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RESUMO

Objetivos: Conhecer a literatura cientifica existente sobre o impacto do aparecimento da deméncia; identi-
ficar os diferentes membros do agregado familiar que tém sido alvo de estudo; identificar as metodologias
utilizadas e conhecer as dimensées do impacto da deméncia na familia. Método: Scoping Review inspirada
nos principios preconizados pelo Joanna Briggs Institute. Dois revisores independentes realizaram a anélise
de relevancia dos artigos, a extragdo e sintese dos dados. Apos a selecdo, constituiu-se um corpus de
analise, composto por 27 estudos. Resultados: Os cuidados as pessoas com deméncia séo assegurados por
cuidadores informais, na sua grande maioria mulheres, destacando-se o papel das esposas, filhas e noras.
O impacto resultante do surgimento desta doenca tem sido amplamente estudado, com incidéncia, nas
repercussdes positivas e negativas que advém do cuidar. Conclusao: Nao sé o cuidador informal, mas também
a restante familia tém especial interesse pelo bem-estar, satide e doenca dos seus membros, tornando-se
importante envolvé-la como parte integrante da investigacdo e da pratica de cuidados de Enfermagem.
Descritores: Deméncia; Relacdes familiares; Enfermagem; Adaptacéo.

ABSTRACT

Aims: To investigate the existing scientific literature on the impact of dementia; to identify the different
household members who have been investigated in studies; to identify the research methods being used
and to verify the dimensions of the impact of dementia in the family. Method: This scoping review was
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based on the principles developed by the Joanna Briggs Institute. Two independent reviewers analyzed
the papers in terms of relevance, extracted data, and synthesized data. 27 studies were selected. Results:
Informal care is provided to patients with dementia mainly by women, and especially by wives, daughters,
and daughters-in-law. The impact resulting from the onset of this disease has been widely studied, and
it influences caregiving both positively and negatively. Conclusion: The informal caregiver, as well as the
whole family, are especially interested in the well-being, health, and disease of their relatives. Therefore,
involving caregivers and families in research and nursing care is fundamental.

Keywords: Dementia; Family relations; Nursing; Adaptation.

RESUMEN

Objetivos: Conocer la literatura cientifica existente sobre el impacto de la aparicion de la demencia e
identificar a los diferentes miembros del agregado familiar que han sido objeto del estudio; identificar
las metodologias utilizadas y conocer las dimensiones del impacto de la demencia en la familia. Método:
Scoping Review inspirada en los principios recomendados por el Joanna Briggs Institute. Dos revisores
independientes realizaron el analisis de relevancia de los articulos, la extraccion y sintesis de los datos.
Después de la seleccidn, se constituyd un corpus de analisis, compuesto por 27 estudios. Resultados: Los
cuidados a las personas con demencia son asegurados por cuidadores informales, en su gran mayoria
mujeres, destacandose el papel de las esposas, hijas y nueras. El impacto resultante del surgimiento de esta
enfermedad ha sido ampliamente estudiado, com incidencia, en las repercusiones positivas y negativas
que resultan del cuidar. Conclusién: No solo el cuidador informal, sino también el restante de la familia
tiene un interés especial por el bienestar, salud y enfermedad de sus miembros, por lo que es impor-
tante involucrarla como parte integrante de la investigacion y de la practica de cuidados de Enfemeria.
Descriptores: Demencia; Relaciones familiares; Enfermeria; Adaptacion.

INTRODUGAO

Verifica-se nas Ultimas décadas um aumento da esperanca média de vida e da melhoria da
qualidade de vida, resultante de melhores condi¢des socioecondmicas e dos avangos tecnoldgi-
cos nos cuidados de saude. O envelhecimento populacional tem crescido de forma exponencial
nos ultimos anos, gerando progressivo aumento de doencas cronico-degenerativas, entre elas a
deméncia. Estima-se que existam no mundo cerca de 35,6 milhdes de pessoas com esta doenca.
Segundo a Associacdo Brasileira de Alzheimer, no Brasil ha cerca de 1,2 milhdo de casos, na sua
maioria sem diagnéstico. Segundo o relatério da Organizacdo para a Cooperagao e Desenvolvi-
mento Econémico (OCDE) publicado em novembro 2017, Portugal é considerado o 4° pais com
maior nimero de casos por cada mil habitantes. Estima-se que existam cerca de 205 mil pessoas
com deméncia em Portugal. A média da OCDE é de 14.8 casos por cada mil habitantes e em Por-
tugal a estimativa é de 19.9. Espera-se que até 2037 o nimero de casos aumente para os 322 mil.

Apesar de em Portugal haver uma politica descentralizadora dos cuidados hospitalares, o
acesso aos servicos sociais e de salide sdo ainda um processo complexo, demorado e tardio
na assisténcia a pessoa com vulnerabilidade. Nas Ultimas décadas o conceito de familia tem
adquirido uma maior complexidade, com o surgimento de novas conce¢des de familia, novas
dinamicas familiares, novos valores, diferentes rela¢cbes, bem como, as alteragdes no papel
da mulher a nivel social e familiar. Esta alteracdo na estrutura e na dinamica familiar implica
que as familias estejam limitadas para assegurar os cuidados de salde adequados a pessoa
dependente, refletindo-se no aumento da procura de apoio institucional.

O suporte social € uma condigdo fundamental para a protegdo da pessoa contra a deterio-
racdo da salide e bem-estar com a vida® . E urgente que as politicas de satide e de servicos
sociais resultem em solucdes acessiveis aos cidadaos. As deméncias causam grande impacto
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no seio familiar, aumentando a sobrecarga emocional de todos os membros do agregado
familiar, mas principalmente do cuidador e gerando conflitos na dinamica familiar. O ato de
cuidar é transversal a todas as culturas manifestando-se de diferentes formas. O exercicio do
cuidado e a responsabilidade sobre idosos dependentes é um dos papéis familiares, e uma
fungdo extremamente desgastante que exige das familias uma reorganizacdo funcional e a
aquisicdo de novas competéncias.

Numa perspetiva sistémica, a familia pode ser considerada como um sistema aberto. Os
subsistemas que a comp&em interagem, dentro e fora da familia, uns com os outros, e com
outros sistemas e subsistemas extrafamiliares. E um processo constante de troca de informa-
¢do permitindo o seu desenvolvimento e bem-estar, através do intercambio entre o sistema
familiar e o exterior. Possibilita que cada membro enquanto subsistema da familia tenha as
suas formas de se dinamizar, realizar tarefas e fun¢des que conduzem ao seu desenvolvi-
mento. Por conseguinte, os comportamentos e a¢des de um dos seus membros tanto pode
influenciar como ser influenciado pelos comportamentos dos outros.

As alteragdes resultantes do aparecimento de uma doenga cronica tém repercussdes na fa-
milia a varios niveis: fisico, psiquico, social, econémico e na sua dindmica relacional, diminuindo
a independéncia e autonomia da pessoa doente e, por conseguinte, a qualidade de vida de
todos os elementos do agregado familiar®. Perante os desafios da readaptacdo familiar que o
aparecimento de um quadro demencial provoca, consideramos que os enfermeiros necessitam
de aprofundar o conhecimento sobre o impacto/consequéncias que a deméncia implica na
familia, em todas as suas dimensdes, para contribuirem no desenvolvimento de uma pratica
baseada na evidéncia. A concecdo dos cuidados a familia assenta no pensamento sistémico,
permitindo a compreensdo multidimensional, instabilidade, globalidade, contextualidade
e organizacgdo inerentes ao sistema familiar®. Olhando através deste paradigma é possivel
compreender diferentes dinamicas e contextos familiares que vao para além da familia nu-
clear. Apesar das alteracdes organizacionais e estruturais que a familia tem sofrido ao longo
dos tempos, continua a ser uma unidade emocional e afetiva, e porque ndo dizé-lo, de salde
também, que sera eventualmente a unidade de salide mais estavel ao longo do ciclo de vida.

O surgimento no seio familiar de um elemento que precisa de ajuda para a realizacdo
das atividades diarias acarreta alteragdes substanciais ndo sé para si, mas também para a
propria familia®.

Assim, com a presenca de um familiar doente, a familia vai sofrer um conjunto de modifica-
¢bes no dia-a-dia. Para conseguirem dar uma resposta eficaz ao aparecimento de um quadro
demencial, torna-se necessaria a aquisicdo de um conjunto de conhecimentos e competéncias
aos diferentes niveis: um plano de desenvolvimento, aprender a lidar com diversas situa¢des
e disponibilidade de recursos financeiros, podendo refletir dificuldades em se reorganizarem.
As consequéncias sdo sentidas por toda a familia, sendo necessaria uma abordagem global
centrada nas suas necessidades bioldgicas, psicoldgicas, sociais e espirituais®.

Neste contexto, é fundamental o papel que os enfermeiros assumem na prestacdo de
cuidados as familias, de forma, a promover a autonomia e o crescimento do sistema familiar.
Cada familia possui uma dinamica prépria que lhe concede a individualidade e a sua autonomia
estando sujeita a fatores externos, mas também a “forcas internas” providenciando a harmonia
necessaria. Mais especificamente, esta revisdo pretende dar resposta as seguintes questdes:

Qual a literatura cientifica existente sobre a adaptacdo da familia face ao aparecimento
de um quadro demencial num dos seus membros?

Quais os membros do agregado familiar que tem sido alvo de estudo?

Quais as metodologias utilizadas nos estudos realizados?

Quais sdo as dimensdes avaliadas no impacto da deméncia nos diferentes membros do
agregado familiar?
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METODOLOGIA

A estratégia scoping review consiste numa revisdo sistematizada, exploratoria, destinada
a mapear na produgdo cientifica, estudos relevantes em determinada area. O estudo seguiu
0s passos preconizados pelo Joanna Briggs Institute®: formulacdo da questao de pesquisa,
especificacdo dos métodos de selecdo da literatura, detalhe do procedimento de extracdo de
dados, avaliacdo dos resultados de acordo com a sua pertinéncia e validade e analise, extraindo
os dados e sintetizando as conclusdes.

Na scoping review a questdo inicial é ampla; os critérios de inclusdo e de exclusdo podem
ser estabelecidos a posteriori; a escolha dos estudos nao foca na qualidade da investigagéo;
pode ou ndo envolver extracdo de dados; a sintese é fundamentalmente qualitativa; é uti-
lizada para identificar as variaveis e as lacunas existentes na literatura. Foram realizadas as
seguintes etapas: identificagdo da questao principal; identificacdo de estudos mais relevantes;
selecdo dos estudos; metodologia utilizada; extracdo de dados; apresentacdo e discussdo dos
resultados. Com a revisdo realizada procurou-se responder a questdo de pesquisa, formulada
e utilizando a estratégia de participantes, conceito e contexto (PCC).

Esta metodologia permite a obtencao de resultados mais abrangentes e com menor pro-
fundidade sobre uma tematica, no entanto, como na metodologia da revisdo sistematica,
possui um desenho metddico, transparente e replicavel. Existem algumas caracteristicas que
se diferenciam na revisdo sistematica e na scoping review. De forma a responder a questao
inicial foram utilizadas as seguintes palavras-chave: neurocognitive disorder, family relations,
nursing, adaptation e os respetivos termos em Portugués e Espanhol. A pesquisa foi realizada
no periodo de janeiro de 2012 a dezembro de 2018. Adotou-se a estratégia de pesquisa das 3
etapas®, sendo que a primeira se iniciou com uma pesquisa inicial nas bases de dados EBSCO-
-host, Web of Science, B-on e PubMed que permitiu a identificacdo das palavras utilizadas
nos titulos e resumos, bem como os termos de indexacdo. Posteriormente, numa segunda
etapa, realizou-se a pesquisa nas referidas bases de dados e na ferramenta Google Scholar.

Na base de dados PubMed foram utilizadas as seguintes combinacdes: (("neurocognitive
disorders”[MeSH Terms] OR (“neurocognitive”[All Fields] AND “disorders"[All Fields]) OR “neu-
rocognitive disorders”[All Fields] OR (“neurocognitive”[All Fields] AND “disorder”[All Fields])
OR "neurocognitive disorder"[All Fields]) AND (“family relations”[MeSH Terms] OR (“family"[All
Fields] AND “relations"[All Fields]) OR “family relations"[All Fields]) AND (“nursing”[Subheading]
OR “nursing”[All Fields] OR “nursing“[MeSH Terms] OR “nursing”[All Fields] OR “adaptation”[All
Fields])) AND (“free full text"[sb] AND “2012/10/05"[PDat] : “2018/09/03"[PDat]. Uma vez que a
scoping review é exploratdria, os resultados encontrados acerca do tema devem ser incluidos,
permitindo que os pesquisadores identifiquem lacunas na investigacdo existente®. A terceira
etapa consistiu na pesquisa de listas de referéncias da literatura relevante para encontrar estudos
adicionais. Os critérios de inclusdo foram os artigos publicados entre 2012 e 2018. A pesquisa de
artigos foi realizada por dois pesquisadores separadamente, com base nas informacdes forne-
cidas no titulo e resumo, em idioma portugués, inglés e espanhol e disponiveis em free full text.

Foram excluidos os artigos relativos a outros diagnosticos e estudos com desenho de pesquisa
ou objetivos pouco definidos. Para a analise dos resultados, foi criada uma tabela de evidéncias,
gue permitiu a analise de acordo com os seguintes itens: base de dados, ano, autores, nome
do artigo, objetivos, metodologia utilizada, indicadores estudados e principais resultados.

RESULTADOS

Foram encontrados 7 artigos na base PubMed, 12 artigos na b-on, 8 na EBSCO-host tendo
sido incluidos 27 artigos, de acordo com os critérios definidos. Numa terceira fase, as referéncias



REPEN

Impacto do Transtorno Neurocognitivo na Familia: Scoping Review

bibliograficas de todos os artigos identificados foram analisadas para identificar outros estudos
relevantes tendo sido incluidos 2 estudos. Na figura 1, apresentamos o percurso da selecdo dos
estudos identificados.

Incluidos H Elegiveis H Triagem H Identificacdo

147 Estudos identificados
(92 PubMed; 35 b-on; 20 EBSCO-host)

Ap0s a leitura do titulo

101 Estudos selecionados
(52 PubMed; 32 b-on; 17 EBSCO-host)

Apbds a leitura do resumo

73 Estudos selecionados
(45 PubMed; 18 b-on; 8 EBSCO-host)

‘ Apbds a leitura na integra dos artigos ’

29 artigos incluidos
(7 PubMed; 12 b-on; 8 EBSCO-host)

Figura 1 - Fluxograma PRISMA (adaptado) do processo de selecdo dos estudos.

Quadro 1 - Artigos Incluidos na Revisdo Scoping da Literatura.

Ano/Autor

Principal

2018****
Fernandes, et
al ®

2018%****
Correia, et al.®

Family caregivers of
dependent elderly:
same needs,
different contexts
—a focus group
analysis

CUIDAOAZ:
satisfacdo dos
cuidadores
familiares de idosos
dependentes em
Oliveira de Azeméis.

Objetivos

Identificar as
necessidades do
cuidador familiar do
idoso dependente.

Caracterizar os
motivos que
conduzem a
assuncao do papel
de cuidador familiar;
Determinar a
satisfagdo com o
exercicio do papel

e as principais
fontes de satisfacao;
determinar a
percecdo de
autoeficacia para
tomar conta e o
envolvimento nos
cuidados.

Metodologia

Fenomenoldgico,
andlise da
narrativa de 12
cuidadores

Mista, descritiva
e transversal

Populaciao

alvo

Cuidadores
de familiares
dependentes
em Portugal
e Brasil

Cuidadores
familiares

de idosos
dependentes

Indicadores

Necessidades

identificadas

Satisfacdo do
cuidador informal

Principais resultados

Categorias emergentes:
a necessidade de
aprender sozinho; as
necessidades de tempo
para a manutencdo de
papeis; a necessidade
de uma rede de
suporte, a resiliéncia
nos desequilibrios
familiares e os recursos
para o cuidar.

Satisfacdo elevada na
assuncao do papel;
principais fontes de
satisfacdo relacionam-
se com a pessoa
dependente como
principal beneficiaria.
Principais dificuldades
no desempenho da
prestacdo de cuidados
e gestdo de emocdes.

continua
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Ano/Autor

Principal

2017*
Oliveira et
al @0

2017*
Farina,
et al®

2017**
Chen,
etal 4

2017**
Bjorge, et al®

2017*
Weisman, et
a[.(l4)

2017*
Cesario, et
al®

2017***
Marins,
et al®

Impacto da doenga
de Alzheimer para
o familiar cuidador:
Uma revisdo
integrativa

Factors associated
with the quality
of life of family
carers of people
with dementia: A
systematic review

The Relationship
between “"What We
Believe” and "How
We Care” Among
Daughters Caring
for a Parent with
Dementia

Relationship Quality
and Distress in
Caregivers of
Persons with
Dementia: A Cross-
Sectional Study.

Free will
perceptions,
religious coping,
and other mental
health outcomes
in caregivers of
individuals with
dementia

Estresse e
qualidade de

vida do cuidador
familiar de idoso
portador da doenga
de Alzheimer

O impacto do
comportamento do
idoso com doenca
de alzheimer na
vida do cuidador

Objetivos

Analisar o impacto
da doenca na vida
do cuidador familiar.

Identificar fatores
relacionados a
Qualidade de Vida
de cuidadores
familiares.

Entender os fatores
associados ao
conflito entre as
filhas e pais com
deméncia.

Investigar a relagdo
entre cuidadores

e recetores de
cuidados, definidos
como membros da
familia domiciliaria
com deméncia

Testar as hipoteses
maiores perce¢des
de livre arbitrio

e enfrentamento
religioso estarao
associados a uma
maior qualidade

de vida e outros
indicadores de saude
mental.

Analisar a relacdo
entre o estresse e a
qualidade de vida do
cuidador familiar de
idosos portadores da
doenga de Alzheimer

Refletir sobre o
comportamento do
idoso com doenga
de Alzheimer e suas
implicagdes na vida
do cuidador.

Impacto do Transtorno Neurocognitivo na Familia: Scoping Review

Populacao

Metodologia alvo

Revisdo

. . Cuidador
integrativa

Revisdo
sistematica
41 estudos

Cuidador

77 filhas
cuidadoras
primarias de um
dos pais com
deméncia.

Cuidador

Diade
cuidador/
pessoa
cuidada

Incluidos
208 pares de
cuidadores/
cuidado

Amostra de 107
pacientes com
deméncia

Pacientes

Estudo
quantitativo
descritivo,
entrevistas
semiestruturadas
a 43 cuidadores

Cuidadores

Reflexao tedrica
fundamentada
nos preceitos do
Interacionismo
Simbodlico.

Cuidador

Indicadores

Sobrecarga fisica
e emocional;
Conhecimento

Qualidade de Vida

Conflitos
relacionais

Dificuldade em
cuidar e tempo
dispensado

Qualidade de Vida

Qualidade de Vida

Comportamento

Principais resultados

Aumento da
sobrecarga fisica,
emocional; falta de
conhecimentos sobre a
doenca e como agir.

A qualidade de

vida é afetada pela:
demografia; relagdo
cuidador-paciente;
caracteristicas de
deméncia; salde e
bem-estar emocional;
suporte recebido;
independéncia; auto-
eficacia e futuro.

Maior intensidade da
crenga das filhas de
que seus pais podem
controlar sintomas
relacionados a
deméncia foi associada
a mais conflitos de
relacionamento.

As percecbes dos
cuidadores foram:
dificuldade no cuidar
e a quantidade de
tempo gasto.

As percecdes de
vontade livre, o
enfrentamento
religioso, os
relacionamentos, estdo
associados a uma
maior qualidade de
vida.

Indicadores que
surgiram ansiedade e
depressao.

Os cuidadores
apresentam fracas
condigdes de salde
a nivel de stress

e diminuicao da
qualidade de vida.

A medida que vivencia
a realidade de cuidado,
sao estabelecidas
interagdes que se
desdobram em
demandas de cuidado.

continua
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Ano/Autor

Principal

2017*
Baggio,
et al®”

2017*
Leite,
et al®

2016*
Folle,
et al®

2016***
Zauszniewski,
et al®

2016**
Manzini, et
al@

2016**
Kupeli, et al.®?

O Impacto da
doenca de
Alzheimer no
cuidador: reflexdes
sobre degeneracdo
e desequilibrio
familiar

A vulnerabilidade
dos cuidadores
de idosos com
demeéncia: revisdo
integrativa

Social
Representation

of Alzheimer’s
disease for family
caregivers: stressful
and rewarding

Resourcefulness
Training for
Dementia
Caregivers:
Establishing Fidelity.

Fatores associados
a resiliéncia de
cuidador familiar
de pessoa com
deméncia: revisdo
sistematica

Context,
mechanisms and
outcomes in end of
life care for people
with advanced
dementia

Objetivos

Identificar os
principais impactos
sofridos na vida do
cuidador familiar e
restantes membros
da familia.

Analisar a
vulnerabilidade dos
cuidadores de idosos
com demeéncia.

Compreender

o contetdo da
representacao

social de cuidadores
familiares de
pacientes dom
Alzheimer

Testar a eficacia do
registo no diario

e da gravacdo de
voz como métodos
de treinamento de
treinamento de
recursos (RT)

Identificar fatores
associados ao
desenvolvimento
da resiliéncia em
cuidador familiar
de pessoa com
deméncia e os
desfechos da
resiliéncia para o
cuidador e o recetor
de cuidados.

Explorar o contexto,
mecanismos e
resultados para
proporcionar bons
cuidados paliativos.

Impacto do Transtorno Neurocognitivo na Familia: Scoping Review

Metodologia alvo

Estudo
qualitativo
descritivo com
entrevistas a
cinco cuidadores
familiares

Cuidador

Revisdo
Integrativa de
natureza quanti-
qualitativa

Cuidador

Entrevistas com

26 cuidadores. Sl

Teste piloto com
63 cuidadores de
mulheres

Cuidador

Revisdo

. - Cuidador
sistematica

Estudo
qualitativo com
14 profissionais
de satide com
a realizagdo

de entrevistas
interativas em
residéncias do
Reino Unido.

Profissionais

de satide

Populacao

Indicadores

Conhecimento;
Sobrecarga fisica
e emocional

Sobrecarga
emocional e fisica

Sobrecarga
emocional, fisica;
Isolamento social

Treino de
habilidades

Fatores associados
ao cuidar

Resultados
dos cuidados
paliativos
prestados

Principais resultados

Falta de conhecimento
em relagdo a doenca;
o ato de cuidar mostra
elevados niveis de
sobrecarga fisica

e emocional bem
como medo, stress,
ansiedade, angustia e
preocupacao.

Aumento da
sobrecarga emocional,
stress diario e
sintomas depressivos.
Medidas atenuantes
para aliviar o stresse
diario, a pratica

diéria de meditagao
yogda, a religiosidade,
o relacionamento
positivo entre a familia,
o idoso e o cuidador.

Os cuidadores privam-
se de viver as suas
proprias vidas para
dedicar-se a cuidar
levando a desgaste
fisico, emocional e
isolamento social.

A fidelidade de
implementacdo da RT
permite escolher um
método para reforcar
suas habilidades em
recursos humanos.

Os fatores associados:
depressao, ansiedade,
sobrecarga, uso de
medicamentos, grau
de parentesco com o
recetor de cuidados e
condigdes de saude.

O bom atendimento
paliativo deve-se

a priorizacdo de
cuidados psicossociais
e espirituais,
relacionamentos
com cuidadores,
atendimento de
necessidades fisicas,
gestao de sintomas e
cuidados integrados
por uma equipe
multidisciplinar.

continua
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Continuagdo do Quadro 1

A::é g::?r Objetivos Metodologia Po':‘i"lligao Indicadores Principais resultados
. Identificar os fatores Problemas
Caregiver burden . .
for informal que constituem a comportamentais,
- . carga do cuidador fatores socio-
2015 caregivers of . - . . s
Ciroma™ | miamsvih sobre cuidadores Revisdo Cuidadores Fatores associados demograficos
) dementia: A informais de pessoas  sistematica ao cuidar e psicologicos
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Ano/Autor

Principal

2014***
Seima,
etal®

2014***
Bremen-
Kamp,
et al. 60

2014*
Llanque,
etal ®Y

2013**
Neumann, et
al ¢

2013***
Rocha,
et GL (33)

2013***
Andrade,
et GL (34)

Relagdo no cuidado
entre o cuidador
familiar e o idoso
com alzheimer

Sintomas
neuropsiquiatricos
na doenca de
Alzheimer:
frequéncia,
correlacdo e
ansiedade do
cuidador.

Concept Analysis:
Alzheimer's
Caregiver Stress

Alzheimer's disease:
what changes in the
lifestyle of family
caregiver?

Idoso em situagdo
de dependéncia:
estresse e coping
do cuidador
informal

Reconfiguracao
de campo do
familiar cuidador
do portador de
alzheimer

Objetivos

Interpretar a relacdo
no cuidado entre
cuidadores familiares
e idosos com
Alzheimer, alicercada
na dialética concreta
da participacdo
segundo os quatro
preceitos de Gabriel
Marcel

Identificar sintomas
neuropsiquiatricos
mais frequentes e de
maior gravidade nos
pacientes portadores
da doenca de
Alzheimer;
Especificar quais

os disturbios mais
desgastantes pelo
cuidador;
Correlacionar

os sintomas
neuropsiquiatricos

Analisar o conceito
de estresse do
cuidador no
contexto de cuidar
de uma pessoa com
doenca de Alzheimer

Identificar as
mudangas
psicossociais que
ocorreram na

vida de familiares
cuidadores de idosos
com a doenca de
Alzheimer

Estudar a relagao
entre o estresse
psicolégico (estresse)
e a adaptacdo
psicolégica (coping)
do cuidador

informal do idoso
em situacdo de
dependéncia.

Descrever a
reconfiguragdo do
familiar cuidador.

Metodologia

Estudo
quantitativo, de
corte transversal,
e qualitativo-
descritivo.

208 cuidadores
na etapa
quantitativa e 36
na qualitativa.

Estudo
transversal,
descritivo

exploratdrio com

50 idosos com
provavel doenca

de Alzheimer, em

ambulatério de
uma instituicao
filantropica

de Vitoria,
acompanhados
do cuidador.

Revisdo da
literatura

Estudo
qualitativo com
entrevista semi-
estruturada a 6
cuidadores num
hospital publico.

Estudo
transversal 110
cuidadores
informais no
domicilio do
Conselho de
Faro, Portugal.

Quialitativo,
perspetiva
fenomenoldgica
e na teoria de
campo com 3
cuidadores.
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Populacao

Indicadores
alvo

Relagdes
familiares entre
cuidador e
paciente

Cuidador

Lidar com
os sintomas
neuropsiquiatricos

Pacientes

Sobrecarga do

Quiel-eley cuidador

Projetos de vida

Cuidador adiados

Estratégias de

Cuidador .
coping

Reestruturacao

Cuidador -
familiar

Principais resultados

A relacdo envolve
amor, felicidade,
esperanca e presenca.
O enfermeiro
desenvolver a
sensibilidade e

a criatividade
considerando a
subjetividade e o
mistério das relacoes
humanas.

Reforcam a
necessidade de
estudos sobre a
abordagem das
manifestacoes
neuropsiquiatricas,
dada sua alta
prevaléncia e a
presenca de sintomas
concomitantes que
geram alto grau de
desgaste no cuidador.

O stress do cuidador
é a troca desigual

de assisténcia entre
pessoas que se
relacionam resultando
em stress emocional
e fisico.

Areas da vida afetadas:
familiar, social, saiide
mental e fisica,
exigindo adiar os
projetos de vida.

As estratégias de
coping centradas no
problema e no meio
foram as utilizadas. As
estratégias centradas
no cuidador séo as que
geram menor perce¢ao
de stresse.

Quatro categorias
que descrevem a
reconfiguragdo:
assumindo a
responsabilidade em
cuidar; mudancas na
familia; rede de apoio
social e estratégias de
enfrentamento.
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Amazonas sentimentos de
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A sobrecarga do dos fatores de outros familiares, o
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. ambito domiciliar: Revisdo . Sobrecarga do e o desgaste fisico
Baptista et o sobrecarga e sus . . Cuidador . g
uma revisao At integrativa cuidador e psicoldgico
al.©® . - consequéncias ~ o
integrativa da ara 0s familiares sdo os principais
literatura. f.‘)ui dadores de fatores geradores
. de sobrecarga dos
adultos ou idosos P
familiares.
Legenda:
*b-on
** Pubmed

*** EBSCO host
***% Estudos que emergiram da anélise das referéncias bibliogréficas

DISCUSSAO

De acordo com a nossa andlise, denota-se uma escassez de estudos sobre as implicagdes desta
doenca nos restantes membros da familia, bem como sobre a adaptacéo das familias e o uso de
recursos de saude face a doenca. Por outro lado, existe uma abundancia de estudos nacionais
e internacionais que abordam o impacto no cuidador principal, sendo considerado o elemento
representativo de toda a unidade familiar. O estudo da tematica tem suscitado interesse dos
investigadores pelo uso de diversas metodologias: qualitativa, quantitativa e mista; revisdo da
literatura, sistematica e integrativa. Nos estudos primarios, pela complexidade dos fendmenos
associados ao aparecimento desta doenca, recorre-se maioritariamente a métodos qualitativos
e mistos. As revisdes sistematicas da literatura encontradas revelam um avanco significativo
recente no estudo do tema. De acordo com os estudos analisados verificamos que a sobrecarga
dos cuidadores ¢ o indicador em sadde mais avaliado. As tematicas emergentes dos diferentes
estudos analisados sdo o processo de cuidar; os sentimentos ambiguos decorrentes do processo;
o desgaste biopsicossocial do cuidador e a sua imposicdo para esta fun¢do e a dependéncia da
pessoa cuidada. Para os autores®, os cuidadores ndo apresentam mecanismos de resolucdo
adequados para lidar diariamente com a pessoa dependente. A resposta face aos eventos criticos
pode ndo ser a mais adequada, devido aos elevados niveis de desgaste fisico, emocional e psico-
l6gico a que estdo constantemente sujeitos. Varios estudos demonstram que a responsabilidade
dos cuidados domiciliarios recai frequentemente sobre um Gnico membro da familia, gerando
sobrecarga com consequéncias fisicas e psiquicas como stress, depressao e ansiedade®’3839 assim
como, autoabandono com negligencia nas atividades de lazer, vida social, familiar e afetiva. As
dificuldades econémicas decorrentes deste processo também geram diminuicdo da qualidade
de vida com elevado risco de doenca grave. Os autores“? referem que os cuidadores possuem
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ajuda dos outros membros da familia, no entanto, a sobrecarga da responsabilidade é continua
resultando em cansaco e elevados niveis de stress. Um estudo realizado“ demonstra diversas
dificuldades relatadas pelos familiares, referindo que apesar das mudancas geradas pela depen-
déncia do familiar, os cuidados prestados sao realizados por amor, gratiddo e respeito, de forma,
a proporcionar uma melhor qualidade de vida.

Torna-se importante a colaboracdo dos profissionais de saude a fim de promoverem a
corresponsabilidade de todos os elementos do agregado familiar, de modo a distribuirem
as tarefas necessarias. Deste modo, torna-se importante o acompanhamento regular dos
cuidadores por uma equipa multidisciplinar, para identificar as necessidades da familia®4?
prevenindo o desgaste do cuidador principal. As alteracdes biopsicossociais vividas pelos
familiares cuidadores evidenciam diminui¢do do orcamento familiar, e agravamento do estado
fisico e psicolégico gerados pela sobrecarga. Os autores®® referem a existéncia de medidas
atenuantes que podem contribuir para o alivio do stress diario com a realizacdo frequente
da prética de yoga, a meditacao, a religiosidade e o relacionamento positivo entre a familia,
o idoso e o cuidador. A indicagcdo de uma ma qualidade de vida por parte do cuidador, pode
ser associada ao desenvolvimento de um quadro de stress. O termo stress esta relacionado a
alteracdes, problemas, dificuldades ou efeitos adversos que desencadeiam desajustes fisicos
e psicolégicos relativos a uma questdo especifica®. O presente trabalho aponta para a ne-
cessidade de elaborar mais pesquisas no ambito do impacto das deméncias nos diferentes
elementos do agregado familiar, bem como na dinamica do agregado e néo restringir os
estudos maioritariamente ao cuidador principal (Figura 2).

Sobrecarga fisica e emocional * Qualidade de vida

Treino habilidades « Lidar com sintomas neuropsiquiatricos
Qualidade de vida
Relagoes familiares
Comportamento
Conhecimento

Projetos de vida adiados
Estratégias de coping
Reestruturagdo familiar
Repercusséo social
Bem-estar psicologico

Cuidador Paciente

- MEMBROS DO
[ POPULACAO ALVO ]4— m= == = | AGREGADO
FAMILIAR
- Diade
P:Ioflsss[c:jnal Cuidador/
€ saude Paciente

« Dificuldade em cuidar
* Resultados da prestacdo  Gestdo de tempo
dos cuidados paliativos * Alteragbes padrao de sono

Figura 2 — Focos de aten¢ado estudados mediante a populacdo alvo em estudo.
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Através da realizagdo deste trabalho verificamos que a maioria dos estudos internacionais
abordam o cuidador principal como figura representativa de toda a unidade familiar. A familia
€ a principal responsavel pela prestacdo dos cuidados de salde aos diferentes elementos do
agregado familiar, com o objetivo primordial de manter a autonomia e a dignidade da pes-
soa doente. Regularmente este papel é assumido por um dos elementos da familia, no qual
recai toda a responsabilidade dos cuidados, sem a ajuda dos outros elementos do agregado
traduzindo-se em alteracdes significativas na dinamica familiar.

LIMITAGCOES DO ESTUDO

Apesar dos resultados interessantes que o presente estudo concedeu, apresenta algumas
limitacdes. A investigacdo tém-se debrucado sobretudo nos cuidadores informais, nos profis-
sionais de saude, nos pacientes e diade cuidador/paciente. Contudo, dado o reconhecimento
de natureza continua dos cuidados, emerge como especial foco de atencdo a gestdo das
necessidades, preocupagdes, inseguranca, medos, identificacdo de recursos e estratégias para
o cuidar relativamente aos cuidadores informais. Para estudos futuros é importante abordar
os restantes membros do agregado familiar, de modo, a perceber quais sdo as repercussdes a
nivel social, emocional, econémico e espiritual que surgem com o aparecimento da deméncia
num dos seus membros.

CONSIDERAGOES FINAIS

Os resultados demonstram que os cuidadores de pessoas com deméncia apresentam elevados
niveis de sofrimento com a evolucdo da doenca do seu familiar. Apresentam dificuldade em lidar
com as alteracdes comportamentais, elevados niveis de sobrecarga e dificuldade na gestdo do
tempo e das emocgdes. Os estudos mostram que o impacto desta doenca na vida dos cuidadores
se baseia na sobrecarga emocional, stress diario e agravamento da sintomatologia depressiva.

Os enfermeiros possuem um papel fundamental na capacitacdo dos cuidadores familiares,
no entanto, consideramos que o foco de atencdo deve abranger os restantes elementos do
agregado familiar, de modo, a minimizar o desgaste fisico e emocional decorrente do pro-
cesso de cuidar centrado num elemento da familia, o cuidador principal. Assim, proporcionar
programas educativos para os distintos elementos do agregado familiar contribui para uma
prestacdo de cuidados mais eficaz, prevenindo o surgimento de doencas e a manutencao
da qualidade de vida de todos os intervenientes.

Através dos resultados obtidos, podemos verificar que o impacto do surgimento desta
doenca nos restantes elementos do agregado familiar ndo tem sido alvo de estudo, uma
vez que, a maioria dos estudos abordam as repercussdes decorrentes do cuidar no cuidador
principal. E imprescindivel para a qualidade dos cuidados de satde prestados identificar as
necessidades, as dificuldades e as estratégias mais adequadas nos diferentes elementos do
agregado familiar. Isto possibilita a pessoa doente um cuidado mais digno sem deixar de
pensar no suporte familiar para o cuidador principal.
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