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Resumo

A escolha da populacéo de cuidadores familiares de idosos com Doenca de Alzheimer (DA) é de grande relevancia
devido essa ser uma doenca neurodegenerativa que mais ocorre na populagdo idosa (60-70%), é perceptivel o
crescimento da populagéo idosa no Brasil e junto com ela, o crescimento das doencas que acometem a terceira idade,
logo, importa-se ndo somente com a salde daquele que apresenta DA, mas também é de grande notabilidade a
demanda de cuidadores com a salde mental (e fisica) impactada. O presente estudo tem por objetivo compreender
qual o maior impacto familiar ap6s o diagnostico de DA no idoso devido a mudanca no ambiente familiar. Trata-se de
uma revisdo integrativa da literatura realizada por meio de pesquisas eletrbnicas nas seguintes bases de dados:
National Library of Medicine (PUBMED), Biblioteca Virtual em Saiude (BVS/MEDLINE) e ScienceDirect. Nesse
estudo, foram aplicados 0s seguintes descritores em conjunto com o operador booleano and: Alzheimer’s disease and
family caregiver e Alzheimer’s disease and family relationship. A amostra total deste estudo foi constituida por 16
artigos, dos quais foram caracterizados de acordo com 0s autores, ano, tipo de estudo, objetivo e resultados. A maioria
dos estudos incluidos foram publicados no ano de 2020, idioma inglés e portugués. Concluiu-se que que a tarefa de
cuidar pode propiciar o desenvolvimento de morbidades, como ansiedade, depressao, estresse cronico e angustia. A
intensa convivéncia com doente é permeada por situagfes desgastantes que aumenta gradativamente a sobrecarga do
cuidador podendo apresentar ainda mais conflitos familiares.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer; Doenca degenerativa; Impacto familiar; Saide mental.

Abstract

The choice of the population of family caregivers of elderly people with AD is of great relevance because this is a
neurodegenerative disease that most occurs in the elderly population (60-70%), the growth of the elderly population in
Brazil is noticeable, and along with it, the growth of diseases that affect the elderly, therefore, not only the health of
that patient is important, but also the demand of caregivers with impacted mental (and physical) health. The present
study aims to understand the greatest family impact after the diagnosis of Alzheimer's in the elderly due to the change
in the family environment. This is an integrative literature review carried out through electronic searches in the
following databases: National Library of Medicine (PUBMED), Virtual Health Library (BVS/MEDLINE) and
ScienceDirect. In this study, the following descriptors were applied together with the Boolean operator AND:
Alzheimer's disease and family caregiver and Alzheimer's disease and family relationship The guiding question to
guide the search for articles was “What is the emotional impact of the Alzheimer's diagnosis on family and family
relationships? How does it affect the mental health of the family caregiver?”. The total sample of this study consisted
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of 16 articles, which were characterized according to the authors, year, type of study, objective and results. Most of
the included studies were published in the year 2020, in English and Portuguese. It is concluded that the task of caring
can promote the development of morbidities, such as anxiety, depression, chronic stress and anguish. The intense
coexistence with the patient is permeated by stressful situations that gradually increase the caregiver's burden and may
present even more family conflicts.

Keywords: Alzheimer's disease; Degenerative disease; Family impact; Mental health.

Resumen

La eleccion de la poblacion de cuidadores familiares de ancianos con EA es de gran relevancia porque esta es una
enfermedad neurodegenerativa que mas ocurre en la poblacién anciana (60-70%), el crecimiento de la poblacion
anciana en Brasil es notable, y junto con ello, el crecimiento de enfermedades que afectan al anciano, por lo tanto, no
solo es importante la salud de ese paciente, sino también la demanda de cuidadores con la salud mental (y fisica)
impactada. El presente estudio tiene como objetivo comprender el mayor impacto familiar después del diagnéstico de
Alzheimer en ancianos debido al cambio en el entorno familiar. Esta es una revision integrativa de la literatura
realizada a través de bulsquedas electronicas en las siguientes bases de datos: Biblioteca Nacional de Medicina
(PUBMED), Biblioteca Virtual en Salud (BVS/MEDLINE) y ScienceDirect. En este estudio se aplicaron los
siguientes descriptores junto con el operador booleano AND: enfermedad de Alzheimer y cuidador familiar y
enfermedad de Alzheimer y relacion familiar La pregunta guia para orientar la busqueda de articulos fue “;Cudl es el
impacto emocional del diagnéstico de Alzheimer en la familia y la familia? ;relaciones familiares?, ;como afecta la
salud mental del familiar cuidador?”. La muestra total de este estudio estuvo constituida por 16 articulos, los cuales
fueron caracterizados segun los autores, afio, tipo de estudio, objetivo y resultados. La mayoria de los estudios
incluidos se publicaron en el afio 2020, en inglés y portugués. Se concluye que la tarea de cuidar puede promover el
desarrollo de morbilidades, como ansiedad, depresién, estrés crénico y angustia. La intensa convivencia con el
paciente esta permeada por situaciones estresantes que aumentan progresivamente la carga del cuidador y pueden
presentar atin mas conflictos familiares.

Palabras clave: Enfermedad de Alzheimer; Enfermedad degenerativa; Impacto familiar; Salud mental.

1. Introducéo

A doenca de Alzheimer (DA) é uma doenca neurodegenerativa progressiva, que tem como fator principal a
deterioracdo gradual em habilidades cognitivas, a primeira delas o comprometimento da memdria de curto prazo (sendo o
sintoma inicial mais tipico), seguida das habilidades de falar, deambular, dentre outras, dificultando as atividades do dia-a-dia
do doente e, consequentemente, atingindo a vida cotidiana dos familiares do mesmo (Lashley et al., 2018). Segundo a OMS
(2021), o Alzheimer € uma doenga comum, sendo responsavel por 60-70% das neurodegenerativas prevalentes. Tem-se dados
que existam cerca de 35,6 milhGes de individuos com DA no mundo e, no Brasil, ha a estimativa de 1,2 milhdes de pessoas
sofrendo com essa doenca.

Souza et al, 2021, descreveu sobre esse assunto com o objetivo de analisar minuciosamente o impacto fisico e

emocional dos cuidadores de idosos com DA. O impacto emocional para com os os cuidadores, da-se énfase da grande
importancia que o estresse do cotidiano pode causar na vida dessas pessoas, é fato que o cuidado se torna bastante complexo,
devido a familia sentir-se envolvida em sentimentos de dificeis manejos, acarretando posterior dificuldade de socializagéo, alto
estresse, até mesmo ansiedade e depressdo, devido o sentimento de obrigagdo daquele familiar de cuidar do idoso com DA.

Segundo o0 mesmo artigo, foi encontrado nos resultados dos impactos fisicos dos cuidadores dos pacientes com DA,
derivados de desgaste corporal advindo das atividades diarias, tanto como algias e fadiga muscular, como o aparecimento de
doencas crbnicas devido a alteracdo de hormdnios e substancias.

Marins et al., 2016, realizou um estudo na qual constatou intercorréncias na vida cotidiana do cuidador, que pode,
como consequéncia do desgaste, se tornar um peso de ordem fisico e emocional, também afetando o financeiro que logo
interfere na vida social do cuidador. Da Silva et al 2020 em sua pesquisa, constatou, segundo sua base de dados, que a sadde
mental do cuidador pode afetar-se negativamente, podendo apresentar alto nivel de sobrecarga gerando ansiedade e testando

seus limites psicolégicos, podendo afetar a estrutura familiar.
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E um assunto de grande relevancia, pois trata-se da satide do cuidador daquele paciente com DA, demonstrando como
essa doenca atinge ndo s6 0 paciente em si, mas quem convive com ele, alterando toda sua vida cotidiana, afetando relacéo
familiar e social, demonstrando o qudo é importante tratar do cuidador, além de quem esta sendo cuidado.

Portanto, o projeto tem como objetivo de analisar o impacto das relagdes sociais familiares com o diagnostico de DA

e como isso afeta a salde mental dos cuidadores familiares.

2. Metodologia

Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura sobre o impacto emocional do diagndstico de Alzheimer nas relagGes
familiares e como isso afeta as atividades didrias. O processo de construcdo da revisdo de literatura integrativa foi realizado
com base em 5 estagios: (1) formulacdo do problema, (2) coleta de dados ou pesquisa bibliografica, (3) avaliacdo e (4) anélise
de dados e (5) interpretacdo e apresentacdo de resultados (RUSSELL, 2005). Diante da problemética desenvolvida na base da
pesquisa, foi formulada uma questdo norteadora com as palavras essenciais para a pesquisa e localizagdo dos estudos primarios
nas bases de dados, sendo essa a indagag@o: “Qual o impacto emocional do diagndstico de Alzheimer nas relagdes familiares e
como afeta a saude mental do cuidador familiar?

Foram utilizadas as seguintes bases de dados: National Library of Medicine (PUBMED), Biblioteca Virtual em Salde
(BVS/MEDLINE) e ScienceDirect. Os critérios de inclusdo foram artigos publicados nos Gltimos 5 anos nas bases de dados
selecionadas, em portugués e/ou inglés, responder a pergunta norteadora.

A pesquisa dos descritores e palavras-chave feita no DecS (Descritores em Ciéncias da Salde DecS) resultou em tais
descritores em conjunto com o operador booleano AND: Alzheimer’s disease and family caregiver e Alzheimer’s disease and

family relationship. O Quadro 1 mostra os descritores utilizados nessa pesquisa assim como as combinacfes para busca.

Quadro 1 - Descritores utilizados durante a pesquisa para a busca de artigos.

Descritores e cruzamentos para busca
BVS e SCIENCE DIRECT (inglés)

I- Alzheimer's disease and family caregiver

- Alzheimer’s disease and family relationship

PUBMED
I- Alzheimer's disease and family caregiver

- Alzheimer’s disease and family relationship

Fonte: Autoria propria.

Apdbs emprego dos filtros, realizou-se a leitura dos titulos e resumos para verificar se estavam de acordo com tematica
abordada. Por fim, foi realizada a leitura completa dos artigos, buscando eleger os estudos que respondessem a pergunta

norteadora (Figura 1).
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Figural. Fluxograma para selecdo dos artigos para revisao integrativa.
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Fonte: Adaptado de Preferred Reporting Items for Systematic Review and Meta- Analyses (PRISMA) (2020).

Os artigos que ndo atenderam aos critérios de inclusdo foram excluidos, bem como os que ndo responderam a
pergunta de investigacdo e que estavam em duplicata. Foram excluidos também editoriais, artigos de opinido, colunas de
revistas, relatos de experiéncia. Para os artigos incluidos analisou- se autoria, ano de publicacdo, tipo de estudo, objetivos e
principais resultados. A coleta foi realizada em junho de 2022 e a andlise dos artigos selecionados foi realizada de forma
independente por dois avaliadores. Os dados extraidos foram tabulados em planilha propria.

3. Resultados

A amostra total deste estudo foi constituida por 16 artigos, dos quais foram caracterizados de acordo com os autores,

ano, tipo de estudo, objetivo e resultados como demonstrado no Quadro 2. A maioria dos estudos incluidos foram publicados
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no ano de 2020, idioma inglés e portugués. Em relacdo ao tipo de estudo, foram classificados como estudo de coorte (Liao et
al., 2020; Corréa et al., 2019; Zhang et al., 2018), estudo transversal (Hernandez-Padilla et al., 2021; Manzini et al., 2020;
Scott et al., 2018), estudo qualitativo e quantitativo (AboJabel et al., 2021; Hazzan et al., 2020; Césario et al., 2017); revisdo
da literatura e sistematica (Dadalto et al., 2021; Luiu et al., 2020), estudo descritivo e exploratério (Garcia et al., 2017), estudo
multicéntrico (Rainero et al., 2020), estudo longitudinal (Esandi et al., 2021) e revisdo de escopo da literatura (Lee et al.,
2019).

Quadro 2 - Caracterizacao dos estudos incluidos na revisdo integrativa.

Autores Ano Objetivo Resultados Tipo de estudo
Dadalto, et al. 2021 Comparar producdes de | E necessério destacar as necessidades dos Revisdo de
pesquisas  relacionadas a0 | cuidadores em cuidados de longa duracéo literatura
cuidador familiar. nas fases graves do Alzheimer e até que
ponto essa sobrecarga excessiva deve ser
monitorada, compartilhada ou compensada
com apoio subjetivo e externo, formal ou
estatal.
Hernandez- 2021 Analisar a salde, suporte social | Foram encontrados problemas de salde, Estudo descritivo
Padilla, et al. e sobrecarga do cuidador | alta sobrecarga do cuidador e alto suporte transversal
familiar de pacientes com | social.
doenca de Alzheimer.
AboJabel, et al. 2021 Examinar se o estigma familiar | Relataram sobrecarga e estigma familiar em | Estudo qualitativo
é preditor da sobrecarga do | niveis moderados. E o estigma familiar
cuidador familiar de pessoas | explica a sobrecarga do cuidador, enquanto
com doenca de Alzheimer e | que nem o problema e a emogdo
avaliar a interacdo do estigma | desempenham papel significativo na
familiar e da sobrecarga do | mediacdo da relacdo entre o estigma
cuidador com estratégias de | familiar, a carga de cuidado e o apoio
enfrentamento e apoio social. social.
Esandi, et al. 2021 Explorar a resposta dos grupos | A teoria da dindmica familiar na doenca de | Estudo longitudinal
familiares a doenca de | Alzheimer revelou quatro tipos de
Alzheimer em seus estagios | dindmicas, como a prdxima no inicio que
iniciais. foi mantida ao longo da experiéncia;
dindmicas proximas no inicio que se
tornaram conflitantes, dindmicas
conflitantes no inicio que permaneceram
probleméticas e dindmicas conflitantes no
inicio que se tornaram préximas.
Hazzan, et al. 2020 Investigar como a qualidade de | Os componentes da qualidade de vida sdo | Estudo qualitativo e
vida do cuidador familiar afeta | importantes para influenciar o cuidado quantitativo
0 cuidado prestado a pessoa | prestado pelos cuidadores familiares.
com deméncia.
Luiu, et al. 2020 Identificar fatores relacionados | Os resultados mostraram o impacto que o | Revisdo sistematica
ao cuidado da familia pelo | doente com Alzheimer causa no cuidador
familiar com doenca de | familiar, sendo o maior deles a proépria
Alzheimer, considerando o | sintomatologia da doenga.
construto de enfrentamento e
emogao expressa.
Manzini, et al. 2020 Avaliar os sintomas de | Quanto mais avancado o0 estdgio de | Estudo transversal
sobrecarga, estresse, depressdo | deméncia maior a sobrecarga do cuidador, descritivo
e ansiedade com cuidadores | niveis significantes de estresse, ansiedade
familiares de idosos com | grave e depressdo leve.
doenca de Alzheimer.
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Liao, et al. 2020 Investigar a qualidade de vida | A maioria dos cuidadores familiares sentiu Estudo de coorte
relacionada a salde entre | nivel moderado a grave de sobrecarga. A
cuidadores familiares de | qualidade de vida dos cuidadores familiares
paciente com Alzheimer e | foi correlacionada negativamente com a
explorar seus fatores de | pontuacéo do questionario
influéncia. neuropsiquiatrico, escala de carga de

cuidados e doengas  crbnicas e
positivamente na classificacdo de suporte
social.

Rainero, et al. 2020 Analisar as alteragbes clinicas | Foi relatado piora nas fungdes cognitivas Estudo
em pacientes com doenca de | dos pacientes e agravamento dos sintomas multicéntrico
Alzheimer e avaliar 0 | comportamentais. No entanto, a
sofrimento  dos  cuidadores | conscientiza¢do da pandemia foi um fator
durante a quarentena do | protetor para o agravamento dos sintomas
COVID-19. cognitivos e  comportamentais.  Os

cuidadores relataram um alto aumento da
ansiedade, depressdo e angustia.

Cesério, et al. 2017 Avaliar a relacdo entre o | Verificou que os cuidadores familiares | Estudo quantitativo
estresse e a qualidade de vida | apresentam condicdes de salde descritivo
do cuidador familiar de idosos | profundamente afetadas propiciando um
portadores da doenga de | quadro de estresse que estd relacionado
Alzheimer. com a sua qualidade de vida em especial

nos dominios fisicos, sociais e emocionais.

Garcia, et al. 2017 Investigar na perspectiva do | A reagdo inicial dos familiares foi | Estudo descritivo e
cuidador familiar de idosos com | desfavoravel diante do possivel diagnostico exploratorio
provével diagnéstico da doenca | e com a progressdo da doenga, 0S
de Alzheimer a reacéo inicial da | cuidadores  vivenciaram  sentimentos
familia diante do provavel | desfavoraveis diante da tarefa de cuidar,
diagndstico. desencadeando mudangas na dindmica

familiar.

Scott, et al. 2018 Examinar a relacdo entre o | Indicaram que os niveis mais altos de Estudo transversal
conhecimento da doenga de | conhecimento sobre a doenca de Alzheimer
Alzheimer e a perda de | estavam significativamente associados a
memoria e a sobrecarga do | menor sobrecarga do cuidador.
cuidador.

Lee, et al. 2019 Identificar experiéncias, | As necessidades do cuidador apds o Revisdo de escopo
necessidades, intervencfes e | diagndstico incluiram conhecimento e da literatura
resultados para cuidadores de | informacéo, apoio emocional e psicoldgico
pessoas com doenga de | e assisténcia no planejamento do cuidado.

Alzheimer que transitam para
esse novo papel ap6s o
diagnéstico.

Corréa, et al. 2019 Investigar a reversibilidade dos | Este estudo sugere que as deficiéncias Estudo de coorte
comprometimentos  cognitivos | cognitivas dos cuidadores ndo sdo
de cuidadores de pacientes com | necessariamente irreversiveis, como
Alzheimer durante sua condi¢do | indicado pelos resultados obtidos para
de estresse cronico relacionado | a memdria contextual, que poderia ser
ao cuidado. melhorado apesar do estresse crénico em

curso e disfuncoes hormonais
e neurotrofinas associadas.
Zhang, et al. 2018 Demonstrar o nivel e a relagdo | Os cuidadores relataram nivel médio de Estudo de coorte

de sobrecarga e tensdo entre
cuidadores de pacientes com
deméncia na China.

sobrecarga e um nivel alto de desgaste.

Fonte: Autores (2022).
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4. Discussao

O diagnéstico da doenga de Alzheimer impacta consideravelmente a rotina da familia e os cuidadores familiares tanto
em aspectos fisicos como psiquicos, sendo assim é importante conhecer e entender as consequéncias que essa patologia
acarreta a esses individuos. A doenca de Alzheimer estd compreendida como uma doenca cronica incuravel que gera perdas
sucessivas de independéncia e autocontrole necessitando de cuidados especiais. O papel do cuidador familiar influencia
diretamente no curso da doenca, auxilia na reducdo ou aumento dos sintomas, no exagero ou diminuicdo das dificuldades e
também nos impedimentos ou facilidades relativas ao tratamento (Ferreira, 2010). Sendo assim, a literatura ainda apresenta
poucos trabalhos que analisam os efeitos ou impactos da doenca sobre a satide mental dos cuidadores familiares.

Entre os artigos analisados foram elencados como impactos do diagndstico da doenca de Alzheimer nas relagoes
familiares e salide mental do cuidador: a sintomatologia do Alzheimer, as suas respectivas fases que implica nas necessidades
do cuidador, na sobrecarga de trabalho e problemas de saliide desenvolvidos; estresse cronico; estigma familiar e mudangas na
dindmica familiar pelo sentimento desfavoravel gerado com o diagnéstico.

O autor Esandi (2021) explicita que para entender as relagdes familiares e cuidador-doente na DA é necessério
analisar o tipo e a qualidade dos relacionamentos anteriores, uma vez que desempenha um papel central na formacdo das
maneiras pelas quais a dindmica familiar é influenciada pela DA no contexto da deméncia e o impacto que a experiéncia tem
para os envolvidos. O histérico de relacionamento familiar positivo dos cuidadores com o doente contribuiu para interacGes
benéficas, j& dindmicas conflitantes demonstraram desconexdo, ou seja, impactaram negativamente na prestacdo de cuidados
dos familiares. Portanto, padrdes positivos de comunicagdo promovem uma maior compreensao e permite que os membros da
familia se adaptam mais facilmente ao diagnostico da DA.

Os resultados em relagdo a dindmica familiar, foi observado que essa sofreu mudancas que atingiram negativamente o
relacionamento entre os membros diante do diagndstico da DA. Por conseguinte, no processo de cuidar sdo desencadeadas
tensBes que ocasionam conflitos nas relacdes interpessoais (Garcia et al., 2017).

A sobrecarga do cuidador esté diretamente relacionada ao agravo da doenca, sendo que a condi¢do do doente tende a
declinar ao longo do tempo, o que torna o papel do cuidador mais fatigante (Hazzan et al., 2020) (Manzini et al., 2020). As
mudancas comportamentais dos idosos com DA tém impacto emocional e resultam em situa¢fes estressantes para o cuidador.
O estresse € considerado elemento aglutinador dos sintomas psissociais como, ansiedade, mal estar difuso, cansago e solidao
(Dadalto et al., 2020) (Césario et al., 2017). Ademais, a sobrecarga emocional e fisica caracteriza uma condi¢do de estresse
cronico do cuidador familiar aumentando o prdprio risco de declinio cognitivo. O impacto emocional é causado pela disfuncao
do eixo hipotalamo-hipdfise-adrenal que favorece um desequilibrio de fatores neurotoxicos/neuroprotetores causando prejuizos
cognitivos e comprometendo a capacidade de cuidados prestados ao doente (Corréa et al., 2018).

A transicdo para o papel do cuidador exige uma mudanca de vida brusca e desgastante emocionalmente, uma vez que
toda a rotina € modificada e o tempo é dedicado aos cuidados para com o doente. O conhecimento e informacdo do cuidador
com a doenga favorece esse processo e auxilia na qualidade de vida do cuidador (Lee et al., 2019) (Scott et al., 2018).
Ademais, uma rede de apoio emocional, psicoldgico familiar e assisténcia no planejamento do cuidado minimizam os impactos
da transicéo e a sobrecarga.

Outro fator que foi considerado como causa do aumento da sobrecarga do cuidador na DA é o estigma familiar. A
estigmatizacdo de familiares que possuem parentesco com idosos com DA aumenta as experiéncias negativas com o cuidado.
A reacdo emocional mais destacada é a vergonha dos familiares de pessoas com Alzheimer, sendo que essa estd intimamente
ligada a sobrecarga dos cuidadores (AboJabel et al., 2021). Logo, a falta de envolvimento dos familiares aumenta a sobrecarga
do cuidador, no entanto o processo de estigma e seu impacto na carga € um assunto complexo que necessita de estudos
especificos.
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5. Concluséao

As limitagdes desse estudo consistem no fato de haver poucos estudos voltados diretamente para a saide mental dos
cuidadores familiares, ja a mudanca nas relagdes familiares foi possivel analisar nos estudos que a maioria sofre tensées com o
diagnéstico e a transicdo para cuidador de um familiar com DA afetando a dindmica desse grupo.

Essa revisdo integrativa buscou evidenciar os principais impactos gerados na salde mental dos cuidadores e na
dindmica familiar com o diagnostico de Alzheimer. Percebe se que a tarefa de cuidar pode propiciar o desenvolvimento de
morbidades, como ansiedade, depressdo, estresse cronico e angustia. A intensa convivéncia com doente é permeada por
situagdes desgastantes que aumenta gradativamente a sobrecarga do cuidador podendo apresentar ainda mais conflitos
familiares.

Portanto, com os resultados deste estudo, espera- se contribuir para o incentivo a novas pesquisas sobre os cuidadores
familiares e suas necessidades, visando uma melhor qualidade de vida para o cuidador e o paciente com Alzheimer afim de que
a familia sempre esteja presente nessa jornada. Além disso, espera-se que trabalhos futuros com metodologias qualitativas e
randomizadas identifiquem as alteracdes fisicas e emocionais dos cuidadores de familiares com a doenca de Alzheimer, afim

de que se estabeleca uma conduta que vise o bem-estar e uma melhor qualidade de vida para esses individuos.
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