psicoldgico e dos servigos de saude, e
afirma que este tipo de intervengdo melhora os niveis de estresse, retarda a
institucionalizacio, e evita, muitas vezes, o uso de farmacos (Engelhardt, 2005). E
importante que o cuidador possa receber apoio de pessoas da familia, mesmo que este
ocorra nos momentos de visita, pois a exposicdo prolongada a uma situagédo
potencialmente geradora de estresse contribui fortemente para o esgotamento geral do
individuo e seu consequente sentimento de sobrecarga pelos efeitos psicossociais da
doenca (Luzardo, Gorini & Silva, 2006).

Estudos comprovam que os cuidadores apresentam uma piora na saude fisica
(Garrido & Menezes, 2004), um prejuizo no sistema imunoldgico, que pode persistir até
quatro anos apds o falecimento do paciente (Haley, 1997; Cruz & Hamdan, 2008). Os
cuidadores que tém um suporte social, ou seja, que se engajam em atividades na
comunidade e participam de grupos de apoio adaptam-se melhor a funcdo de cuidador,
apresentando um menor impacto negativo (Cerqueira & Oliveira, 2002; Dunkin &
Hanley, 1998; Garrido & Almeida, 1999; Haley, 1997).

A equipe multidisciplinar ¢ fundamental nesse cuidado. O acompanhamento
nutricional, fisioterapico, fonoaudioldgico, e terapéutico ocupacional, é necessario nos
diversos estagios da doenca. As intervencbes de enfermagem sdo importantes em
questdes que giram em torno do uso correto dos medicamentos, cuidados com a pele,
hidratacdo, e no manejo das intercorréncias clinicas. O atendimento familiar
proporciona discussdes, orientacdes e aconselhamentos que visam & melhora do cuidado
e a prevencéo de problemas. Através desse atendimento, é possivel identificar de forma
mais eficaz as necessidades do idoso demenciado e de seus cuidadores para, entdo,

planejar estratégias de sucesso junto ao paciente (Pestana & Caldas, 2009).
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Finalmente, Neri e Carvalho (2002) explicam que, no inicio do exercicio do
papel, as exigéncias parecem mais fortes, mas, ao longo tempo, em virtude do proprio
processo de adaptacéo e da variedade de processos que ocorrem na vida do familiar que
cuida, o senso de sobrecarga pode se estabilizar ou diminuir. Nesse sentido, ndo se deve
pensar no cuidado como uma atividade que necessariamente traz efeitos negativos.
Apesar de ser tarefa onerosa, nem todos os cuidadores estdo insatisfeitos, doentes ou
estressados, bem como também existe a possibilidade de transformar cognitivamente a

situacdo de modo a lidar com o 6nus.

O Programa de Saude da Familia

A implantacdo do Programa Salude da Familia (PSF), no contexto da
consolidacdo do Sistema Unico de Sadde (SUS), foi uma acdo implementada pelo
Ministério da Saude (MS), nos anos 90, com o objetivo claro de promover a
substituicdo do modelo assistencial, no ambito da Atencdo Basica em Saude, e
contribuir, assim, no enfrentamento das desigualdades sociais (MS, 1998).

O PSF tem, na sua cartografia, a localizagcdo central do espaco territorial, que
delimita a &rea de responsabilizacdo de uma determinada equipe, sendo por exceléncia o
I6cus operacional do programa. Ai comparece todo o arsenal de conhecimentos
disponiveis no campo da epidemiologia/vigilancia a salde, cujo instrumental ocupa um
papel central nas préaticas da Equipe de Saude da Familia.

O objetivo da assisténcia é auxiliar a familia a identificar e a sanar, se for
possivel, as suas perturbac@es interacionais, a enfrentar problemas e a tomar decisdes. O
foco do cuidado, portanto, deve estar em ajudar e em capacitar a familia, de forma que
ela possa atender as necessidades de seus membros, especialmente em relacdo ao
processo salde-doencga, mobilizando recursos, promovendo apoio matuo e crescimento
(MS, 1998).

Segundo orientacdo do Ministério da Saude, cada Equipe de Salde da Familia
(ESF), inicialmente foi constituida por um médico, um enfermeiro, dois auxiliares de
enfermagem e de quatro a seis agentes comunitarios de saude (ACS); cada ACS
acompanha aproximadamente 150 familias. Além de prestar assisténcia direta as
familias, as Equipes tém ainda, a funcdo de analisar a situacdo de salde da populacéo

escrita em colaboracdo com liderancas comunitarias e profissionais de outras areas, e
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organizar a oferta dos servigos, de acordo com o perfil de saude especifico daquela
populacdo. Depois passaram a integrar a Equipe o dentista, o técnico de higiene dental e
o0 auxiliar de consultorio dentério, dentre outros profissionais (BRASIL, 2001).

Na Atencdo Basica, a estratégia da Equipe de Saude da Familia (ESF) tem como
foco o individuo em seu nucleo familiar, entendido e considerado a partir do ambiente
em que vive, 0 que permite uma compreensdo ampliada do processo saude-doenca e a
utilizacdo de intervencbes de maior impacto e significagdo comunitéria (Santos &
Ribeiro, 2010).

Silvestre e Costa Neto (2003) reforcam que o cuidado comunitario do idoso deve
basear-se na familia e na atencdo basica da saude, pela possibilidade de maior
reconhecimento dos problemas de salde, e desenvolvimento de vinculo com o idoso.

A Politica Nacional de Saude da Pessoa Idosa, aprovada em 2006, estimula a
formulacdo de estratégias capazes de dar conta da heterogeneidade da populacdo idosa
e, por conseguinte, da diversidade de questdes apresentadas. Frente as diretrizes
apontadas nesta politica, a ESF continua sendo 0 espaco estratégico para o
desenvolvimento das acdes de saude voltadas para os idosos (BRASIL, 2006).

Nakatani, Souto, Paulette, Melo e Souza (2003), em sua pesquisa, fazem um
alerta a0 comentar que, com 0 aumento expressivo da populacdo idosa, cresce o
contingente de pessoas com déficit de autocuidado. Esta situacdo, além de ser um
problema de saude, envolve os familiares e, particularmente, os cuidadores informais,
acarretando uma situacdo complexa. As equipes de Saude da Familia precisam conhecer
o perfil dos sujeitos envolvidos nestas circunstancias, além de identificar as
necessidades individuais dos cuidadores em nivel domiciliar, com finalidade de
promover a saude, prevenir as doencas ocupacionais e 0s agravos de doencas
preexistentes. Devem ainda incluir na educacdo em saude as no¢des de ergonomia, com
0 intuito de minimizar os problemas de coluna, em decorréncia de posturas inadequadas,
mobilirios improprios e desconhecimento de técnica correta, para executar o cuidado
ao idoso.

Contudo, é na interacdo dos agentes do cuidado formal e informal e da
articulacdo entre seus saberes que ha o verdadeiro encontro entre familia-equipe do
PSF. Isso faz despontar mudancas no processo salde-doenca e na melhoria de
condig@es de saide e na qualidade de vida das familias (Fernandes, 2010).

E notério que a modalidade atencdo domiciliar tem investido na familia para o

cuidado do idoso, e tem como requisito apoiar os familiares, para que se
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responsabilizem pelo acompanhamento diuturno do usuério e que, deste modo, a parte
que institucionalmente seria realizado pela equipe de saude, passa a ser realizada pelo
cuidador ou pela familia. Dessa forma, existe, necessariamente, uma combinacdo de
repertorios de tecnologias de cuidado, operando no ambito domiciliar, que é de autoria
da familia, particularmente do cuidador (Feuerwerker & Merhy, 2008).

No entanto, as Politicas Publicas criadas com propoésitos e diretrizes imbuidas
das melhores intengdes ndo atendem a demanda necessaria de cuidados (Santos, 2003).
E, apesar da criacdo das Politicas Pablicas voltadas a atencdo domiciliar, o que tem
predominado sdo os cuidadores familiares que assumem os cuidados sozinhos, sem
auxilio governamental. Necessitam modificar a rotina diéria, o contexto domiciliar e o
planejamento de sua propria vida, em virtude do tempo dispensado ao cuidado do
familiar doente (Seima & Lenardt, 2011).

A Terapia Ocupacional e o cuidador familiar da pessoa com Doenca de Alzheimer

A terapia ocupacional atua no desempenho funcional, cognitivo e social de
individuos que apresentam déficits em alguma destas &reas, reestruturando seu
cotidiano, de modo que possam se inserir na vida comunitaria e social (Ferrari, 2002),
por meio do uso de atividades significativas e estruturadas.

Dessa forma, o objetivo da terapia ocupacional no atendimento de pessoas com
DA é manter suas funcdes intelectuais pelo maior tempo possivel e melhorar seu
desempenho funcional, como forma de contribuir para uma melhor qualidade de vida.
No entanto, para que esse atendimento seja eficaz, necessita-se de uma alianca
terapéutica com o cuidador familiar (pessoa direta e primariamente responsavel pelos
cuidados). Torna-se necessario desenvolver um relacionamento terapéutico entre o
profissional e o familiar cuidador. Neste, é de vital importancia a troca de informacdes
entre as partes, considerando os valores culturais familiares. A qualidade do
relacionamento entre os familiares também deve ser considerada. Esse relacionamento
terapéutico promove uma parceria, por meio do compartilhamento do controle e do
conhecimento (Ferrari, 2007).

O conhecimento sobre o familiar cuidador € essencial principalmente os
aspectos que mais o afetam como: os sentimentos de desespero, raiva, frustracoes que se

alternam com os de culpa por “ndo estar fazendo o bastante” pelo paciente; a perda da
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atividade social e dos amigos que ndo entendem as mudancas ocorridas com a pessoa
que cuida e que, aos poucos se torna doente, sdo aspectos considerados e tratados pelo
terapeuta ocupacional.

Dessa forma, a terapia ocupacional entende que o cuidador familiar também
necessita de cuidados, assisténcia e orientacdo. O programa de atendimento deve
abranger os aspectos psicoldgicos, informativos e/ou educacionais e de apoio social,
como também o encaminhamento para outros profissionais (Ferrari, 2007).

Assim, para uma abordagem mais otimizada, é de extrema importancia que o
terapeuta ocupacional habilite o cuidador, indicando tarefas para serem executadas ao
longo da semana. Além disso, este profissional deve estar atento para perceber a
capacidade de aprendizagem e de processamento de informacdo e intervengdo do
cuidador, a fim de que possa alcancar resultados mais satisfatérios (Abreu & Tamai,
2002; Jefferson, 2000).

Por fim, Ferrari (2007) explica que, no atendimento terapéutico ocupacional, o
apoio social e fundamental, tanto para o cuidador familiar, como para a pessoa com DA
e, inclui desde o acompanhamento ambulatorial do doente até o suporte estratégico,
emocional, e institucional para quem cuida. Essas estratégias possibilitam prevenir
maior desgaste da saude do cuidador familiar, proporcionando-lhe melhor qualidade de

vida.

Resultados

A DA, dentre os tipos de deméncias, é considerada a mais prevalente,
equivalendo a cerca de 50% a 60% dos casos; tem progresso lento e continuo; com
sobrevida que varia entre 2 e 15 anos; independentemente de raca, escolaridade e nivel
socioeconémico. O diagnostico é baseado em histéria clinica sugestiva, utilizacdo de
critérios sistematizados, exames laboratoriais e de neuroimagem, permitindo em vida, o
diagnostico mais proximo do correto que € de "doenca de Alzheimer provavel”.

O desempenho em atividades operacionais da vida diaria fica prejudicado pela
perda da memoria e da linguagem, comprometendo a autonomia e independéncia da
pessoa, 0 que torna o atendimento profissional, e o cuidado, bastante complexos e

ONnerosos.
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Cuidar de uma pessoa com DA requer o conhecimento de “como fazer” e um
adequado suporte estratégico, emocional e institucional. Por parte do cuidador, mobiliza
sentimentos diversos e opostos num curto espaco de tempo, e estes, somados ao
desgaste fisico e emocional, evidenciam uma sobrecarga, levando-o ao estresse.

O Programa de Saude da Familia, apesar de ser voltado a atencdo domiciliar,
somente orienta os cuidadores familiares, e, em se tratando da DA, ndo existem
referéncias bibliograficas quanto a este tipo de assisténcia especifica; o que tem
predominado é o cuidador familiar assumir o cuidado sozinho, sem auxilio
governamental.

O terapeuta ocupacional atua no desempenho funcional, cognitivo e social de
pessoas com DA, reestruturando seu cotidiano. Faz um trabalho junto ao cuidador
familiar, dando informac®es educativas acerca da doenca, indica como fazer atividades
complementares que contribuem para uma intervencdo mais eficaz, proporcionando
uma maior independéncia e uma vida satisfatoria tanto para o cuidador, reduzindo o

estresse proporcionado pelo cuidado, como para o doente.

Concluséao

E consenso entre os autores que a DA é um problema de satde publica, devendo
ser tratada como tal pelas autoridades. Repercute de forma negativa sobre o cuidador
familiar, devendo este ser merecedor da atencdo especializada dos profissionais e dos
servicos de saude, principalmente no que concerne a educacdo em salde, pois na
maioria das vezes ele desconhece as condutas adequadas frente as manifestacbes da
doenca e as proprias exigéncias do cuidar de um idoso fragilizado em casa. Dessa
forma, urge a necessidade de assisténcia a esse tipo de cuidado especifico, num

momento em que novos casos sao diagnosticados a cada ano.
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