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O lugar do cuidador familiar de idosos com doença de Alzheimer: 
uma revisão de literatura no Brasil e Estados Unidos

The place of family caregivers for older adults with Alzheimer’s 
disease: a literature review in Brazil and the United States

Resumo  Apresenta-se uma revisão de literatu-
ra sobre cuidadores familiares de pacientes com a 
doença de Alzheimer, no período de 2013 a 2017, 
disponíveis nas bases de dados BVS, Scopus e Pub-
Med. Descritores utilizados: doença de Alzheimer 
(DA), cuidadores, saúde do idoso, por combina-
ção. Dos 163 artigos analisados, após aplicação do 
teste de relevancia, foram selecionados 26, apre-
sentados a partir de cinco unidades temáticas: 
1- Revisões de literatura; 2- Perfis de prevalencia 
dos cuidadores de DA; 3- Pesquisas qualitativas 
que analisam os sentimentos e os sofrimentos dos 
cuidadores; 4- Estudos comparativos e testes obje-
tivos; 5- Pesquisas de avaliação de programas de 
intervenção. A análise compreensiva e compara-
tiva das investigações demarcou diferenças e se-
melhanças, vantages e desvantagens das amostras 
e metodologias adotadas no Brasil e nos Estados 
Unidos. Os artigos analisaram fatores que in-
fluenciam o impacto sobre cuidadores familiares 
com doença de Alzheimer, situando os laços afeti-
vos envolvidos, a reciprocidade esperada, os custos 
físicos, emocionais e sociais associados a uma do-
ença crônica prolongada e de exigência de cuida-
dos cada vez mais complexos. Verificou-se que o 
cuidador familiar tanto quanto as pessoas idosas 
com DA demandam uma ampla rede de suporte, 
acessível ou articulada, dentro e fora da família.
Palavras-chave  Doença de Alzheimer, Cuidado-
res, Saúde do idoso

Abstract  This is a review of the literature on fam-
ily caregivers of patients with Alzheimer’s disease 
from 2013 to 2017 available in the BVS, Scopus, 
and PubMed databases. The descriptors used 
(translated from Portuguese) were Alzheimer’s 
disease, caregivers, elderly health, by combination. 
Of the 163 papers analyzed, after applying the rel-
evance test, we selected 26 papers presented from 
five thematic units: 1- Literature reviews; 2- Prev-
alence profiles of AD caregivers; 3- Qualitative re-
search that analyzes the feelings and sufferings of 
caregivers; 4- Comparative studies and objective 
tests; 5- Evaluation studies of intervention pro-
grams. The comprehensive and comparative anal-
ysis of the investigations highlighted differences 
and similarities, advantages, and disadvantages of 
the samples and methodologies adopted in Brazil 
and the US. The articles analyzed factors that in-
fluence family caregivers’ impact with Alzheimer’s 
disease, identifying the affective bonds involved, 
the expected reciprocity, the physical, emotion-
al, and social costs associated with a prolonged 
chronic illness and requiring increasingly complex 
care. Family caregivers and older adults with AD 
require a broad, accessible, or articulated support 
network inside and outside the family.
Key words  Alzheimer’s disease, Caregivers, Elder-
ly health
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Introdução

O envelhecimento populacional é um evento 
mundial em face do aumento da expectativa de 
vida associado a quedas acentuadas nas taxas de 
mortalidade e fecundidade. Pela primeira vez na 
história da humanidade, as pessoas com 60 anos 
ou mais superarão as crianças menores de 14 
anos, correspondendo, respectivamente, a 22,1% 
e 19,6% da população mundial1. No Brasil, as 
estatísticas apontam que, atualmente, uma em 
cada dez pessoas no país tem 60 anos de idade 
ou mais2,3.

O Relatório Mundial de Envelhecimento e 
Saúde de 20154 revela que a porcentagem de pes-
soas com idade acima dos 60 anos no Brasil cresce 
acima da média mundial. Enquanto a quantidade 
de idosos vai duplicar no mundo até o ano de 2050, 
no Brasil ela quase triplicará. Segundo esse mesmo 
relatório, em 2025 o Brasil será o sexto país do 
mundo com o maior número de pessoas idosas. 
Há ainda a projeção de que os idosos irão passar 
de 24,4 milhões para quase 70 milhões em 2050. 
Na mesma proporção em que a população idosa 
aumenta, as doenças crônicas da velhice ganham 
maior expressão, ocorrendo um crescimento sig-
nificativo da incidência de doenças crônicas. 

Segundo Pimenta et al.5, o processo de enve-
lhecimento gera mudança significativa nos pa-
drões de morbimortalidade. De acordo com os 
dados da OMS4, “o principal impacto negativo 
do envelhecimento populacional é o aumento 
da prevalência de doenças crônicas não trans-
missíveis (DCNT), que são as principais causas 
de mortalidade e incapacidade em todo o mun-
do”6. Os idosos tornam-se frágeis e dependentes 
em função das doenças crônicas degenerativas, 
ocasionada especialmente pelas síndromes de-
menciais.

As DCNT são responsáveis pela maioria das 
doenças e mortes em muitos países, seja de alta, 
média ou baixa condição socioeconômica, a qual, 
quando associada à idade elevada, se torna um 
problema ainda maior. No Brasil, é hoje consi-
derada como verdadeira epidemia agravada pela 
transição demográfica acelerada que ocorreu e 
ainda vem ocorrendo no país, onde mudanças 
que levaram cem anos para acontecer na Europa, 
estão ocorrendo no país em duas ou três déca-
das7. 

Segundo o Relatório da Associação Interna-
cional de Alzheimer de 20158, estima-se que a 
cada 3,2 segundos, um novo caso de demência é 
detectado no mundo e a previsão é de que em 
2050, haverá um novo caso a cada segundo. A 

previsão é que o número de doentes de Alzhei-
mer no mundo chegue a 65,7 milhões em 2030 
e a 115,4 milhões em 2050. Atualmente, 58% da 
população com Alzheimer encontra-se nos países 
desenvolvidos, percentual que atingirá os 72% 
em 2050. Há indicativos de que uma em cada 
dez pessoas maiores de oitenta anos deverá ser 
portadora da doença de Alzheimer (DA), sendo 
o avançar da idade o principal fator de risco para 
a doença. Nos países desenvolvidos, a DA já é a 
terceira causa de morte, perdendo apenas para as 
doenças cardiovasculares e para o câncer9. 

A Organização Mundial da Saúde4 estima que 
a prevalência global de demência seja de 47,5 mi-
lhões, e este número deverá aumentar substan-
cialmente nos próximos anos, chegando a 135 
milhões até 2050. Declara também a necessidade 
de se assumir a demência como uma prioridade 
mundial de saúde pública. Segundo esse relatório 
da OMS4, os nove países com o maior número 
das pessoas com demência em 2010 (um milhão 
ou mais) foram a China (5,4 milhões), EUA (3,9 
milhões), Índia (3,7 milhões), Japão (2,5 mi-
lhões), Alemanha (1,5 milhões), Rússia (1,2 mi-
lhões), França (1,1 milhão), Itália (1,1 milhão) e 
o Brasil (1,0 milhão).

Segundo a Alzheimer’s Association10, existem 
500.000 americanos com 65 anos ou mais com 
Alzheimer e outras demências. Destes, aproxi-
madamente 40% são estimados com doença de 
Alzheimer. Estima-se que mais mulheres do que 
homens têm demência, uma vez que a maior ex-
pectativa de vida das mulheres aumenta a pos-
sibilidade de desenvolver essa ou outras demên-
cias. Em 2010, o Congresso americano aprovou 
o Projeto de Lei Nacional para o Alzheimer (PL 
111-375), instituindo o Departamento de Saúde 
e Serviços Humanos para desenvolver um plano 
específico para a doença, atualizado anualmente.

No Brasil, o número de pessoas com demên-
cias já atinge cerca de 1,2 milhão. E como o núme-
ro de idosos vem aumentando significativamente 
nos últimos 20 anos, estima-se que o número de 
casos de Alzheimer crescerá consideravelmente. 
Em nosso país, o cuidado com o idoso tende a 
ser de base familiar ou institucional, cabendo 
principalmente à família a responsabilidade por 
auxiliar o idoso com dependência física e/ou cog-
nitiva, sendo que esta atenção promovida por fa-
miliares conta com pouco apoio do Estado11.

A DA é uma das demências mais frequentes, 
doença cerebral irreversível e progressiva. A ida-
de avançada aumenta a incidência de doenças 
neurodegenerativas, dentre elas a doença de Al-
zheimer, comprometendo de forma significativa 
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a memória e também outras funções cognitivas, 
com intensidade suficiente para produzir perda 
funcional, incluindo até, eventualmente, a perda 
de funções ligadas a atividades da vida diária ou 
o reconhecimento de pessoas e lugares.

A demência por ser um processo irreversível 
de deterioração progressiva requer assistência 
em tempo integral de um cuidador familiar ou 
formal. Diversos estudos associam esta tarefa 
ao desgaste físico e emocional do cuidador, evi-
denciando uma sobrecarga ainda maior diante 
do idoso demenciado que apresenta sintomas 
cognitivos12. Há necessidade de se ampliar in-
vestigações sobre o impacto das demências na 
família, especialmente na saúde do cuidador fa-
miliar, que pode vir a ser um “paciente oculto”, 
tendo em vista o predomínio de idosos cuidando 
de idosos. Segundo Ximenes et al.13, “a carga de 
ministrar cuidados torna os familiares as vítimas 
da doença, espoliando suas reservas, incertezas e 
a imprevisibilidade abala sua moral e crença de 
que estejam proporcionando um cuidado digno 
ao seu familiar”.

O aumento das demências é um problema 
que se destaca no mundo. O rápido envelheci-
mento populacional associado com a dependên-
cia emerge como um desafio para a saúde pública 
brasileira, pois, apesar de existirem políticas na-
cionais voltadas à atenção à pessoa idosa, na prá-
tica os recursos existentes e destinados ao atendi-
mento do idoso dependente têm sido precários e 
insuficientes14.

O presente estudo de revisão de literatura 
escolheu, dentre nove países do mundo com a 
maior prevalência de demência em 2010, os dois 
países das Américas, os Estados Unidos e o Brasil, 
respectivamente o segundo e o nono país4. Este 
artigo apresenta um estudo comparativo sobre as 
produções de pesquisa relacionadas ao cuidador, 
com ênfase no cuidador familiar. 

Material e método

A revisão partiu da questão: “Como a literatura 
brasileira e americana aborda o tema do cuida-
dor de idoso com a Doença de Alzheimer?”. O le-
vantamento bibliográfico foi feito em periódicos 
nacionais e internacionais publicados no período 
de janeiro de 2013 a maio de 2017, disponíveis 
nas bases de dados: Biblioteca Virtual em Saúde 
(BVS), Scopus e PubMed. Foram utilizados os 
descritores doença de alzheimer/alzheimer dise-

ase, cuidadores/caregivers, saúde do idoso/health 
of the elderly, por combinação.

Os critérios de inclusão para seleção dos ar-
tigos foram: a) o estudo é sobre cuidadores de 
doentes de Alzheimer dependentes? b) ele versa 
sobre a saúde do cuidador? c) ele foi publicado de 
janeiro de 2013 a maio 2017? d) ele foi realizado 
no Brasil e EUA?

Foram excluídos trabalhos que não estabele-
ceram nenhuma relação com o tema proposto, 
não respondiam aos critérios de seleção e os que 
não foram encontrados na íntegra. Aos artigos 
selecionados aplicou-se o teste de relevância ini-
cialmente nos títulos, em seguida nos resumos 
e, por último, na revisão do texto completo. O 
Quadro 1 explicita o percurso de seleção dos tra-
balhos incluidos na revisão.

Foram analisados 163 artigos, tendo sido ex-
cluídos 135 textos após o teste de relevancia, por 
não responderem aos critérios estabelecidos. Fo-
ram, então, selecionados 28 artigos para integra-
rem esta revisão da literatura.

Foi feita uma análise compreensiva e com-
parativa das investigações, situando os objetivos, 
metodologia, amostra, resultados e principais 
conclusões. Houve o cuidado de situar os estudos 
nacionais e internacionais e, sobretudo, de de-
marcar diferenças e semelhanças, vantages e des-
vantagens das amostras e metodologias adotadas, 
sinalizando a pertinência e o rigor dos resultados 
e as implicações dos estudos e recomendações. 

Resultados e discussão

Em recente agenda de pesquisa nacional do Mi-
nistério da Saúde15, as DCNT e, em especial, as 
demências, estão entre as quatorze linhas de pes-
quisa mais relevantes no país. No entanto, em-
bora a efetividade dos cuidados e das práticas de 
saúde a idosos seja alvo de atenção nas investi-
gações propostas, nada foi mencionado sobre a 
questão do cuidador. Por essa razão, urge des-
tacar o lugar do cuidador familiar e a demanda 
de cuidados de idosos que tende a triplicar nos 
próximos trinta anos.

Os 28 artigos selecionados foram distribuí-
dos em cinco categorias temáticas: 1- Revisões de 
literatura; 2- Perfis de prevalencia dos cuidadores 
de DA; 3- Pesquisas qualitativas que analisam os 
sentimentos e sofrimentos dos cuidadores; 4- Es-
tudos comparativos e testes objetivos; 5- Pesqui-
sas de avaliação de programas de intervenção.
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Revisões de literatura

Dois artigos de revisão de literatura nacio-
nais abrem nossa análise. Oliveira et al.16, do Rio 
Grande do Norte, analisaram 32 publicações de 
2006 a 2013, extraídas do Scielo, PubMed e Bi-
reme, destacando os prejuízos físico-patológicos 
do estresse no cuidador, associados às práticas de 
cuidado, acompanhado de ansiedade, depressão, 
cardiopatias graves e problemas imunológicos, 
recomendando intervenções continuadas e uma 
rede de suporte profissional. Os autores chamam 
atenção de que os estudos em geral não diferen-
ciam o cuidador familiar e o formal. 

Ximenes et al.13 estudaram a produção cien-
tífica de livros e teses, nas Bibliotecas Virtuais de 
Saúde em São Paulo, entre agosto e outubro de 
2012, selecionando 80 textos, dos quais alguns 
tópicos em comum foram analisados, numa vi-
são panorâmica. Dessa produção científica se res-
saltou o olhar da doença (DA), a reciprocidade 
esperada pelo cuidado por parte da família, com 
destaque ao papel do cansaço e da solidão do cui-
dador e a mobilização de sentimentos opostos, de 
amor e raiva, paciência e intolerância, medo e in-
segurança, demandando apoios múltiplos. 

Em síntese, de um lado os estudos sublinham 
o estresse, visto como o aglutinador dos sintomas 
e sua redução traria a melhora da qualidade de 
vida do cuidador. De outro, foi destacado um mal 
estar difuso do cuidador, cansaço e solidão, e sen-
timentos opostos, cuja melhora viria por meio de 
intervenções interdisciplinares.

Prevalencia e perfis de cuidadores de DA

Três pesquisas nacionais e uma americana 
situam a prevalência e o perfil de cuidadores. O 
estudo americano de Wang et al.17 buscou exami-
nar a prevalência e a associação de doença crô-
nica entre cuidadores de pessoas com demência, 
numa amostra de 124 cuidadores informais, por 
meio de uma rigorosa pesquisa descritiva, corre-
lacional e transversal, baseada em entrevistas in-

dividuais, dados sociodemográficos e análises es-
tatísticas. Na amostra, 54 dos cuidadores tinham 
entre 45 e 64 anos, e 70 estavam na faixa entre 
65 e 74 anos, predominando esposas (n = 46) e 
filhas (n = 34) e, em menor número, esposos (n = 
29). Os resultados revelam que 81,5% (n = 101) 
da amostra tem a presença de pelo menos uma 
doença crônica, sendo que esse risco é três vezes 
maior em pessoas com 65 anos ou mais, e quatro 
vezes maior em mulheres mais velhas cuidadoras 
de cônjuges, se comparadas com cuidadores ho-
mens. Chama atenção o alto nível de comorbida-
de em cuidadores, independentemente da idade.

Um estudo de coorte transversal, qualitati-
vo-descritivo, feito em Brasília por Seima et al.18, 
buscou interpretar a relação no cuidado entre 
cuidadores familiares e idosos com Alzheimer. 
Verificaram que os cuidadores são mulheres (n = 
178; 86%), idade entre 22 e 83 anos, residem com 
o idoso (n = 169; 81%), têm mais de oito anos de 
escolaridade (n = 147; 71%), não possuem ocu-
pação profissional (n = 121; 58%) e apresentam 
sobrecarga moderada (n = 96; 46,2%). O estudo 
apontou que a maioria dos cuidadores não par-
ticipa de grupos de suporte social e eles não tem 
tempo de cuidar-se e, em seu cotidiano, apoiam-
se na fé como principal fonte de autocuidado.

Dois outros estudos com amostras menores 
chegaram a resultados semelhantes. Marins et 
al.19 realizaram pesquisa no Rio de Janeiro com 
25 cuidadores de idosos com DA, à luz do Intera-
cionismo Simbólico (IS), com o objetivo de iden-
tificar as mudanças comportamentais em idosos 
com DA e distinções na sobrecarga imposta ao 
cuidador. Mendes e Santos20 investigaram as re-
presentações sociais dos cuidadores familiares 
em um estudo empírico, exploratório, quali-
quantitativo, feito em São Paulo, utilizando como 
método o Discurso do Sujeito Coletivo, em que 
participaram 21 cuidadores familiares de idosos 
com Alzheimer. Há conclusões complementares, 
enquanto a primeira aponta que mudanças com-
portamentais em idosos com DA têm impacto 
emocional e resultam em situações estressantes 

Quadro 1. Critérios de inclusão e exclusão de textos selecionados.

Bases PubMed BVS SCOPUS Total

Descritores 1449 946 701 3096

Trabalhos de 2013 a 2017 369 165 285 819

Textos completos disponíveis analisados 32 78 53 163

Trabalhos que se relacionam com o tema e critérios de inclusão 10 11 7 28
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para o cuidador familiar, a segunda destaca que 
as representações sociais dos cuidadores infor-
mais sinalizam ideias de perda de liberdade, de 
dever moral, de retribuição e inversão de papéis 
sociais presentes no contexto desses cuidadores e 
de seus idosos com DA.

Pesquisas qualitativas analisam os 
sentimentos e sofrimentos dos cuidadores 

Sete investigações qualitativas, distribuídas 
em seis pesquisas nacionais e uma americana, 
buscaram identificar o impacto da doença de Al-
zheimer na visão do cuidador informal e de sua 
família.

Os três primeiros estudos brasileiros buscam 
trazer luz aos efeitos de uma doença degenerativa 
como a doença de Alzheimer na família, refletin-
do sobre como o sistema familiar se reconfigura, 
como o cuidador informal percebe a DA e o su-
porte da família e, por fim, qual a representação 
social do familiar cuidador sobre a DA. 

Brasil e Andrade21 realizaram no Paraná um 
estudo qualitativo em profundidade com três 
cuidadoras familiares de pacientes com DA, por 
meio de entrevistas semiestruturadas, num enfo-
que fenomenológico e da teoria de campo, com o 
objetivo de descrever e compreender como ocorre 
a reconfiguração de campo do familiar cuidador. 
Foram identificadas quatro categorias de análise: 
modos de assumir a responsabilidade de cuidar; 
principais mudanças na família do cuidador fa-
miliar pela intensificação da conviência; apoio 
da rede social como auxilio no enfrentamento 
do ato de cuidar; estratégias de enfrentamento 
que conciliem o cuidado do DA com o cuidar da 
própria vida. Os autores concluíram que quando 
uma enfermidade grave assola uma família, crises 
podem acontecer e é necessário tempo para que 
ela se reorganize.

Andrade et al.22 realizaram um estudo em 
São Paulo sobre a percepção do doente de DA e 
o suporte recebido de sua família para o cuidado, 
no enfoque fenomenológico. Participaram do es-
tudo dez cuidadores do Grupo de Ajuda Mútua 
(GAM), por meio de entrevista semiestruturada 
individual e de grupos focais. O estudo observa 
que os cuidadores necessitam de reconhecimen-
to por parte de seus familiares e, ao incorporar 
o cuidar como hábito, passam a negar a neces-
sidade de um suporte e se consideram autossu-
ficientes.

Folle et al.23 realizaram um estudo com 26 
familiares de pacientes com DA, por meio de en-
trevistas, analisadas pelo programa ALCESTE. O 

objetivo foi conhecer a Representação Social (RS) 
sobre a doença (DA). Os resultados apontaram 
dois eixos temáticos: 1- o cotidiano e o cuidado; 
2- a representação social da DA, e seus significa-
dos emocional, biológico e médico. Os autores 
concluem que tendo em vista a dependência do 
paciente e as repercussões de sua doença, a sobre-
carga é o principal conteúdo que requer atenção 
nas intervenções voltadas para os cuidadores.

Três estudos nacionais enfocam a percep-
ção, o impacto e as dificuldades vivenciadas pelo 
cuidador familiar. Valente et al.24, pesquisadores 
do Rio de Janeiro, realizaram uma investigação 
transversal com pares de pacientes com demên-
cia e seus cuidadores familiares principais (n = 
49), cujo objetivo foi examinar a relação entre 
o tipo de demência do paciente (DV: demência 
vascular; DA: doença de Alzheimer; DM: demên-
cia mista) e a autopercepção de saúde em cuida-
dores familiares. Verificou-se que a maioria dos 
pacientes era do sexo feminino, casada ou viúva, 
com média de idade de 75 a 76 anos. Constata-
ram também que 45% dos cuidadores autoava-
liaram sua própria saúde física como “regular” 
ou “ruim”, com tendência a pior autopercepção 
de saúde em cuidadores de pacientes do grupo 
DA em relação aos cuidadores de pacientes dos 
grupos DV e DM, apesar de essa diferença não 
ser significativa em nível estatístico.

Santos e Gutierrez25 buscaram conhecer a qua-
lidade de vida de cuidadores informais de idosos 
(DA), num estudo em Minas Gerais. Foi feita uma 
pesquisa qualitativa com 50 cuidadores, sendo 25 
adultos e 25 idosos. Para a coleta de dados utiliza-
ram-se os instrumentos: WHOQOL-Breve, Escala 
de Depressão Geriátrica e Escala de Rastreamento 
de Depressão e Escala de Ansiedade. Um segundo 
estudo de Ilha et al.26 desenvolveu pesquisa ex-
ploratória, descritiva, de abordagem qualitativa 
no Rio de Janeiro, por meio de grupo focal, com 
seis familiares cuidadores de pessoas idosas com 
DA, visando conhecer as dificuldades vivenciadas 
por esses cuidadores. Ambos os estudos identi-
ficaram que os familiares cuidadores vivenciam 
dificuldades de ordem física, mental e social que 
impõem desafios no convívio e no cuidado à pes-
soa idosa com DA, incluindo graus de ansiedade 
e depressão. O primeiro estudo recomendou aos 
cuidadores o alívio da preocupação e da sobre-
carga, mais oportunidades para adquirirem novas 
informações e habilidades, participação e oportu-
nidades de recreação e lazer. O segundo apontou 
que a sobrecarga pode ser minimizada por meio 
da construção e socialização de estratégias coleti-
vas de cuidado.
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Day et al.27, da Carolina do Norte/EUA bus-
caram identificar fatores de risco, o que chama-
ram de “fadiga da compaixão” em filhas adultas 
cuidadoras. Afirmam que elas podem sofrer fa-
diga de compaixão, termo que definem como 
uma combinação de desamparo, desesperança, 
incapacidade de ser empática e sensação de iso-
lamento resultante da exposição prolongada ao 
sofrimento percebido. Participaram do estudo 
randomizado de treinamento em casa, 12 cuida-
doras adultas de um pai com demência. A análise 
de conteúdo foi aplicada a entrevistas. Quatro te-
mas foram identificados: incerteza; dúvida; liga-
ção/afeto; tensão. As descobertas indicaram que 
as cuidadoras adultas estão em risco de cansaço 
de longo prazo, apoiando a necessidade de um 
estudo maior que minimize esse tipo de fadiga 
que fragiliza o cuidado. 

No conjunto, os estudos qualitativos apon-
tam os desafios do cuidar, conviver, apoiar e 
enfrentar o DA e seu agravamento, face à depen-
dência, à maior sobrecarga do cuidado associada 
à falta de esperança, ao desamparo e ao isolamen-
to do cuidador, fatores que quando combinados, 
ampliam o sofrimento e os riscos à saúde do cui-
dador. Destacam ainda que nos casos em que o 
cuidador nega suporte, por autossuficiência, ou 
ao assumir sobrecargas demasiado grandes, o 
cuidador familiar necessita de ajuda para reco-
nhecer as possibilidades, os limites e os modos 
de cuidado de si.

Estudos comparativos e testes objetivos

Quatro artigos descrevem investigações por 
meio de estudos comparativos entre pacientes 
com DA e cuidadores feitos através de escalas 
avaliativas, um de âmbito internacional e três 
nacionais. 

Sousa et al.28 compararam os níveis de carga 
nos cuidadores de pacientes com doença de Al-
zheimer no Brasil (n = 128) e na Espanha (n = 
146), em um estudo intercultural, observacional 
e transversal com pacientes ambulatoriais com 
AD e seus cuidadores. Os cuidadores responde-
ram a entrevista ZaritBurden (ZBI) e a um ques-
tionário sociodemográfico. Os pacientes foram 
avaliados em cinco testes, com o Mini-Mental 
State Examination (MMSE), Functional Activi-
ties Questionnaire (FAQ), Disability Assessment 
for Dementia (DAD), Neuropsychiatric Inven-
tory (NPI) e Clinical Dementia Rating Scale 
(CDR). Os autores concluíram que um alto nível 
de estresse foi reportado no Brasil por cuidadores 
femininos, especialmente aqueles que não pude-

ram contar com um Centro de Atenção Diária. 
Na Espanha, os mais altos graus de estresse esti-
veram associados a cuidadores mais jovens que 
residem com os idosos com DA e que participam 
de Centros de Atenção Diárias. Além disso, foram 
observados altos graus de depressão e ansiedade 
em cuidadores brasileiros e altos graus de apatia 
e indiferença, agitação, agressão e irritabilidade 
entre cuidadores espanhóis. Os autores destacam 
a importância de abordar os sintomas neuropsi-
quiátricos dos pacientes com DA porque eles são 
uma fonte essencial do fardo para os cuidadores. 

Truzzi et al.29 conduziram um estudo em São 
Paulo com 150 cuidadores familiares e pacientes 
com o objetivo de avaliar o desgaste frente a sin-
tomas neuropsiquiátricos (SNP) de cuidadores 
e de pacientes com demência. Eles analisaram 
quais fatores dos pacientes e dos cuidadores cons-
tituem fortes preditores ao desgaste do cuidador. 
A maioria dos pacientes possuía um diagnóstico 
de doença de Alzheimer (66,7%). Os cuidadores 
foram avaliados através de um questionário so-
ciodemográfico, os Inventários de Ansiedade e 
Depressão de Beck e o Inventário Neuropsiquiá-
trico – Desgaste. Os pacientes foram submetidos 
ao Mini-Exame do Estado Mental, à Escala de 
Atividades Funcionais e ao Inventário Neurop-
siquiátrico. Os resultados mostraram as altera-
ções resultantes dos distúrbios do DA que mais 
afetam os cuidadores, situado sua M (medidas 
por escalas aplicadas) e o DP (desvio padrão). A 
apatia (M = 1,9; DP = 1,8), a agitação (M = 1,3; 
DP = 1,8) e o comportamento aberrante motor 
(CAM), (M = 1,2; DP = 1,7) foram os SNP mais 
desgastantes. A frequência/gravidade dos SNP foi 
o fator mais fortemente associado ao desgaste do 
cuidador (rho = 0.72; p < 0,05) e concluíram que 
o reconhecimento precoce e o manejo da apatia, 
da agitação e do CAM nos pacientes com de-
mência pelos familiares e profissionais de saúde, 
possivelmente levará a uma melhor qualidade de 
vida e cuidado para pacientes e cuidadores.

Folquitto et al.30 investigaram, num estudo 
em São Paulo, a correlação entre sintomas neu-
ropsiquiátricos (SNP) e a sobrecarga do cuidador 
em 1.563 indivíduos selecionados aleatoriamen-
te e avaliados através do Mini-Exame do Estado 
Mental, Fuld Object Memory Evaluation, Infor-
mant Questionnaire on Cognitive Decline in the 
Elderly e da Escala Bayer – Atividades de Vida Di-
ária. O Inventário Neuropsiquiátrico foi aplicado 
nos cuidadores para avaliar os SNP e a Escala Za-
rit de Sobrecarga no Cuidador para avaliar sobre-
carga nos cuidadores. O estudo também avaliou 
25 sujeitos com Comprometimento Cognitivo 
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não Demência (CIND), 61 pacientes com DA e 
79 idosos saudáveis. Os resultados apontaram 
que houve correlação positiva boa entre os esco-
res do INP (Inventário Neuropsiquiátrico) e da 
Zarit. A conclusão é que o tratamento e a gestão 
adequados dos sintomas neuropsiquiátricos em 
pacientes com demência pode ter um impacto 
significativo na qualidade de vida dos pacientes 
e de seus cuidadores.

Borghi et al.31 realizaram no Paraná pesquisa 
visando comparar a sobrecarga do cuidador fa-
miliar principal com a do cuidador secundário 
do idoso com DA e identificar qual dimensão 
gera maior impacto com 20 cuidadores primá-
rios de idosos com Alzheimer e 20 secundários. 
Foi utilizada a Escala de Avaliação da Sobrecarga 
de Familiares de Pacientes Psiquiátricos. Os re-
sultados mostraram que os cuidadores princi-
pais apresentaram maior sobrecarga do que os 
secundários nas atividades relacionadas à assis-
tência cotidiana e a preocupação com o idoso foi 
a dimensão que mais influenciou na sobrecarga 
subjetiva dos cuidadores. Ou seja, quanto maior 
é a sobrecarga, melhor deverá ser as ações de pla-
nejamento em saúde.

Os dados apontam que a gravidade do qua-
dro da DA é proporcional à sobrecarga vivencia-
da pelo cuidador e quanto maior é o grau de so-
brecarga cotidiana, mais diretamente o cuidador 
é afetado em sua saúde. Portanto, não apenas a 
melhoria do tratamento do DA assegura a quali-
dade de vida do idoso com DA e de seu cuidador, 
como o grau de sobrecarga dos cuidadores, em 
revezamento, deve ser monitorado.

Pesquisas de avaliação de programas 
de intervenção

Há nove publicações sobre avaliação de pro-
gramas de intervenção, oito americanas e uma 
brasileira. Dois estudos avaliam programas de 
intervenção e seus efeitos, três examinam práti-
cas psicoterápicas e uma técnica meditativa, dois 
examinam estratégias por meio da internet e da 
web, um analisa uma investigação longitudinal 
com cuidadores e um último aborda o impacto 
de um programa educacional. 

O estudo de Lykens et al.32 examinou o im-
pacto do programa de base comunitária REACH 
II sobre a vida e a saúde do cuidador em uma 
cidade americana. O REACH II visa reduzir a 
carga e a depressão de cuidadores de pacientes 
com AD e é prestado por agências comunitárias 
nos Estados Unidos. Um total de 494 famílias foi 
incluído no programa e, destas, 177 completaram 

o programa de seis meses. A idade mediana para 
cuidadores foi de 62 anos. Os escores do domínio 
para Depression and Caregiver Burden demons-
traram melhorias estatisticamente significativas 
ao final da investigação. O Programa ofereceu 
treinamento e capacitação aos cuidadores, desen-
volveu habilidades de cuidado, apoio psicológico 
e acolhimento a diferenças étnicas e de raça. Na 
segunda fase, foram acrescidas informações es-
tratégicas aos cuidadores, instruções didáticas, 
técnicas de manejo de estresse, estratégias de so-
lução de problemas e grupo de suporte através 
de telefone. Os resultados foram positivos aos 
cuidadores que completaram o programa, com 
destaque aos negros e hispânicos, se comparados 
aos brancos.

Moore et al.33 avaliaram, nos EUA, a eficácia 
do “Programa de Eventos Agradáveis” (PEP), 
por meio de uma intervenção comportamental 
de seis semanas, concebida para reduzir o risco 
de doenças cardiovasculares e sintomas de de-
pressão em cuidadores. Foram levados em con-
sideração características demográficas, sintomas 
depressivos, escala de apoio social. Um total de 
100 familiares cuidadores foram randomizados 
para a intervenção PEP (N = 49) ou uma con-
dição de controle de suporte de informação (SI) 
equivalente ao tempo (N = 51). Os resultados 
mostraram-se favoráveis aos participantes que 
receberam a PEP. O programa PEP diminuiu a 
depressão e melhorou uma medida de saúde fi-
siológica em idosos cuidadores de pacientes com 
demência. Outros estudos são necessários para 
medir a eficácia da PEP em prevenir doenças car-
diovasculares. 

Aboulafia-Brakha et al.34 realizaram estudo 
nos EUA com objetivo de comparar os efeitos 
de uma terapia de grupo cognitivo-comporta-
mental (CBT) com um grupo de psicoterapia do 
Programa EDUC, avaliando a secreção de corti-
sol em cuidadores de pacientes com doença de 
Alzheimer moderada (AD). Os 26 participantes 
foram divididos aleatoriamente para um dos 
dois programas de intervenção (CBT ou EDUC). 
Todos responderam a avaliação pré-intervenção 
e questionários assim como também foram co-
lhidas amostras de saliva e coletadas amostras de 
sangue. Os efeitos das intervenções foram avalia-
dos com autorrelatório. Os resultados apontaram 
que a psicoterapia para cuidadores pode contri-
buir para a redução dos sintomas neuropsiquiá-
tricos de pacientes com AD, e a terapia cognitivo 
comportamental atenua as respostas psicofisio-
lógicas a situações estressantes em cuidadores, 
reduzindo níveis de cortisol, podendo levar a 
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um impacto positivo na saúde destes. Diferentes 
abordagens psicoterápicas trazem contribuições 
específicas aos cuidadores.

Garand et al.35 avaliaram, nos EUA, os efeitos 
da Terapia de Resolução de Problemas (PST) so-
bre a saúde mental de cuidadores de idosos com 
comprometimento cognitivo leve (MCL; n = 43) 
ou demência precoce (DP; n = 30). Eles esco-
lheram esse grupo (N = 73), pois consideraram 
que os cuidadores com alto grau de desgaste com 
idosos com demência grave não responderiam 
bem a esse tipo de intervenção. Os resultados 
mostram-se positivos para a saúde mental dos 
cuidadores de idosos com demência leve (MCL), 
com redução de sintomas depressivos e melhora 
nos níveis de ansiedade.

Um estudo americano de medicina alter-
nativa conduzido por Danucalov et al.36 bus-
cou investigar os efeitos da prática do yoga em 
combinação com meditação da compaixão sobre 
a qualidade de vida, atenção, vitalidade e auto-
compaixão dos cuidadores familiares de pacien-
tes com doença de Alzheimer (n = 46). Foi feito 
estudo comparativo entre grupo experimental 
(n = 25) e grupo controle (n = 21). Os resulta-
dos sugerem que um programa de meditação de 
yoga e compaixão de oito semanas pode melho-
rar a qualidade de vida, a vitalidade, a atenção e 
a autocompaixão dos cuidadores familiares de 
pacientes com doença de Alzheimer, reduzindo 
estresse, ansiedade e depressão.

Dois estudos americanos investigaram ações 
por meio de recursos online ou baseados em ví-
deo. Kajiyama et al.37 verificaram se o programa 
americano de treinamento online I Care Stress 
Management, por três meses, reduz estresse, in-
cômodo, depressão e qualidade de vida precária 
para cuidadores familiares de demência (n = 
150). Os resultados foram considerados promis-
sores, mas houve alto nível de abandono do pro-
grama. Austrom et al.38, por meio de um estudo 
piloto nos EUA, avaliaram a viabilidade e a acei-
tabilidade de um grupo de suporte de vídeo base-
ado na Web (n = 5), por meio de vídeo conferên-
cia semanal ao longo de seis meses, oferecido em 
tempo real para cuidadores de pessoas com de-
mência. A experiência envolveu cinco cuidadores 
de pessoas com demência que relataram melhora 
na ansiedade, na depressão e na pontuação de 
saúde física. Os pesquisadores concluíram que 
o suporte baseado na web foi uma experiência 
positiva, embora não possam generalizar por ter 
sido um grupo pequeno. Essa pode ser uma fer-
ramenta que venha alcançar populações maiores, 
otimizando custos de deslocamento.

Mausbach et al.39 realizaram um consistente 
estudo longitudinal de cinco anos com 126 cui-
dadoras de doentes de Alzheimer (DA), todas 
esposas com 55 anos ou mais, para avaliar se a 
institucionalização do DA diminui sintomas de-
pressivos do cuidador. O estudo parte da evidên-
cia de que o cuidador de DA de longo termo é 
afetado por um estresse crônico e elevado grau 
de sintomas depressivos. A investigação buscou 
identificar fatores psicológicos que vulnerabili-
zam o cuidador, em especial o familiar, e como 
esse grupo pode ser apoiado com mais efetivida-
de, mesmo no curso de uma doença crônica de 
longo prazo. Foram usadas escalas de avaliação 
de depressão, de restrição de atividade (social e 
de lazer), de maestria pessoal (autocontrole), 
avaliação de participação em psicoterapia, uso de 
medicamentos ou apoio grupal, e análise do grau 
de suporte social em 44 esposas que deixaram os 
maridos num centro de atenção diária, em com-
paração com as demais que continuaram proven-
do assistência integral. Foram feitas avaliações 
anuais por meio de escalas e acompanhamentos 
trimestrais, com possibilidade de contatar os 
pesquisadores, se necessário. O impacto de uma 
ou mais internações dos familiares com DA, nos 
cuidadores, foi monitorado. Os resultados indi-
cam que quando se diminui a atividade restritiva 
e se amplia a maestria pessoal dos cuidadores, 
observa-se redução dos sintomas depressivos. Ou 
seja, os cuidadores que optaram por realizar in-
ternações de seus amados parentes, tiveram me-
lhor resposta na redução da depressão, voltando 
a ter mais mobilidade e assertividade pessoal e 
bem-estar.

Lopes e Cachioni40, num estudo feito em São 
Paulo, investigaram o impacto de um programa 
psicoeducacional dirigido a cuidadores fami-
liares de idosos com DA (n = 21) em relação às 
avaliações desses cuidadores sobre o seu bem-es-
tar subjetivo. O programa teve o objetivo de co-
nhecer o processo da doença e conhecer as várias 
realidades do cuidado, num espaço de apoio e 
aprendizagens mútuas, que trabalhou por meio 
do educar, instruir e compartilhar cinco eixos 
temáticos: processo demencial; DA; Tratamento; 
Alterações fisiológicas e comportamentais; o cui-
dado. Após o Programa, foram aplicados quatro 
instrumentos: Escala de Satisfação Geral com a 
Vida; Escala de Satisfação com a Vida Referencia-
da a Domínios; Escala de Ânimo Positivo e Nega-
tivo; e Escala de Depressão Geriátrica. Na amos-
tra predominaram o grupo de mulheres acima de 
60 anos, com maior escolaridade, renda inferior 
a cinco salários mínimos, inativo, cônjuge, sem 
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dividir tarefas, residindo com o doente de DA. Ao 
comparar diferenças antes e após a intervenção, 
houve variância de acordo com o sexo, o gênero, 
os graus de parentesco, a renda, a idade e o tempo 
de cuidado. Os resultados indicaram que os cui-
dadores apresentaram melhora na satisfação ge-
ral com a vida, interação social e afetos positivos.

Considerações finais

Os assuntos tratados na literatura brasileira e 
americana sobre os cuidadores da doença de Al-
zheimer denota que os dois países estão em di-
ferentes momentos de investigação. Os estudos 
brasileiros descrevem as dificuldades vivenciadas 
pelos cuidadores e poucos trabalhos avaliam as 
tentativas de intervir e minorar o sofrimento dos 
cuidadores. Os estudos americanos destacam a 
necessidade de cuidar do cuidador, investigando 
a eficácia de programas e os resultados de dife-
rentes tipos de intervenções ou de monitoramen-
to de apoios a curto, médio e longo prazo, inves-
tindo na melhoria da saúde do cuidador. 

Os estudos incluídos nesta revisão relataram 
que a maioria dos indivíduos que exercem a tare-
fa de cuidar no contexto familiar é do sexo femi-
nino e geralmente são filhas ou esposas dos doen-
tes de Alzheimer. Embora muitos destaquem que 
são mulheres acima de 60 anos, ou seja, idosos 
cuidando de idosos, há outros que apontam que 
mulheres de todas as idades, desde a juventude, 
já são acionadas a ocuparem esse lugar de cuida-
dor, havendo perfis de cuidadores que variam em 
função das gerações, diferenças culturais, raciais 
e étnicas, como alguns estudos comparativos 
apontaram. 

Há consenso de que é preciso destacar as 
necessidades dos cuidadores submetidos a cui-
dados de longa duração, nas fases graves da DA, 
e o quanto essa sobrecarga excessiva deveria ser 
monitorada, divida, ou compensada com apoios 
subjetivos e externos, formais ou do Estado. A 

restrição de atividades sociais e de lazer, o não 
exercício de habilidades pessoais e de manejo de 
situações problema, por parte do cuidador, pode 
mantê-lo refém de sintomas disfuncionais e neu-
ropsiquiátricos, em risco de adoecer ou de não 
sobreviver. É necessário reconhecer possibilida-
des e limites e de ampliar os modos de cuidado 
de si.

Os artigos analisaram fatores que influen-
ciam o impacto sobre cuidadores familiares com 
doença de Alzheimer, situando os laços afetivos 
envolvidos, a reciprocidade esperada, os custos 
físicos, emocionais e sociais associados a uma 
doença crônica prolongada e de exigência de 
cuidados cada vez mais complexos. O cuidador 
familiar tanto quanto as pessoas idosas com DA 
demandam uma ampla rede de suporte, nem 
sempre existente, acessível ou articulada, dentro 
e fora da família, com o apoio dos serviços, uni-
dades ou redes de atenção, como se recomenda 
que as políticas públicas venham a respaldar. 

Inúmeros estudos, americanos ou brasileiros, 
apontam a importância de que haja intervenções 
e apoios, dentro e fora da família, em institui-
ções e unidades de saúde para idosos com DA e 
seus familiares. O cuidador cansado tende a ter 
reações que podem causar estresse, sentimen-
to de culpa e perda da paciência. O sofrimento 
emocional e afetivo parece ser o que mais pesa 
no cuidador familiar e passa a influenciar de 
modo negativo o seu cotidiano, transformando 
sua vida e o contexto familiar. É preciso reunir 
várias estratégias terapêuticas e farmacológicas, 
psicoterapias, atividades educativas, informativas 
e didáticas, capacitação de competências pessoais 
e sociais, encontros por meio de grupos focais, 
em que haja a possibilidade de acompanhamento 
sistemático e longitudinal. Especialmente, deve-
se ressaltar que quanto mais grave o quadro de-
mencial, mais monitoramento deve haver entre o 
cuidador primário e o secundário, acionando o 
suporte de redes de atenção à saúde, de atenção 
primária e de serviços.
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