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1.

Porque falar em estresse docuidador?

Para quem cuida de uma pessoa com a
doencade Alzheimer, o bem-estar mental sempre
exigirdumgrande e constante esforco.Paracuidar
bem, é preciso estar bem; é preciso cuidar de si!
No dia a diado consultério, atendo pacientes com
a doenca de Alzheimer e seus familiares, e tenho
percebido claramente o quanto essa missao de
cuidar pode ser desafiante. Sem preparacao,
pode até comprometer a qualidade de vida de
todos envolvidos. Assim como 0s pacientes,
os cuidadores precisam de suporte e muita
orientacao especializada.

E por que cuidar de alguém com Alzheimer
gera tanto desgaste?




Primeiro, as caracteristicas da doenca
demandam muita paciéncia e perseveranc¢a dos
cuidadores. Segundo, trata-se de um cuidado
quase continuo.

Para se ter ideia, pesquisas indicam a
necessidade de tempo de dedicacao entre 280 a
470 horas mensais nas fases moderada ou grave.
Conheco muitos casos nos quais toda essa carga
recai somente sobre uma pessoal Uma das
consequéncias naturais disso é que apds meses
vivenciando essa situacao, 40% dos cuidadores
adoecem, desenvolvendo depressao.

Nesse estagio, o cuidador passa a ter
limitacdes em suas atividades, além, é claro, de
perder a saude. Vou ajudar vocé a resolver esse
problema. Minha intencao, com esse e-book,
é ajudar vocé a entender sobre os cuidados,
mostrar como o estresse do cuidador se
manifesta e as formas de preveni-lo.

INTRODUCAO

A\ Y

Se vocé sente-se cansado, culpado ou
estressado, saiba que nao esta sozinho. Isso
também nao significa falta de amor, mas um
problema que acontece justamente com aqueles
que prestam todo o cuidado possivel a pessoas
amadas. Certamente, ao final dessa leitura,
voCé se sentira mais conflante e, acima de tudo,
preparado para lidar com a rotina de cuidados.

0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer



O que é o Estresse do Cuidador?
O CUIDADOR

Primeiramente, precisamos entender melhor
a definicao de cuidador. O cuidador direto é
gquem presta assisténcia nas atividades da vida
diaria (banho, alimentacao, supervisao); ja a
definicao de cuidador expande-se para qualquer
pessoa que exerce a responsabilidade do
cuidado. Dessa forma, o estresse do cuidador
pode atingir qualquer membro da familiade uma
pessoa com a doenga, mesmo que nao seja quem
passe o dia todo com o familiar que necessita dos
cuidados.

ESTRESSE DO CUIDADOR

O estresse do cuidador é uma situacao de
desgaste psicolégico e fisico vivenciado por
um profissional (cuidador de idosos ou técnico
de enfermagem) ou familiar, perpetuada pelo
cuidado a pessoa com doenca debilitante.
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Ele instala-se quando as demandas
sobrepdéem as capacidades de resiliéncia do
cuidador. Mas o que seria resiliéncia?

INTRODUCAOQ

RESILIENCIA

Na fisica, a resiliéncia se refere a
propriedade que um material estrutural
apresenta de suportar diversas pressdes sem
ficar permanentemente deformado. Mas, aqui,
estamos falando da resiliéncia como condicao
psicoldgica.

Nesse caso, ela refere-se a um conjunto de
caracteristicas de uma pessoa que lhe permitem
permanecer saudavel apesar da exposicao a
severas adversidades.

Quando a quantidade e a continuidade das
demandas sao maiores do que a resiliéncia de
quem cuida, instala-se o estresse do cuidador.

Sabe-se que ele diminui significativamente
a qualidade de vida de todos envolvidos, gera
inquietude, desencadeia emocdes, sentimentos
negativos e acaba piorando o cuidado.

0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer



O cuidado do Alzheimer é diferente
CONHECIMENTO E ACEITACAO

Dar assisténcia a uma pessoa doente
requer uma série de atitudes, conhecimentos e
competéncias.

Quando falamos do cuidado com alguém
com a doenca de Alzheimer, essas exigéncias
sao ainda maiores. Um dos aspectos que tem
tornado esse cuidado tao dificil € o pouco
conhecimento em relacao a doenca e ao que ela
demandara ao longo dos meses e anos.

Hoje, felizmente, ha recursos informativos
que explicam essas questdes de maneiras
simples; porém, pode haver uma importante
barreira vinda dos préprios familiares:

a aceitacao.

Quando estes negam o diagnéstico e a
gravidade da doenca, dificiimente se tornam
aptos a prestar o cuidado sem que desenvolvam
um desgaste muito grande.

k
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Nos momentos iniciais da doenca, os
familiares ficam em duvida sob o quanto devem
interferir ou nao na vida da pessoa adoecida.

Nessa fase a rotina de toda a familia muda,
necessitando reestruturacao nadivisao de tarefas
e organizacao financeira.

Na medida em que os anos passam e a
doenca evolui, sao necessarios diferentes tipos
de cuidado e mais compreensao.

Além da perda de funcionalidade - que
€@ a capacidade de exercer sua autonomia e
independéncia - a pessoa acometida pela
doenca costuma apresentar problemas de
comportamento, que vao desde ficar muito
parada e sem iniciativa — o que chamamos de
apatia — até agitacao e alucinacoes.

O QUE MAIS CAUSA ESTRESSE?

Um estudo analisou o estresse nos
cuidadores e chegou a uma conclusao sobre
quais sintomas do Alzheimer mais causam
estresse nos cuidadores. Sao eles: agitacao,
agressividade, desinibicao, alteracoes em
movimentos e insOnia.

Outro aspecto que torna o cuidado tao
desgastante é sua intensidade e duracao. O
tempo de duracao da doenca (sobrevida do
paciente) depende da idade do diagndstico e
do seu estado de saude, mas estima-se que esse
cuidado possa ser de 3 a 20 anos.

Quanto mais cedo a doenca for detectada,
maior sera o tempo de sobrevida e, logo, osriscos
de sobrecarga do cuidador.

|NTR0DU§A0 \ 0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer 10



Acredito que as pessoas envolvidas e dar assisténcia mais adequada ao paciente.

costumam subdimensionar o quanto a doenca Tendo o conhecimento de quais serdo os
impacta e impactara a rotina familiar. Muitas se desafios esperados é possivel planejar como
disponibilizam ou aceitam ser cuidadores diretos enfrenta-los.

sem ter qualquer no¢ao do que lhes espera nos
proximos meses ou anos.

Apds assumirem esse posto, costumam
sentir-se abandonadas pelos outros familiares.
Apesar do verbo ser o mesmo, cuidar de uma
pessoa com Alzheimer é completamente
diferente de cuidar de uma crianca, por exemplo.

Sei que é bastante 6bvio, no entanto, muitas
pessoas Nao possuem essa compreensao.

O ESTRESSE NAS FASES DA DOENCA

Conhecer como evolui a doenca de
Alzheimer é importante para melhor entendé-la

|NTR0DU§A0 \ 0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer 11



INTRODUCAQ

Do momento do diagndstico em diante, o
nivel de estresse oscila. No entanto, mantem
uma tendéncia de crescimento. A cada nova
demanda, ha um pico de estresse.

Tanto os familiares quanto os profissionais
da saude precisam estar cientes dessas
oscilacdes nos niveis de estresse: ha como prevé-
las e preveni-las!

Porém, o que percebo na pratica, é que o
entendimento dessa evolucao da doenca e de
suas demandas é deixado de lado.

Isso nao pode acontecer, pois ele é
fundamental para o diagndstico do estresse do
cuidador - que infelizmente ainda passa muito
despercebido pelos profissionais de saude.

0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer
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MARCOS NA EVOLUCAO DA DOENCA DE ALZHEIMER E ESTRESSE DO CUIDADOR
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Falecimento

Tempo de evolug@o da doenca - 3 a 20 anos

A curva descendente no grafico aponta o curso habitual da doenca de Alzheimer. De maneira
didatica, pontuei dez marcos representativos nessa jornada, que foram escolhidos justamente por
causarem picos nos niveis de estresse do cuidador.
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Sao eles:
1) momento do diagndstico definitivo;

2) dependéncia para atividades instrumentais da
vida diaria;

3) alteracdes de comportamento;

4) acentuacao nas perdas cognitivas;

5) novas alteracdes de comportamento;
6) hospitalizacao por qualquer doenca;

7) dependéncia para atividades basicas da vida
diaria;

8) duvida quanto a institucionalizar o familiar;

9) terminalidade - restricao ao leito - sinais de
morte iminente ou de nao haver o que se fazer;

10) falecimento.

OS PICOS DE ESTRESSE

Perceba que cada um desses itens
representa uma oscilacao para cima, um pico, no
nivel de estresse de quem cuida. Inicialmente,
temos o choque da divulgacao do diagnéstico.

Mesmo quando se desconfia que o familiar
possa estar com problemas sérios de memodria,
a afirmacao do especialista sempre desnorteia a
dinamica familiar.

Em seguida, quando o paciente passa a
demandar mais ajuda para realizar atividades
que costumava fazer com facilidade, o
mecanismo de defesa habitual chamado
negacao comeca a perder sua forca e todo
aquele discurso proferido pelo médico e pelo
senso comum sobre o que é Alzheimer cai,
como diziamos antigamente, como uma ficha
no orelhao.

|NTRODU§A0 \ 0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer 14



Acompanhando o grafico, percebe-se que ha um crescimento nos niveis de estresse com o passar dos
anos e com o aumento da dependéncia e surgimento de alteracdes de comportamento. Os trés momentos que
antecedem o falecimento sao extremamente estressantes: conviver com uma pessoa que apresenta dependéncia
para atividades basicas da vida didria (como banho e alimentacao), a duvida quanto a institucionalizar ou ndao e a
fase da terminalidade. E de se esperar, por mais equilibrados e resilientes que sejam a familia e o cuidador direto,
gue o estresse do cuidador se manifestara nessas situacoes.
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Por fim, perceba que ha um estresse residual
apo6s o falecimento da pessoa com Alzheimer.
Mas, se o cuidado terminou, por que ele ainda
existe? Acontece que o cuidador viveu anos a
luz da sobrecarga, muitas vezes mergulhado em
sentimentos de culpa e de impoténcia.

Quando o familiar falece, esses dois
sentimentos podem reascender no cuidador
— além da sensacao de vazio, que o obriga a
resgatar sua identidade e relacées.

Entender esse grafico é fundamental
também para profissionais da saude.

Com ele, pode-se antecipar os marcos de
estresse através da psicoeducacao, da maior
frequéncia de consultas e, principalmente, do
olhar mais cuidadoso aos sutis sinais de desajuste
no cuidador.

|NTRODU§AO \ 0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer 16



2. SINAIS E SINTOMAS

Nem sempre é facil percebermos que estamos
sob forte estresse. E o mais dificil: admitir qual é
sua real origem. Normalmente, o estresse é
detectado em fases avancadas, quando ja causou
doencas ou sérios conflitos familiares.

No entanto, ha uma série de sinais mais sutis
que podem apontar a presenca do estresse do

cuidador. E fundamental identificd-los o quanto
antes:

1.Negacao sobreadoencaesuas consequéncias

Sao comuns manifestacbes que indicam
dificuldade na aceitacao, como “Sei que a mamde
vai melhorar”, “Ela se lembra de tudo que aconteceu

antigamente.”, “O médico pode estar errado.”, “Ele
ainda sem lembra de coisas do passado.”.

A negacao, além de ser um sinal de estresse,
impede que qualquer planejamento seja feito.

17



SINAIS E SINTOMAS

2. Raiva com a pessoa doente ou outros

Indignacao por nao existir cura ou pelo fato
da pessoa doente nao compreender o que esta
se passando. Esse tipo de reacao é facilmente
percebido quando se conversa com o cuidador.

Basta fazer perguntas abertas sobre seus
sentimentos: “Como vocé se sente em relacao a
ter que cuidar de uma pessoa com deméncia?”.

3. Isolamento social
O cuidador pode acabar se isolando de
amigos e das atividades que antes traziam

prazer. Essa € uma reacao € muito perigosa,
porque o aproxima da depressao.

0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer
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4. Ansiedade ou excesso de preocupacao

Pode ocorrer preocupacbes exageradas
ou ansiedade com relacdo a um novo dia ou
ao que o futuro possa reservar. Muitas vezes a
dificuldade no cuidado pode ainda se manifestar
como uma obsessao. Nesses casos, o cuidador
perde qualquer capacidade de relaxar. Um de
seus pensamentos pode ser: “O que acontecerd
quando ele demandar mais do que eu posso
oferecer?’.

5. Depressao

O cuidador pode ser acometido por tristeza
e perda de prazer duradouros que alterem seu
jeitonormal de lidar com as coisas e pessoas. 1sso
atinge diretamente seu espirito e habilidade de
enfrentamento, ou seja, diminui sua resiliéncia.

SINAIS E SINTOMAS 0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer 19



6. Exaustao

O cuidador sente-se exausto, quase
impossibilitado de realizar as tarefas do dia a dia.
Trata-se do ultimo estagio do estresse, quando
O COrpo ja ndo encontra mais energias para as
tarefas cotidianas.

7. Insénia inicial (deitar-se e nao conseguir
dormir)

E causada por uma série de preocupacdes.
Todas as atribuicdes do cuidador o deixam com
dificuldade de relaxar; é como se, ao deitar no
travesseiro, a cabeca nao conseguisse desligar.

SINAIS E SINTOMAS \ 0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer 20



8. Irritacao

Outro sinal tipico é a irritacao que altera
o humor, o estado de espirito, e desencadeia
respostas e acoes negativas.

Nada mais agrada o cuidador, que passa a
ser uma pessoa de dificil convivio.

9. Falta de concentracao

Em muitos casos, ha uma relativa piora na
organizacao de rotinas e até mesmo medo de
que o cuidador também esteja demenciando aos
pouCos.

Isso pode gerar ainda mais ansiedade.

SINAIS E SINTOMAS \ 0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer 21



10. Surgimento ou agravamento de

problemas de saude

O cuidador pode desenvolver ganho de peso
ou piora na pressao arterial. Como veremos, sem
as devidas precaucdes — que serao explicadas
mais adiante — é comum que eles adoecam.

Qualquer piora no estado de saude de um
cuidador deve ser considerada um sinal de alerta:
algo de errado estd acontecendo e precisa-se de
ajuda urgente!

a] Z .Ol'g'3’| alzheimer’s % association"

Referéncia:

Alz.org - Tradugao livre do autor, adaptado de Alzheimer’s Association
www.alz.org

Ficou em duvida se esta com estresse do
cuidador?

n—‘e_—‘
DV Faca o teste no final do e-book e descubra
E ] seu grau de estresse relacionado ao cuidado.

VOCE SABIA?

Em campanhas de conscientizacao,
roxo é a cor que remete a doencal!

SINAIS E SINTOMAS \ 0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer
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3. CONSEQUENCIAS

Como seres humanos, temos uma grande
capacidade deresponderaum evento estressante.
Mobilizamos todo organismo para enfrenta-
lo, porém, conseguimos suportar essa situacao
apenas por determinado tempo. Quando ha uma
sobrecarga constante, pioramos nossa qualidade
de vida e acabamos por adoecer.

Ao revisar a literatura cientifica, concluimos
que cuidar de alguém com Alzheimer geralmente
gera problemas de saude. O estresse do cuidador
ocasiona aumento nos casos de:

- Depressao (atinge até 40% dos cuidadores);
- Ansiedade;

« InsOnia;

23



Sentimento recorrente de culpa;

Perda de capacidade de sentir prazer e
relaxar;

Piora em concentragao;

Ganho ou perda de peso;

No Brasil, recentemente, em 2015, foi
publicado um levantamento feito com cuidadores
de pessoas com Alzheimer.

Os autores concluiram que quem cuida
apresenta risco:

2 vezes maior para depressao;

2,1 vezes maior para diabetes;

58% maior para hipertensao arterial;

64% maior para insénia;

70% para dor.

A\ Y

Como fica evidente, as consequéncias do
estresse do cuidador nao se restringem a queixas
apenas de carater psicoldgico. Elas afetam, e
muito, a saude global de quem cuida.

0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer
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Em termos de doencas cardiovasculares,
esta comprovado que o cuidado de pessoas com
Alzheimer pode aumentar a pressao arterial,
favorecer o surgimento de placas de gordura nas
artérias e até mesmo um “engrossamento” do
sangue, facilitando casos de isquemia. Também
fica o cuidador exposto ao risco maior de se
tornar sedentario, ter que procurar mais médicos
(46% de aumento) e de usar medicacao (71% de
aumento).

No caso dessa ultima necessidade,
destacam-se principalmente os psicotropicos,
para depressao, ansiedade e insénia - todos
usados 68% a mais por cuidadores.

Este é um forte indicativo de desajuste,
sofrimento e falta de capacidade de suportar
o esforco no cuidado. Mas, fique tranquilo. Irei
ajudar vocé a prevenir esses problemas.

CONSEQUENCIAS

A\ Y

PROBLEMAS DE RELACIONAMENTO

Além dos enormes riscos diretos a saude
devido ao estresse do cuidador, ha também riscos
de surgirem problemas interpessoais. Costumo
verificar, por exemplo, problemas do cuidador
com seu coOnjuge.

No entanto, as situacdes de conflito que
mais costumam acontecer sao entre irmaos e
cunhados.

Nao é raro ver irmaos sendo negligentes
e indiferentes com o estresse do cuidador
vivenciado por aquele irmao que decide cuidar
de um de seus pais. Infelizmente, as relacoes
interpessoais do cuidador, quando sob estresse,
desgastam-se também com os cuidadores
profissionais e toda equipe de saude
(enfermeiros e médicos assistentes).

0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer



Com a experiéncia, profissionais que lidam
com a doenca de Alzheimer ja possuem esse
entendimento e tentam contornar situacdes de
conflito que possam surgir.

SERA QUE O ESTRESSE DO CUIDADOR
PREJUDICA APENAS QUEM CUIDA?

Ficou claro que o estresse do cuidador traz
enormes prejuizos a saude de quem cuida,
porém, os danos atingem também, e muito,
quem é cuidado.

Isso mesmo: a pessoa com Alzheimer tem
sua saude diretamente relacionada ao nivel de
estresse de quem o cuida!

Ha uma piora flagrante no seu equilibrio
psicolégico e o surgimento de alteracdes
comportamentais.

Uma das explicacbes para isso é a
incapacidade do paciente em entender que seu
cuidador estda com dificuldades. Ele costuma
responder com agitacao, irritabilidade e
ansiedade - tornando seu cuidado ainda mais
demandante.

Como vimos, essas alteracdes
comportamentais sao um dos maiores
precipitadores de estresse. Logo, instala-se um
ciclo negativo que leva a medicalizacao
excessiva dos pacientes e doaumento do estresse
dos cuidadores.

Hoje, qualquer iniciativa em melhorar o
tratamento de pacientes com a doenca envolve
estratégias de reduzir a sobrecarga de quem
deles cuida.
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Por exemplo, pacientes com Alzheimer
tém mais idas a emergéncia e hospitalizacdes
desnecessarias quando seus cuidadores estao
estressados.

Ou seja, fora questdes de deslocamento,
ficam expostos a uma série de exames e
intervencdes que poderiam ser evitadas.

POSSIBILIDADE DE MAUS-TRATOS

Na minha opiniao, o pior de tudo em
relacado as consequéncias do estresse do
cuidador é o surgimento de maus-tratos. Ha
poucos meses, fui chamado para atender um
caso no hospital municipal perto de casa.

A equipe de enfermagem, ao fazer a
triagem, rapidamente reconheceu que uma
senhora de 82 anos estava sofrendo maus-
tratos.

CONSEQUENCIAS

A\ Y

Ela havia sido trazida pelo filho e queixava-
se que lhe haviam retirado a televisao do
quarto como forma de punicao por seu mau
comportamento.

A histéria me despertou atencao e logo
pensei: provavelmente deve ser uma idosa com
problemas cognitivos. E era isso mesmo. Dispus-
me a conversar tranquilamente com o filho e
pude entender a situacao familiar.

Ele era o unico dos trés filhos que prestava
ajuda a mae. Tinha consigo, até a consulta, que
coloca-la num asilo era algo inimaginavel.

Logo, nao havia intencao ruim por sua parte.
A paciente ja apresentava dependéncia para
quase todas as atividades basicas do dia-a-dia,
como alimentar-se e fazer a higiene.
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O filho, no entanto, precisava trabalhar e
sua nova esposa havia aceitado cuidar da sogra,
porém, também nao imaginava que se tratava
de uma situacao tao demandante e ela nao tinha
qualquer preparo.

Sem ter sido diagnosticada, a idosa era
solicitada a cumprir certas ordens (como nao
ir sozinha ao banheiro) e por nao cumpri-las,
passava por teimosa.

Naquele mesmo dia, prescrevi medicacdes
que acalmaram o sono da paciente e iniciei a
tarefa de orientar a familia. Por muito pouco nao
encaminharam o filho a delegacia.

Houve maus-tratos? Possivelmente, sim.
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Fiz 0 encaminhamento para o promotor da
cidade explicando o que estava acontecendo.
Nao houve nenhuma posicao radical, muito
menos de julgamento do filho. Logo pude
perceber que ele precisava de orientacao e sua
mae precisava, e muito, do seu apoio.

O que quero deixar claro com a mensagem
é que muitas vezes os maus-tratos sao uma
consequéncia direta do estresse do cuidador,
nem sempre é algo relacionado exclusivamente
a falhas de carater ou falta de amor. Acredito que
ninguém se dispde a cuidar de idosos, ainda mais
com deméncia, com a intencao de maltrata-los.

Em algumas cidades ha delegacias e
promotorias especializadas em atendimento de
idosos. Os profissionais que trabalham nessas
instituicdes sdao treinados e podem ajudar e
muito em situacoes de suspeita ou confirmacao
de maus-tratos.

CONSEQUENCIAS

A\ Y

E O QUE SERIAM ESSES MAUS-TRATOS?

Segundo a definicao do INPEA, “maus-
tratos é a acao Unica ou repetida, ou a falta
de resposta adequada que ocorre dentro de
qualquer relacao onde exista uma expectativa
de confianca, e que produza dano ou angustia
a uma pessoa idosa”.  Eles podem ser de
diferentes tipos: abuso fisico, psicoldgico,
financeiro ou negligéncia.

Reconhecer o problema do estresse
do cuidador e ter ciéncia da sua gravidade
€ O primeiro passo para evitarmos suas
complicagoées.

Acho que vale a pena lembrar: nenhuma
familia e nenhum cuidador estao imunes a essas
complicacbes e sofré-las nao indica, de forma
alguma, fraqueza ou falta de amor para com a
pessoa com Alzheimer.

0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer
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QUEM ESTA SOB MAIOR RISCO DE
DESENVOLVER O ESTRESSE DO CUIDADOR?

Todos os cuidadores de pacientes com a
doenca de Alzheimer estao suscetiveis a sofrer
com o estresse do cuidador. Isso é um fato
corroborado por diversos levantamentos feitos
ao redor do mundo. Entretanto, existem pessoas
que apresentam risco maior para entrar em
exaustao e sofrer as penosas consequéncias
do problema. Algumas pesquisas recentes, de
2015, apontam caracteristicas tanto do cuidador
quanto de quem é cuidado que predispdem a
essa condicao.

Sera que vocé esta nesse
grupo de risco?
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Separei algumas situacdes que aumentam a
sobrecarga no cuidado de pessoas com a doenca
de Alzheimer:

- Pacientes que manifestam muitas
alteracdes comportamentais  (agressividade,
desinibicdao, instabilidade emocional e
dificuldade na realizacao das tarefas do dia a dia
(maior grau de dependéncia);

Cuidadores jovens;

Ser o cbénjuge do paciente;

Baixa escolaridade;

Cuidadores com depressao ou transtorno
de ansiedade;

« Ser filho Unico;

CONSEQUENCIAS

- Tempo prestando cuidado - quanto mais
tempo cuidando, maior o risco para o estresse
do cuidador;

- Presenca de vergonha social em relacao
a doenca, o que acaba também ocasionando
isolamento social e dificuldade em obter apoio
de amigos ou da sociedade;

« Poucos recursos financeiros.

Referéncias:
Psychiatriki. 2015 Jan-Mar;26(1):28-37.
J Clin Nurs. 2015 Sep;24(17-18):2668-78.
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4. COMO BUSCAR AJUDA

Dificilmente uma pessoa sadia e jovem
conseguira cuidar sozinha de um idoso com
Alzheimer. Quando trazemos essarealidade para
um idoso com algum tipo de doenca, tendo
que cuidar de outro idoso com deméncia, creio
que a tarefa de cuidar sozinho é praticamente
impossivel.

Dessa maneira, é fundamental a busca de
ajuda, nao apenas nas fases complicadas, mas
desde o comeco. Quanto antes o cuidador pedir
auxilio e conseguir manter uma rotina que lhe
reserve momentos para cuidar de assuntos
proprios e fundamentais (como manter contatos
sociais e praticar exercicios fisicos), melhor serd
a qualidade de vida de todos envolvidos.
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Listei alguns passos que considero - Vocé reconhece que exercer o cuidado
importantes para orientar vocé na busca de nesses casos esta relacionado a uma série de
ajuda para essa nobre missao. doencas em quem cuida?

Em cada um deles, ha questbes sobre a
sua situacao e a situacao da pessoa que requer
cuidados. Tente responder a todas elas com o
maximo de sinceridade possivel.

e Primeiro passo:reconhecer o problema
- Vocé aceita que a pessoa de quem cuida

tem a doenca de Alzheimer ou outro tipo de
deméncia?

- Vocé tem conhecimentos suficientes para
explicar para outra pessoa o que é essa doenca,
quais sao suas consequéncias e os cuidados
gue o paciente exige em cada uma das fases?

"y

g
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COMO BUSCAR AJUDA

« Segundo passo: quantifique a carga de
trabalho

- Quantas horas ao dia meu familiar ou a
pessoa de quem cuido necessita de mim?

- Quais sao as atividades que desenvolvo
exercendo esse cuidado?

- Quais atividades tenho deixado de fazer
para me dedicar ao cuidado?

- Qual o impacto dos cuidados no meu
sono?

- Qual tipo de atividade que mais me causa
cansaco ou dificuldade?

- Quantos dias de folga tenho ao més?

0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer
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» Terceiro passo: os seus limites

- A partir de quantas horas cuidando eu
comeco a me sentir cansado ou irritado?

- Quais atividades eu nao gostaria de fazer?

- Quais sao os primeiros sinais de estresse
gue costumo manifestar?

- Quais situacdes do cuidado me despertam
medo?

« Quarto passo: buscar suporte com
médico, psicélogo e, por que nao, religioso

- De que forma um profissional podera me
ajudar nessa missao?

- De quais tipos de informacbes mais sinto
falta?

- E comum que eu perca as esperancas?

COMO BUSCAR AJUDA

- Quinto passo: buscar ajuda com pessoas
que ja enfrentaram o problema ou com
organizac¢oes de apoio aos familiares, como a
ABRAz e 0 Conaz.

- Dividir minhas aflicbes ou duvidas com quem
passa pela mesma situacao podera ser positivo?

- Ouvir as histdrias de quem ja vivenciou esse
drama pode me ser util?

- Eu ja fui atras de apoio alguma vez?

S ABRAZ

ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ALZHEIMER

www.abraz.org.br

CONAZ

CONGRESSO NACIONAL DE

ALZHEIMER
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Sugestao de plataformas de auxilio aos MAIS SOBRE A IMPORTANCIA DA AJUDA
cuidadores de pacientes com a doenca de

Alzheimer: Reconheco que pedir ajuda pode ser muito
dificil para pessoas que estao em estado de
.. estresse extremo (exaustao) ou de depressao.
.9
" Nesses casos, € muito importante a
NUDEC atuacao do médico e do psicélogo para ajudar
o cuidador a voltar a raciocinar de uma maneira
Instituto de Memoaria - NUDEC adequada. SO assim ele podera enxergar as
www.doencadealzheimer.com.br possibilidades e a real necessidade de ajuda.

Caso um profissional habilitado nao

2 - seja procurado, mecanismos de defesa

i PRO-MEMOR’A (catastrofizacao, vitimizacao e projecao -

Informacao gue faz a diferencal quando se culpa os outros para diminuir

a culpa -, por exemplo) ou o pessimismo
impossibilitarao a resolucao dos problemas.

www.promemoriaonline.com.br
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REUNINDO A FAMILIA

Defendo, desde o momento do diagnéstico,
a aproximacao de toda a familia em torno da
missao do cuidado.

Filhos, genros, noras e netos precisam
receber informacdes sobre a doenca e reunides
podem ser agendadas para que o assunto seja
discutido.

Em algumas cidades, ha profissionais da
area de gerontologia que prestam esse tipo de
consultoria familiar para organizar o cuidado.

Infelizmente, em algumas situacdes tive

que acionar a promotoria da cidade para auxiliar
em situacdes de grande estresse de cuidadores.

COMO BUSCAR AJUDA

A\ Y

Basta analisar esses casos para perceber
gque se as reunides familiares tivessem sido
realizadas logo no comeco do quadro, teriam
evitado sofrimento e a necessidade de
intervencao da justica.

Busque ajuda, principalmente dentro da
familia!
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5. PREVENCAQ

Nao deixe que tantas estatisticas negativas
e pesadas sobre o estresse do cuidador
desanimem vocé e sua familia.

Prevenir o problema ¢é possivell Se
aumentarmos a capacidade de resiliéncia do
cuidador e diminuirmos a carga depositada
sobre ele, estaremos no caminho certo para a
prevencao. Inicialmente, apresentarei formas de
aumentar essas “forcas” do cuidador, para que
ele consiga lidar com mais adversidades sem
adoecer.

Logo em sequida, deixo sugestdes para
reducao da sobrecarga.

- Aumentar a Capacidade de Resiliéncia
« Diminuir a Carga de Estresse

- Como fazer?
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AUMENTANDO A CAPACIDADE DE RESILIENCIA DESCANSE! Garanta um sono reparador,
ou seja, 0 que permite vocé levantar pela manha
Aumente o conhecimento sobre a doenca. com o a sensacao de estar descansado;
Procure saber tudo sobre diagndstico, causas,
consequéncias, tratamento e as complicacoes.

Pesquisas  mostram que familiares que
receberam cursos sobre a doenca e como
melhor cuidar apresentaram menos depressao,
ansiedade e estresse ao longo dos anos.

Além disso, ha diversos aspectos que devem
ser observados em prol da prevencao do estresse
do cuidador.

OBSERVE-SE! Evite chegar ao
esgotamento, que é a fase avancada de estresse,
quando o corpo ja nao tem forgas para reagir;
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ORGANIZE-SE! Organize rotinas e faca um
gerenciamento do cuidado. Nao tenha medo
de usar agendas, tabelas e murais. Quanto mais
organizado vocé for, menores serao as surpresas;

EXERCITE-SE! Faca exercicios fisicos
regulares e de preferénciaao ar livre.Recomendo
sempre a hidroginastica porque ela consegue
fazer com que vocé se distraia dos problemas;

CUIDE-SE! Trate transtornos de humor
ou ansiedade, caso os possua. Sempre busque
acompanhamento de psicoterapia de suporte.
Deixe de lado quaisquer preconceitos com

relacao a isso! (Caso vocé tenha mais de 60 anos,
”

\d

faca o teste da Escala de Depressao Geriatrica, y
no final do e-book); ,;
d
PARTILHE EXPERIENCIAS! Participe de /’

grupos de apoio (como os da ABRAz); gy
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RELAXE! Procure fazer relaxamento, CUIDE DA ESPIRITUALIDADE!

técnicas derespiracao abdominal ou meditacao Procure seu lider religioso e tente
(yoga, por exemplo). Muitas pesquisas tém frequentar reqularmente missas ou cultos.
comprovado o efeito desse tipo de terapia na

reducao do estresse; Veja que interessante: uma pesquisa

feita nos Estados Unidos com 209 cuidadores
de origem latina mostrou que quanto maior
a frequéncia a igreja, menor a percepcao de
estresse do cuidador.

.—"/'q_’
!

o
N

O recado que deixo é: independente de
sua religiao, pratique sua espiritualidade!

Referéncias:

Aging Ment Health. 2012;16(6):689-98.

J ApplGerontol. 2014 Apr;33(3):291-315.
AgingMentHealth. 2004 Sep;8(5):410-21.
J ApplGerontol. 2013 Aug;32(5):582-604.
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FOQUE NOS ASPECTOS POSITIVOS DO
CUIDAR!

Focar nos aspectos positivos do cuidar é
uma dica sempre mencionada por especialistas
em cuidados e cuidadores de pessoas com
a doenca de Alzheimer. No comeco de 2015
foi publicado um estudo muito interessante
justamente sobre essa tatica. Trata-se de uma
analise de diarios de cuidadores, que mostrou
a necessidade de reforcar constantemente os
seguintes aspectos:

- Reflita sobre deméncia e aceitacao da
doenca. E preciso aceitar a situacdo para leva-la
com mais leveza e normalidade.

- Busque um senso de propdsito e
compromisso com o papel de cuidador. A tarefa
é nobre e importante!

- Valorize-se quando a pessoa que vocé
cuida encontra-se bem. Afinal de contas, vocé é
responsavel por isso!

- Aprimore constantemente suas
competéncias de cuidador. Ja que esta
executando essa tarefa, faca-a com maestria.
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- Reconheca que vocé estd mudando: cada
vez mais paciente e tolerante.

- Cultive positividade e bom humor.
Mesmo que as circunstancias se demonstrem
aparentemente dificeis, manter o pensamento
positivo sé fara bem!

- Encare com desapego as competéncias
perdidas da pessoa que esta sendo cuidada. O
mesmo vale para 0s compromissos que vocé
esta abrindo mao temporariamente.

- Considere que a oportunidade de cuidar
pode tornar as relacdes familiares mais préximas.

- Reconheca a importancia de pedir ajuda e
valorize quem lhe estende a mao.

Referéncias:

Gerontologist. 2015 Jan 21.pii: gnu118. [Epub ahead of print]

Voices of Alzheimer Caregivers on Positive Aspects of Caregiving.
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COMO REDUZIR A CARGA DE ESTRESSE?

Muito do que ja falei até aqui é importante
para reduzir a carga de estresse, como aprender
sobre a doenca e o ato de cuidar, por exemplo.

Quanto maior for seu conhecimento,
menor sera o  estresse  causado por
surpresas. Da mesma forma, buscar dividir as
responsabilidades do cuidado e ter humildade
para pedir ajuda, quando necessario, sao
atitudes que melhoram o bem-estar de todos.

Busque recursos na comunidade (médico,
cuidador, associacbes) e procure sempre
o tratamento adequado para a Doenca de
Alzheimer, utilizando as medicacbes conforme
a orientacao médica. Vocé sabia que quase
metade dos pacientes acaba interrompendo
o tratamento apds um ano? Nunca faca isso:
persevere no uso das medicacoes.

O cuidador também pode se utilizar
de  medicamentos, desde que com
acompanhamento médico.

Estudos comprovam que os inibidores da
acetilcolinesterase (donepezila, rivastigmina,
galantamina) e a mematina ajudam a reduzir o
estresse de cuidadores.
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PREVENCAQ
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Previna e busque tratamento para
alteracbes comportamentais do paciente,
tanto medidas nao-farmacolégicas quanto
farmacoldgicas.

As alterac6es no comportamento de quem
tem a doenca de Alzheimer, como ja vimos, sao
o fator que mais estressa os cuidadores.

Logo, deve-se sempre buscar preveni-las e
trata-las prontamente.

Uma boa dica é apostar na terapia com

musica para melhorar o humor e reduzir a
agitacao do paciente com Alzheimer.

0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer
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ORGANIZE UM TEMPO LIVRE

Caso seja vocé o unico cuidador, programe
turnos livres para visitar amigos, divertir-se,
fazer tarefas na rua ou exercicio fisico.

E importante arejar a mente! Vocé pode
também organizar pequenas férias, se possivel.

Pense também em contratar cuidadores.
Inicialmente, pode haver certa resisténcia
em quem esta sendo cuidado e mesmo em
familiares, porém, em questdao de poucas
semanas todos ja se adaptarao a nova rotina e
o cuidador passara a ser fundamental, trazendo
alivio a todos.

Falo isso por experiéncia propria!
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T ESF S8 VAMOS FALAR EM INSTITUCIONALIZAGAO?
Pense em institucionalizacao.

Isso mesmo. Sei que para muitas pessoas,
principalmente aquelas que nao tiveram
experiéncia em cuidado de pessoas com
Alzheimer, essa ideia é inaceitavel.

Recorrer ao auxilio de uma instituicao
de longa permanéncia para idosos (ILPI), que
corriqueiramente chamamos de asilos ou
lares de idosos, deve ser algo a se refletir sem
preconceitos.

Como mostrei até agora, o cuidado pode
ser muito dificil e nao sao todas as familias
e cuidadores que o conseguem realiza-lo
sem adoecer, principalmente nas fases finais
da doenca, quando o paciente necessita de
cuidados constantes e ja nao mais reconhece os
familiares.
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Eu sei que isso causa muita dor. E comum Atividades recreativas e de estimulacao

familiares vencerem o sentimento de culpa cognitiva podem ser realizadas. Existem tanto
e buscarem esse tipo de ajuda. Em ILPI's que centros-dia privados quanto publicos.
visito, cerca de 80% dos moradores sao
portadores de algum tipo de deméncia. Alguns “asilos” também oferecem esse tipo
de servico, que recebe diversas denominacdes,
Percebo claramente essas fases de como “passa dia”, por exemplo.

relutancia, culpa e depois de alivio dos
familiares no processo de institucionalizacao.
Os idosos rapidamente se adaptam.

Ha também a possibilidade de
institucionalizacao parcial, nos centros-dia.

Sao estruturas voltadas ao atendimento
diario de idosos com dependéncias fisica
ou cognitiva. La, a pessoa com a doenca de
Alzheimer passa o dia e retorna para casa a noite.

PREVENQAO \ 0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer 48



Eu tento recomendar esses recursos sempre
quando percebo, nas consultas, dificuldades dos
cuidadores em lidar com a situacao.

Em casos de conflitos familiares dificeis de
resolver, busque ajuda com psicologo, advogado
ou promotor de sua cidade. Sei que parece até
algo radical, porém, nao é justo apenas uma pessoa
ficar sobrecarregada e adoecer justamente por
estar cuidado de outra. Além disso, a negligéncia
e indiferenca dos demais familiares pode ser
considerada maus-tratos.

Hoje, temos leis e jurisprudéncia (casos ja
julgados) que amparam o cuidador e o idoso. Pense
nas coisas boas do passado e também no futuro.
Isso ajudara a desviar o foco de momentos que
possam estar lhe causando angustia. Ja pensou
como vocé se sentira quando essa situacao passar?

Vocé tera orgulho de todo esse trabalho e
amor dispensado ao seu familiar.
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ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO: A
ABORDAGEM COPE

Existem sistematizacbes de estratégias
para enfrentar adversidades. Uma delas é a
COPE. Nela, o cuidador deve focar nos seguintes
dominios:

Criatividade: o que posso fazer diferente?

Otimismo constante: focar em aspectos
positivos e tentar dominar os pensamentos.

Planejamento: partir para o papel e
caneta e colocar todos os aspectos do cuidar
sob analise.

Expert: buscar ajuda com especialista no
assunto (expert), como médicos, psicologos,
terapeutas, educadores fisicos etc.

Além disso, considero importante que
vocé evite impor ou repetir dogmas.

Por exemplo, a promessa de que nunca
colocaria o familiar em um asilo ou nao
contrataria ajudante. Esta é uma reflexao que
deve ser estimulada em todos os envolvidos da
forma mais racional possivel.

CRIATIVIDADE

EXPERT (AJUDA)
OISIINILO

PLANEJAMENTO
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Mesmo que tenha sido manifestado por seu
pai, mae ou cOnjuge a vontade de nunca ir para
uma instituicao ou ser cuidado por profissionais
em casa, nao se apegue a isso até ultrapassar seu
limite.

Provavelmente eles desconheciam todas as
demandas de cuidado que necessitariam.

E se fosse vocé e seus filhos? Qual seria sua
opiniao com relacao a isso?

Hoje em dia, ninguém mais é criticado por
pedir ajuda ou por reconhecer que nao da conta

de cuidar de uma pessoa com Alzheimer.

Pense nisso com carinho.

PREVENCAQ
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O QUE VOCE PODE FAZER AGORA?

Tente agora trazer um pouco de tudo o que
ja foi falado até aqui para a sua realidade.

Primeiro, dentre todas as taticas para
aumentar a sua resiliéncia como cuidador,
escolha as duas que vocé considera mais faceis
de ser realizadas:

Escolheu? Agora pense nas estratégias
para reducao da carga de estresse. Escolha
também duas delas.

Minha sugestao, agora, é a seguinte: a
partir de hoje, busque realizar cada uma dessas
taticas. Anote-as. Use bilhetes para nao se
esquecer. Divida-as com familiares. Em poucas
semanas, vocé percebera um enorme ganho em
qualidade de vida e o ato de cuidar deixara de
ser algo tao desgastante.

0 estresse do cuidador de pacientes com Alzheimer
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6. CONCLUSOES

TOPICOS DE REVISAO

Agora que vocé jaleu até aqui, acredito que
tenha compreendido bastante sobre o estresse
do cuidador e tudo o que envolve a questao.

Ainda assim, elaborei os préoximos tépicos
como umaforma derevisartudo o que foifalado,

para reforcar as informacoes.

E o basico que vocé precisard consultar
sempre que aparecer alguma duvida.

Vamos |a!

ESTRESSE DO CUIDADOR

O estresse do cuidador é uma situacao de
desgaste psicoldgico e fisico vivenciado por
um profissional (cuidador de idosos ou técnico
de enfermagem) ou familiar, perpetuada pelo
cuidado a pessoa com doenca debilitante.

Ele instala-se quando as demandas se
sobrepdem as capacidades de resiliéncia do
cuidador.

Trata-se de uma condi¢cao muito comum,
presente em todas as classes sociais e que, caso
nao seja identificada e tratada, pode levar o
cuidador a depressao e a outros problemas de
saude.
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O QUE MAIS CAUSA ESTRESSE?

Apods a fase inicial, quando o diagndstico
do Alzheimer é estabelecido, o que mais gera
estresse nos cuidadores sao as alteracoes
psicolégicas e comportamentais.

Sao elas:

- Agitacao

- Agressividade

- Apatia

- Desinibicao

- Alterag6es em movimentos

- InsOnia

Outro aspecto que torna o cuidado muito
desgastante é sua intensidade e duracao -
quanto mais tempo cuidando, maior o risco de
desenvolvimento do estresse.

COMO PREVENIR ESSE SERIO PROBLEMA?
Deve-se buscar aumentar a capacidade
de resiliéncia do cuidador e diminuir a carga

depositada sobre ele.

Dessa forma, estaremos no caminho certo
para a prevencao.
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MENSAGEM FINAL

Como médico, aprendi que preciso tratar o
paciente com a doenca de Alzheimer e também
seus cuidadores. Sempre.

Aprendi que, para quem cuida de alguém
com Alzheimer, o bem-estar mental sempre
exigira um grande esforco.

Essas dificuldades podem levar ao
adoecimento, mas podem ser superadas. Por
isso, tentei mostrar que existem muitas formas
de prevenir e remediar essa condicao dificil, que
é o estresse do cuidador.

Espero que este e-book consiga ajudar a
vocé que cuida, o que certamente tera reflexos
positivos em quem recebe os cuidados e todos
de alguma forma envolvidos.

I\
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7. ANEXOS

ESCALADEESTRESSEDO CUIDADOR-ZARIT

Essa escala avalia o seu nivel de estresse
do cuidador. Reflita sobre a situacao atual de
cuidado em relacdao ao paciente com a doenca
de Alzheimer. No questionario, substitua [Y] pelo
nome da pessoa cuidada.

Ao responder, leve em conta os critérios
abaixo. Anote o numero relativo a sua resposta
para cada questao.

-Nunca=1

- Raro =2

- Algumas vezes =3

- Frequentemente = 4

-Sempre=5

Ao final, vocé precisara somar os pontos para saber
seu resultado.

Exemplo: Vocé sente que [Y] pede mais ajuda do
que ele(a) necessita?

Se sua resposta para esta pergunta foi

“frequentemente” anote o numero 4.
Vamos as questoes:

1. Vocé sente que [Y] pede mais ajuda do que
ele(a) necessita?

2. Vocé sente que por causa do tempo que
vocé gasta com [Y], vocé nao tem tempo suficiente

para si mesmo?
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3. Vocé se sente estressado(a) entre cuidar de
[Y] e suas outras responsabilidades com a familia e
o trabalho?

4, Vocé se sente envergonhado com o
comportamento de [Y]?

5. Vocé se sente irritado quando [Y] esta por
perto?

6. Vocé sente que [Y] afeta negativamente
seus relacionamentos com outros membros da
familia ou amigos?

7. Vocé sente receio pelo futuro de [Y]?

8. Vocé sente que [Y] depende de vocé?

9. Vocé se sente tenso quando [Y] esta por
perto?

10. Vocé sente que sua saude foi afetada por
causa do seu envolvimento com [Y]?

11. Vocé sente que nao tem tanta privacidade
quanto gostaria, por causa de [Y]?

12. Vocé sente que sua vida social foi
prejudicada por causa de [Y]?

13. Vocé nao se sente a vontade de ter visitas
em casa por causa de [Y]?

14. Vocé sente que [Y] espera que vocé cuide
dele(a) como se vocé fosse a Unica pessoa de quem
ele(a) pode depender?

15. Vocé sente que nao tem dinheiro suficiente
para cuidar de [Y], somando-se as suas outras
despesas?

16. Vocé sente que sera incapaz de cuidar de
[Y] por muito tempo?

17. Vocé sente que perdeu o controle da sua
vida desde a doenca de [Y]?
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18. Vocé gostaria de simplesmente deixar
que outra pessoa cuidasse de [Y]?

19. Vocé se sente em duvida sobre o que
fazer por [Y]?

20. Vocé sente que deveria estar fazendo
mais por [Y]?

21. Vocé sente que poderia cuidar melhor
de [Y]?

22. De uma maneira geral, quanto vocé se
sente sobrecarregado(a) por cuidar de [Y]?

AVALIE SEU RESULTADO
Some os numeros relativos as suas respostas.
Pontuacao total:
0a20: Estresse minimo ou nenhum estresse
21 a 40: Estresse Leve a moderado
41 a 60: Estresse Moderado a Grave

61 a 88: Estresse grave

Referéncia: (Ferreira, et al, 2010)
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ESCALA DE DEPRESSAO GERIATRICA (GDS15)

Para fazer este teste, pense como vocé tem passado e se sentido nas ultimas duas semanas.

1) Vocé esta satisfeito com a sua vida? ()Sim ( ) Nao*
2) Vocé deixou de lado muitas de suas atividades e interesses? ()Sim* ( ) Nao
3) Vocé sente que sua vida esta vazia? () Sim* ( ) Nao
4) Vocé sente-se aborrecido com frequéncia? () Sim* ( ) Nao
5) Vocé esta de bom humor na maioria das vezes? ()Sim ( ) Nao*
6) Vocé teme que algo de ruim lhe aconteca? ()Sim* ( ) Nao
7) Vocé se sente feliz na maioria das vezes? ()Sim ( ) Nao*
8) Vocé se sente frequentemente desamparado? () Sim* ( ) Nao
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9) Vocé prefere permanecer em casa do que sair e fazer coisas novas?
10) Vocé sente que tem mais problemas de memaria que antes?

11) Vocé pensa que é maravilhoso estar vivo?

12) Vocé se sente inutil?

13) Vocé se sente cheio de energia?

14) Vocé sente que sua situacao é sem esperanca?

15) Vocé pensa que a maioria das pessoas esta melhor
do que vocé?

Total de resposta com (*):
Caso o resultado seja igual ou maior que 5, ha riscos de depressao.

FIQUE ATENTO!

) Sim*
) Sim*
) Sim
) Sim*
) Sim
) Sim*

) Sim*

Referéncia: (Almeida, Almeida 1999)
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