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RESUMO

Objetivo: Descrever as vivéncias do familiar cuidador da pessoa com Alzheimer em publicagoes de enfermagem. Método: Trata-
se de uma revisdo integrativa de literatura, de carater descritivo. Foram realizadas buscas nas bases de dados BDENF, LILACS e
MEDLINE sendo utilizados os seguintes descritores para a estratégia de busca: Doenca de Alzheimer; Cuidados de Enfermagem
e Cuidadores. Identificou-se inicialmente, 349 publicagoes, apos andlise e aplicagao de critérios de inclusao e exclusao permane-
ceram 06 artigos que compuseram a amostra final do estudo.A analise dos resultados foi realizada com o auxilio do Software
Iramuteq (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires). Resultados: A vivéncia dos
familiares cuidadores mostrou-se ser permeada sobretudo pelo medo.A culpa, sobrecarga, depressao, preocupagao, responsabi-
lidade, frustagao, angustia, tristeza, raiva e incerteza também sao marcantes na vivéncia dos familiares da pessoa com Alzheimer.
Tais constatagSes sao reflexos da sobrecarga de uma rotina exaustiva no cuidado do familiar; a qual exige dedicagdo e mudangas
significativas. Sao comuns perdas de emprego, isolamento social e exaustao emocional; de maneira compensatoria, por vezes,
esses familiares reagem negativamente com respostas verbais violentas. Conclusao: A pesquisa evidenciou que a vivéncia dos
familiares é permeada por perdas e sofrimento.Assim, é primordial que os profissionais de enfermagem como integrantes da
equipe multiprofissional identifiquem prioridades e proponham intervengoes com foco também no familiar a fim de minimizar
o sofrimento das renuncias na vida pessoal desse familiar,amenizando com isso, os riscos de adoecimento.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer; Cuidados de Enfermagem; Familia e Cuidadores.

ABSTRACT

Objective: To describe the experiences of family caregivers of people with Alzheimer’s in nursing publications. Method: This is
an integrative literature review, descriptive. Searches were performed in the databases BDENF, LILACS and MEDLINE with
search strategies with the descriptors:Alzheimer Disease; Nursing care and Caregivers. Initially, 349 publications were identified,
after analysis and application of inclusion and exclusion criteria, remaining 06 articles that comprised the final study sample.The
analysis of the results was carried out with the aid of the Iramuteq Software (R interface for Multidimensional Analysis of Textes
and Questionnaires). Results: The experience of family caregivers proved to be permeated above all by fear. The guilt, overload,
depression, worry, responsibility, frustration, anguish, sadness, anger and uncertainty are also striking in the experience of family
members of the person with Alzheimer’s.These findings reflect the overload of an exhaustive routine in family care, which re-
quires dedication and routine changes. Job losses, social isolation and emotional exhaustion are common; On the other hand,
these family members sometimes respond negatively with violent verbal responses. Conclusion:The research showed that the
experience of family members is permeated by loss and suffering. Thus, it is essential that nursing professionals as members of
the multidisciplinary team identify priorities and propose interventions focusing also on the family member in order to minimize
the suffering of renunciations in the family member’s personal life, thereby mitigating the risks of illness.

Keywords: Alzheimer Disease; Nursing care; Family and Caregivers.
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INTRODUCAO

A Doenca de Alzheimer (DA) é um transtorno neuro-
degenerativo progressivo e irreversivel que se manifesta
de forma insidiosa por perdas graduais da fungao cognitiva
e da memoria. H3 o comprometimento das atividades da
vida didria atrelado a uma variedade de sintomas neuro-
psiquiatricos e disturbios de comportamento e afeto; assim,
o tratamento tem como finalidade amenizar tais sintomas'.

O envelhecimento populacional no Brasil vem au-
mentando, estima-se em mais de 2| milhdes o nimero
de pessoas com mais de 60 anos e a perspectiva é que
em 2050 os idosos representem 8% da populacao. Essa
mudanga demogrifica acompanha um aumento signifi-
cativo da doenga de Alzheimer que se destaca por ter
caracteristicas que afetam nao somente o individuo, mas
toda a estrutura familiar causando nela um grande im-
pacto psicossocial e econdmico?.

Essa patologia é a causa mais comum de deméncia, re-
presenta entre 60% a 80% de todos os casos. Ha cerca de
36 milhoes de pessoas com a doenga de Alzheimer no mun-
do. Para 2030, a previsao é que o numero aumente 85%>.

A DA tem etiologia multifatorial, com fatores genéti-
cos, ambientais e estilo de vida. Embora alguns fatores de
risco como idade, historico familiar e hereditariedade nao
possam ser alterados, evidéncias emergentes sugerem que
pode haver outros fatores que podem influenciar?.

Trés estudos realizados no Brasil com amostras comu-
nitarias de idosos identificaram a incidéncia e prevaléncia
da doenca. A prevaléncia de deméncia na populagio com
mais de 65 anos foi de 7,1%, sendo que a DA foi respon-
savel por 55% dos casos.A incidéncia foi de 7,7 por 1.000
pessoas/ano no estudo em Sao Paulo e de 14,8 por 1.000
pessoas/ano no estudo no Rio Grande do Sul*>¢,

De acordo com a associa¢io brasileira de Alzheimer?,
o adoecimento cronico afeta a vida do idoso como um
todo.As tarefas e necessidades sao realidades com escas-
sez de escolhas e oportunidades, onde a pessoa com Al-
zheimer perde gradualmente sua autonomia e de rotina,
passando a precisar de auxilio de familiares cuidadores e/
ou profissionais para desempenho diario das atividades’.

O cuidador/familiar da pessoa com Alzheimer passa
por problemas que afetam de forma direta seu estado
emocional, fisico e até mesmo, muitas vezes, no ambi-
to financeiro. Os cuidadores possuem maiores sintomas
psiquiatricos, problemas de saude e problemas no traba-
Iho do que outras pessoas que nio exercem esse papel®.

A Politica Nacional de Atencio a Saude dos ldosos
regulamentada pela Portaria N° 2.528 de |9 de outubro
de 2006, recomenda que os responsaveis pelos cuidados
do idoso, devem receber suporte qualificado e auxilio.
Afinal, cuidar de uma pessoa totalmente dependente é
desgastante e com isso corre-se o risco de tornar o fa-
miliar/cuidador igualmente dependente’.
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A equipe de saude da familia deve assistir, de maneira
individualizada, o paciente e seus cuidadores, levando em
consideracao as limitagoes fisicas, psiquicas e ambien-
tais'®. Neste contexto, destaca-se a atividade de plane-
jamento, execucdo e avaliagdo do cuidado prestado ao
idoso, responsabilidade inerente ao enfermeiro, que ser-
ve de apoio a familia para alcance das metas desejadas''.

Assim, faz-se necessario a visualizacdo sistematica e
integral do individuo e sua familia. Os profissionais de
salude que atuam na Estratégia de Salde da Familia de-
vem informar a familia e ao cuidador o quadro eviden-
ciado, o prognostico, elaborar um processo terapéutico
e de intervengoes, com o intuito de diminuir os impactos
que a doenga venha a causar no nucleo familiar'®.

Devido a relevancia do tema, o estudo busca res-
ponder a seguinte questao norteadora: Como o familiar
cuidador vivencia o processo do cuidar da pessoa com
Alzheimer sob a ética da enfermagem? Neste contexto,
o presente trabalho tem como objetivo descrever as vi-
véncias do familiar cuidador da pessoa com Alzheimer
em publicagoes de enfermagem.

METODO

Trata-se de uma revisao integrativa, de carater descri-
tivo, qualitativo. Este tipo de estudo emerge de uma me-
todologia que proporciona a sintese do conhecimento e
aincorporagao da aplicabilidade de resultados de pesqui-
sas significativas na pratica, com o objetivo de contribuir
para o conhecimento desse tema ou questao baseada em
evidéncias cientificas'2.

O desenvolvimento da revisao integrativa ocorreu
em cinco etapas: |*) Formulagdo do problema; 2°) Busca
na literatura; 3°) Avaliagdo dos dados;4°) Analise dos da-
dos (para categorizar os dados) e 5°) Apresentacdo dos
resultados'?.

Na primeira etapa foi formulada a seguinte pergunta
de pesquisa. Como o familiar cuidador vivencia o pro-
cesso do cuidar da pessoa com Alzheimer sob a otica
da enfermagem!? Esta foi construida utilizando a estraté-
gia PICO. Para populagao/problema: familiar cuidador da
pessoa com Alzheimer; intervencao: vivencia o processo
de cuidar sob a ética da enfermagem; controle/compara-
cao: nao se aplica; e desfecho: identificar como ocorre a
assisténcia de enfermagem.

Na busca em base de dados foram utilizadas estra-
tégias de buscas formadas por descritores e sindnimos
contidos nos Descritores em Ciéncias da Satide - DeCS:
Doenca de Alzheimer; Cuidados de Enfermagem e Cui-
dadores combinados através dos operadores booleanos
AND e OR.

Foram utilizados para o levantamento de dados nas
seguintes bases de dados eletrénicas: Literatura Latino
-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS),
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Base de Dados de Enfermagem (BDENF) e Medical Lite-
rature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE).

Na selegao dos artigos foram critérios de inclu-
sao: a) artigos de estudos primarios; b) realizadas com
familiares cuidadores do individuo com Alzheimer;
c) publicados nos ultimos cinco anos; d) nos idiomas
portugués, espanhol e inglés. Foram excluidos os arti-
gos que nao estavam relacionados a enfermagem.

A busca em base de dados ocorreu em novembro
de 2019. A busca inicial resultou em 349 publicagoes.
Posteriormente, deu-se a leitura dos titulos e resumos
dos artigos, por meio da qual foram excluidos 207 que
nao atenderem aos critérios de inclusao e exclusao.
Em seguida, fez-se a leitura dos artigos remanescentes
na integra com a exclusao de um total de 130 artigos;
foram eliminados 6 artigos que se encontravam em
duplicidade. Assim, 6 artigos compoem a amostra final
do estudo conforme pode ser verificado no Quadro |I.

Os artigos da amostra final foram classificados quanto
ao nivel de evidéncia: Nivel |) evidéncias procedentes de
uma revisao sistematica ou metanalise de ensaios clini-
cos randomizados controlados ou originadas de diretri-
zes clinicas baseadas em revisoes sistematicas de ensaios
clinicos randomizados controlados; Nivel 2) evidéncias
derivadas de pelo menos um ensaio clinico randomiza-
do controlado; Nivel 3) evidéncias adquiridas de ensaios
clinicos bem delineados sem randomizacao; Nivel 4) evi-
déncias de estudos de coorte e de caso-controle bem
delineados; Nivel 5) evidéncias originarias de revisao sis-
tematica de estudos descritivos e qualitativos; Nivel 6)
evidéncias derivadas de um Unico estudo descritivo ou

qualitativo; Nivel 7) evidéncias oriundas de opiniao de
autoridades e/ ou relatério de comités de especialistas'.

Algumas caracteristicas dos artigos obtidos foram
inseridas em quadros sindpticos contendo as seguintes
informagdes: autores, titulo do artigo, ano de publicagao,
periddico, nivel de evidéncia cientifica e delineamento
do estudo. A analise dos resultados foi realizada com o
auxilio do Software lramuteq (Interface de R pour les
Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Question-
naires), com objetivo de identificar as palavras que foram
mais recorrentes nos resultados dos estudos analisados.
Foram realizadas as andlises de similitude e nuvem de
palavras (Figuras | e 2).

RESULTADOS

A maioria dos artigos encontrados foram publica-
dos no idioma inglés (66,7%), nos anos 2014 (33,3%) e
2017(33,3%), conduzidos no Brasil (33,3%) em periodi-
cos da area da saude (33,3) e de enfermagem (33,3%) %)
conforme pode ser verificado no Quadro 2.

A maioria dos artigos foram classificados com o nivel
de evidencia VI (83%), baseado no delineamento do estu-
do. Entre os entrevistados houve predominio de familia-
res cuidadores do sexo feminino (Quadro 3).

No quadro 3 estao descritas as principais vivéncias do
processo do cuidar da pessoa com Alzheimer.

Na nuvem de palavras verifica-se que nas vivéncias
dos familiares cuidadores da pessoa com Alzheimer so-
bressaiu a palavra medo.Também, se destacaram preocu-
pacao, sobrecarga, tristeza, sofrimento, raiva, depressao,
angustia e culpa (Figura 1).

QUADRO 01 - Fluxograma de selegédo dos artigos em base de dados, Macei6é — AL, Brasil, 2019.
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“doenca de alzheimer” OR “mal MEDLINE 131 25 9 2 2
de alzheimer” AND “cuidados de
enfermagem” OR “assisténcia de BDENF 11 7 2 1 1
enfermagem” AND cuidadores OR
“cuidador familiar” OR “familiar cuidador” LILACS 9 5 2 1 1
“doenca de alzheimer” OR “mal Medline 178 58 10 4 4
de alzheimer” AND “cuidados de
enfermagem” AND “cuidadores conjuges” BDENF 11 6 6 2 2
OR “cuidador da familia” OR “familiares
cuidadores” LILACS 9 8 4 2 2
TOTAL DE ARTIGOS INSERIDOS NA REVISAO INTEGRATIVA (SEM REPETICOES): 6

Fonte: Elaboragao prépria (2019).
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QUADRO 02 - Distribuigdo das publicagdes incluidas na revisao integrativa segundo o ano de publicagao,
pais, autor e periédicos, Maceié — AL, Brasil, 2019.

Pais onde o estudo foi

Chisari C, Carboncini MC.

Ne ) Ano/ Autor Periddico
realizado
01 Brasil 2014/ Seima MD, Lenardt MH, Caldas CP. Rev Bras Enferm
02 Estados Unidos 2014/ Day RJ, Anderson RA. Informa healthcare
03 China 2016/ Lou Q, Liu S, Huo YR, Liu M. Journal of Clinical Nursing
04 Holanda 2017/ Health WK. Continuing Education
. 2017/ Faria, EBA, Scardoelli MGC, Castro ) )
05 Brasil VC. Nishida FS. Cienc Cuid Saude
2018/ Tramonti F, Bonfiglio L; Bongioanni,
06 Italia P, Belviso C, Fanciullacci C, Rossi B, Psychology, health & medicine

Fonte: Elaboragéo prépria (2019).

QUADRO 03 - Producao cientifica quanto ao nivel de evidéncia, delineamento do estudo, nimero de
participantes e as vivéncias dos familiares cuidadores, Maceié — AL, Brasil, 2019.

Entrevistados
i . . . Vivéncias dos familiares cuidadores e desfechos
Titulo do artigo NE Delineamento do estudo (quantificar/ sexo dos
. dos estudos
cuidadores)
Relagao no cuidado o Desgaste; Preocupagéo; Cuidados;
) Estudo quantitativo . . Cx e -
entre o cuidador 208 cuidadores Responsabilidade; Priséo; Fidelidade; Dedicacao;
. . VI de corte transversal e . B
familiar e o idoso com _ . familiares. Medo; Desesperanga; Culpa; Preocupacao;
. qualitativo— descritivo. i
Alzheimer Adoecimento; Esperanca.
Vivéncias de
cuidadores familiares Pesquisa exploratéria ) ) . o
. B . - Sofrimento; Sobrecarga; Raiva; Tristeza; angustia;
de pessoas idosas VI e descritiva, com 8 cuidadores familiares. . B o
o Culpa; Medo; Depresséo; Doagéo; Impaciéncia.
com doenga de abordagem qualitativa.
Alzheimer
The Experience of
Transitioning to a
Caregiving Role for a . o Frustagdo; Angustia; Choque; Negagao; Raiva;
) . VI Pesquisa qualitativa 8 mulheres e 2 homens. ~ .
Family Member with Medo; Preocupagéo; Tristeza.
Alzheimer’s Disease
or Related Dementia
Compassion
Fatigue in Adult » . s . . .
. Estudos descritivo, com 12 filhas Compaixao; Fadiga; Empatia; Negativismo;
Daughter Caregivers VI o . . o
. abordagem qualitativa. Cuidadores. Incapacidade; Incerteza; Medo; Duvidas.
of a Parent with
Dementia.
Comprehensive
analysis of patient )
. 310 pacientes com
and caregiver . )
. Estudo quantitativo provavel doenga de . ~ .
predictors for . Sobrecarga; Ansiedade; Depressao; Apatia;
. VI de corte transversal e Alzheimer e seus o
caregiver burden, o B o Irritabilidade.
. qualitativo— descritivo. principais
anxiety and .
o Cuidadores.
depression in
Alzheimer’s disease
Caregiver burden and o
. o Estudo quantitativo )
family functioning in 42 cuidadores .
. . \ de corte transversal e o Sobrecarga; Sofrimento.
different neurological o B primarios.
. qualitativo— descritivo.
diseases.

Fonte: Dados da pesquisa (2019).
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Fonte: Dados da pesquisa (2019).
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FIGURA 1 — Nuvem de palavras sobre as vivéncias do cuidador da pessoa com Alzheimer sob a ética da
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Fonte: Dados da pesquisa (2019).
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FIGURA 2 — Analise de similitude sobre as vivéncias do cuidador da pessoa com Alzheimer sob a ética
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Através da analise de similitude verifica-se que o
medo permeia a vivéncia dos familiares cuidadores e tem
relagao direta com a culpa; preocupagao e angustia. Pa-
lavras secundarias também sao expressas e todas expri-
mem a dificuldade e desafios dessa vivéncia (Figura 2).

DISCUSSAO

A vivéncia do familiar cuidador da pessoa com Alzhei-
mer é permeada por muitos desafios. A tarefa de cuidar
de um idoso com doenga de Alzheimer exige dedicagao
e abdicagdo em varios ambitos da vida. Alguns familia-
res abandonam seus empregos e ocupagdes e renunciam
seus objetivos de vida, o que contribui para o isolamento
social e vulnerabilidade para depressao'*'>'6 7,

Nos estudos analisados sobre as vivéncias do familiar
cuidador o medo foi um sentimento bastante expresso
pelas cuidadoras/filhas e esposas dos idosos com Alzhei-
mer'8. O medo de ficar doente também, da dependéncia
total do idoso e da evolugao da doenga se fizeram pre-
sentes nos discursos das cuidadoras '®'°.

Um aspecto que afeta diretamente a experiéncia e
a realidade do cuidador é o 6nus e a sobrecarga que se
manifestam na sensagao de um plano de vida frustrado,
onde a vida é percebida apenas de forma imediatista sem
ter a capacidade de olhar para o futuro e retomar a vida
incorporando esse novo cenario®.

Além do exposto, os cuidadores expressam a sensagao
de sobrecarga, pelo fardo de ter um membro da familia com
DA. Percebe-se uma exaustao crescente, sem possibilidades
reais e continuas de descanso. Em muitas ocasioes, os mem-
bros da familia reagem negativamente de maneira compen-
satoria, o que € evidente em respostas verbais violentas ou
inapropriadas a outras pessoas da familia 202,

Algumas reagées emocionais do familiar-cuidador po-
dem intensificar o estresse como sentimento de respon-
sabilidade e de culpa por problemas, e outras reagoes
emocionais envolvendo vergonha, culpa, preocupagao,
depressao e ansiedade a situagoes sociais embaragosas
resultantes de estigma e discriminagao’?'.

A irritacio também predomina entre os cuidadores
devido as mudangas com que tém de lidar. E natural, vir
a sentir raiva e ressentimentos da doenca, da perda de
memoria da pessoa com Alzheimer e das dificuldades em
realizar atividades da vida didria, tornando-se mais de-
pendente do familiar cuidador?'?2, Em muitas situagdes é
esperado que o familiar fique triste ou aborrecido pelas
perdas que esta a vivenciar. A mudanga de rotina, a per-
da de emprego, podem criar uma enorme tristeza e um
sentimento devastador?.

A tristeza que dura muito, sem melhora, pode indi-
car a presenca de sintomas de depressio. E importante
ter um suporte assistencial adequado de profissionais de
saude, sobre as formas de tratamento®.
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As vivéncias dos familiares cuidadores retratadas nos
estudos remetem sofrimento, neste contexto, ressalta-se
a importancia de implementagao de estratégias de cuida-
do voltadas a esse publico'’. Por muitas vezes, somente
a pessoa com Alzheimer é priorizada pelos profissionais
de saude, assim, os resultados desse estudo demonstram
que é premente a necessidade de ampliagao da assistén-
cia bem como o desenvolvimento de estratégias para
melhorar o suporte social??.

Os profissionais de enfermagem devem estar habi-
litados também para atender integralmente ao familiar
cuidador da pessoa com Alzheimer, visto que estes pro-
fissionais estao presentes nos diversos cenarios de cui-
dado. No entanto, esta atuacdo ¢ desafiadora uma vez
que o familiar cuidador por vezes assume sozinho os
cuidados do idoso no domicilio com pouco ou nenhum
apoio da familia, o que repercute em prejuizos na sua
vida afetiva, profissional e pessoal®.

Refletindo nesse pensar, o papel da enfermagem é de
extrema importancia tanto para o individuo quanto para
o coletivo, e para intervir no ambito familiar é preciso que
o profissional enfermeiro esteja inserido nesse contexto,
o qual tem a familia como foco do cuidado profissional®.

Estes cuidados devem ser realizados com o apoio de
uma equipe multidisciplinar. Neste ambito o enfermeiro
deve contribuir no planejamento das agoes de cuidado,
pautadas na educagdo em saide'’. O profissional enfer-
meiro propoe a orientagio do modelo assistencial to-
mando como foco a familia no seu espago fisico e social®.
Assim, é possivel reconhecer as relagdes familiares e as
necessidades apresentadas pelos familiares cuidadores
para proposicao de intervengoes.

Ressalta-se a importancia de grupos de apoio multi-
profissionais aos familiares e pessoas com Alzheimer para
promogao da atengdo necessaria’?’; o qual enfermeiro
deve também integrar®. Uma experiéncia com um grupo
de Assisténcia Multidisciplinar Integrada aos Cuidadores
de Pessoas com a doenga de Alzheimer demonstrou re-
sultados importantes, como a inclusao, suporte recipro-
co entre os envolvidos, valorizagao das experiéncias e foi
considerado como uma (geronto) tecnologia cuidativo
-educacional no contexto da doenca de Alzheimer e de
apoio a pessoa idosa/familia?®*,

CONCLUSAO

O presente estudo respondeu a questao norteadora
descrevendo as vivéncias do familiar cuidador da pessoa
com Alzheimer em publicagoes de enfermagem no pro-
cesso do cuidar do individuo com Alzheimer. As vivén-
cias desses familiares sao permeadas por medo, culpa,
sobrecarga, depressao, preocupagao, responsabilidades,
frustracao, angUstia, tristeza, raiva e incerteza.

Os cuidados dispensados ao familiar com Alzheimer
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marcam a vida dos familiares pois exige dedicagao cons-
tante. Assim, foram comuns perdas financeiras, isolamen-
to social, exaustao emocional e mudangas de comporta-
mentos desses familiares.

A pesquisa evidenciou que esses familiares cuidadores
requerem atencao e apoio por parte dos profissionais de
enfermagem, pois a doenca de Alzheimer exige que eles
aprendam a conviver com o sofrimento do outro tendo
que esconder a sua propria dor e suas necessidades, re-
nunciando varios aspectos da vida dos familiares, poten-
cializando assim, os riscos de adoecimento pessoal.

REVISTA ENFERMAGEM ATUAL IN DERME 2020 - 92-30

Neste contexto, torna-se fundamental que os pro-
fissionais de enfermagem invistam em intervengoes
terapéuticas no intuito de diminuir os impactos que a
doenca venha a causar no nucleo familiar, uma vez que
com a assisténcia e orientagdao adequada atuarao com
zelo e menos desgaste, mantendo também sua sadde
mental, com finalidade de garantir a qualidade da as-
sisténcia a pessoa com Alzheimer e suporte adequado
aos responsaveis por esse cuidado, orientando e in-
tervindo nas dificuldades de enfretamento vivenciados
pelos mesmos.
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