Manuscrito 1: Percepcéo e manifestacdo do cuidado a partir das experiéncias do familiar

cuidador de pessoas idosas com DA.

ENTRE O AMOR E A SOBRECARGA: A EXPERIENCIA DO FAMILIAR CUIDADOR DE
PESSOAS IDOSAS COM DOENCA DE ALZHEIMER

Resumo

A presente pesquisa teve como objetivo analisar a percepgéo do familiar cuidador principal sobre o processo
de cuidar da pessoa idosa com a Doenca de Alzheimer. Trata-se de um estudo descritivo e exploratorio, de
abordagem qualitativa, que utilizou a narrativa de vida como método de investigacdo. A pesquisa foi
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Estadual de Santa Cruz,
sob o parecer n° 6.184.971 e desenvolvida no Centro de Referéncia a Saude do Idoso, localizado em um
municipio do sul da Bahia. A coleta de dados ocorreu em setembro de 2025 através de entrevistas individuais
e gravadas, realizadas no domicilio das familiares cuidadoras principais de pessoas idosas com Alzheimer
cadastradas no servi¢o. Como resultados, identificou-se a predominancia do sexo feminino no exercicio do
cuidado as pessoas idosas com Alzheimer, bem como a dedicacdo em tempo integral a funcéo. As narrativas
de vida revelaram diversos sentimentos ambivalentes experienciados pelas participantes, nos quais se
entrelacam estresse, raiva, preocupagdo e sobrecarga, a0 mesmo tempo em que emergem afetos como amor,
gratiddo, prazer e sensacao de doacdo. Essa coexisténcia de emocg6es contraditorias revela a complexidade
do cuidar. A rede de apoio foi evidenciada pelas participantes como inexistente e/ou insuficiente, e nesse
contexto os sentimentos negativos experienciados, podem estar relacionados a esse cuidado exercido, muitas
vezes, de forma solitaria ou com o minimo de apoio. Destacou-se também, uma forte relacdo existente entre
a auséncia de rede de apoio com a sobrecarga diante do processo de cuidar. A Observou-se que a sobrecarga,
além de gerar impactos fisicos, psicoemocionais e sociais, desencadeia também impactos financeiros e e nas
relacGes familiares e conjugais. A espiritualidade e fé, foram descritas como estratégias que fortalecem as
cuidadoras no processo de cuidar. A percepgdo do familiar cuidador revelou-se como uma experiéncia
complexa, marcada por maltiplas demandas e significativos impactos em diferentes dimensdes da vida, por
esse motivo evidencia-se a necessidade de politicas publicas e acGes intersetoriais que reconhecam o cuidador
familiar como sujeito de cuidado, garantindo espacos de escuta e apoio.

Palavra-chave: Doenca de Alzheimer. Pessoa idosa. Familiar cuidador. Experiéncias. Percepcao.
Sobrecarga.

Introducéo

A deméncia configura-se como uma das principais causas de incapacidade e dependéncia em escala
global. A insuficiente conscientizagdo e compreenséo acerca dessa condigédo contribui para a estigmatizacao
e a discriminacdo das pessoas que vivem com deméncia, 0 que pode dificultar o acesso oportuno ao
diagnostico e aos cuidados adequados (Organizacdo Mundial e Saide- OMS, 2021). Entre pessoas com 60
anos ou mais, a deméncia figura entre as dez principais causas de anos de vida saudavel perdidos em
decorréncia da incapacidade. Estimativas indicam que, em 2019, aproximadamente 55,2 milhGes de pessoas
em todo o0 mundo viviam com deméncia, com projecdes de crescimento para cerca de 78 milhdes em 2030 e
139 milhdes em 2050 (OMS, 2021; Dadalto; Cavalcante, 2021).

36



No Brasil, 0 nimero de pessoas vivendo com algum tipo de deméncia ja alcanca aproximadamente
1,2 milh&o. Considerando o expressivo aumento da populagdo idosa nas ultimas duas décadas, projeta-se um
crescimento significativo dos casos de Doenca de Alzheimer (DA) no pais (Dadalto; Cavalcante, 2021).

Nesse contexto, o cuidado a pessoa idosa tende a organizar-se predominantemente em bases
familiares ou institucionais, recaindo, sobretudo, sobre a familia a responsabilidade pelo cuidado da pessoa
idosa com dependéncia fisica e/ou cognitiva. Tal cuidado, em grande parte, é realizado com apoio limitado

do Estado, o que intensifica a sobrecarga dos familiares cuidadores (Dadalto; Cavalcante, 2021).

Por constituir-se como um processo irreversivel de deterioracdo progressiva, a deméncia exige
assisténcia continua, geralmente assumida por cuidadores familiares ou formais. A literatura evidencia que
0 exercicio do cuidado estd associado a elevado desgaste fisico, emocional e social, resultando em
significativa sobrecarga para o cuidador, especialmente quando a pessoa idosa apresenta comprometimentos
cognitivos e alteracdes comportamentais (Dadalto; Cavalcante, 2021; Campos et al., 2018; Teixeira et al.,
2021).

O cuidador de pessoas idosas com DA € aquele que assume diretamente a responsabilidade pelo
cuidado do individuo, sendo, na maioria das vezes, a esposa, os filhos, outros familiares ou, ainda, um
cuidador formal contratado para o exercicio dessa funcdo. A rotina associada ao cuidado interfere de maneira
significativa na qualidade de vida (QV) do cuidador, tornando-o mais vulneravel ao desenvolvimento de
agravos fisicos e mentais decorrentes da sobrecarga imposta pelas demandas continuas do cuidado (Minayo,
2021).

No contexto brasileiro, essa sobrecarga € intensificada pela centralidade da familia na provisao do
cuidado, em um cenario marcado por apoio institucional e estatal ainda insuficiente. Tal realidade contribui
para que o cuidador familiar, frequentemente também idoso, experimente adoecimentos fisicos e psiquicos,
configurando-se, muitas vezes, como um “paciente oculto” no sistema de saude. Trata-se de uma condicéo
que pode ser compreendida também como um fenémeno social, uma vez que a insuficiente disseminacao de
conhecimentos acerca de suas caracteristicas e repercussdes contribui para a producdo de estigmas e
preconceitos, os quais afetam ndo apenas o individuo acometido, mas também sua familia (Dadalto;
Cavalcante, 2021; Campos et al., 2018; Teixeira et al., 2021).

O ato de cuidar esta fortemente vinculado as expectativas sociais relacionadas ao conceito cultural de
familia, mantendo-se historicamente associado as atribui¢des femininas. Apesar das transformacdes sociais

e dos avancos nas discussdes de género, ndo se observam mudangas culturais profundas no ethos masculino,
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tampouco reformas estruturais significativas por parte dos Estados nacionais que contribuam para a
redistribuicdo ou mitigacdo dessas responsabilidades. Nesse contexto, é frequente que, no ambito familiar,
uma mulher seja designada como cuidadora, seja por escolha da propria pessoa cuidada, por autoatribui¢do
ou, ainda, pela auséncia de outras alternativas (Dadalto; Cavalcante, 2021; Campos et al., 2018; Teixeira et
al., 2021).

Diante desse panorama, torna-se imprescindivel ampliar as investigacGes sobre as experiéncias do
familiar cuidador da pessoa idosa com DA e as repercussdes na dindmica familiar e social, com especial
atencdo a saude e as necessidades dos cuidadores familiares, bem como ao fortalecimento de politicas
publicas que reconhecam, apoiem e protejam o cuidado de longa duracdo no dmbito domiciliar (Dadalto;
Cavalcante, 2021; Campos et al., 2018; Teixeira et al., 2021).

Levando-se em consideracdo essa problematica, a presente pesquisa teve como objetivo analisar a
percepcao do familiar cuidador principal sobre o processo de cuidar da pessoa idosa com a Doenca de
Alzheimer.

Considerando que, no contexto brasileiro, o cuidado a pessoa com deméncia ocorre
predominantemente no @mbito domiciliar e recai, em sua maioria, sobre familiares, torna-se fundamental
compreender como esse processo € vivenciado por quem o exerce cotidianamente. Ao dar voz aos cuidadores,
a pesquisa contribui para ampliar a compreensdo sobre suas necessidades, fragilidades e potencialidades,
subsidiando reflexdes e a¢des voltadas ao fortalecimento das redes de apoio e a qualificacdo das préaticas de
cuidado no &mbito da salde e da assisténcia social.

Metodologia

Trata-se de um estudo de carater descritivo e exploratorio, de natureza qualitativa, cujo método de
pesquisa foi a narrativa de vida, que permitiu entrevistas e analise aprofundadas do tema pesquisado. A
narrativa de vida constitui uma técnica que possibilita ao participante expressar relatos profundos e
subjetivos, fundamentados em suas proprias experiéncias enquanto cuidador principal. Tal abordagem tem
como propoésito favorecer a compreensdo, por parte do pesquisador, da trajetoria pessoal do sujeito,
permitindo que o individuo seja compreendido a partir de suas vivéncias singulares. Desse modo, a narrativa
de vida viabiliza a apreensdo de informagcfes de carater Unico e subjetivo, além de propiciar o
compartilhamento de aspectos relacionados aos contextos culturais e sociais nos quais 0s participantes estao
inseridos (Bertaux, 2010).
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Em conformidade com o0s aspectos éticos, este estudo se configura como um recorte do projeto
guarda-chuva intitulado “O cuidado familiar da pessoa idosa com a Doenga de Alzheimer”, aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da Universidade Estadual de Santa Cruz (UESC)
sob o parecer de numero 6.184.971, seguido do protocolo de Certificado de Apresentacao para Apreciacao
Etica (CAAE) 68959823.4.0000.5526.

A pesquisa foi desenvolvida no Centro de Referéncia a Satde do ldoso (CRESI), situado no municipio
de Itabuna, Bahia. Trata-se de um servico especializado que oferece atencdo multiprofissional a populacao
idosa acometida por Doenca de Alzheimer, Doenca de Parkinson, osteoporose, entre outras condicdes

cronicas.

A populacéo do estudo foi composta por familiares que exercem o papel de cuidadores principais de
pessoas idosas cadastradas no CRESI de um municipio do sul da Bahia. Foram considerados cuidadores
familiares principais aqueles que assumiam de maneira continua a responsabilidade pelo cuidado da pessoa
idosa com DA, responsaveis a atender as suas necessidades durante o dia e/ou a noite.

Os critérios de inclusdo abrangeram: ser familiar cuidador principal de pessoa idosa com DA
cadastrada no CRESI, independentemente de ser ou ndo o responsavel pelos recursos financeiros; ter idade
igual ou superior a 18 anos; exercer a funcdo de cuidador principal ha, no minimo, seis meses; residir no
mesmo domicilio da pessoa idosa com DA e manifestar concordancia em participar da pesquisa. Foram
considerados como critérios de exclusao a dificuldade de agendamento das visitas para coleta de dados ap6s
trés tentativas, bem como a interrupcdo da participacdo em razdo de mudanca de domicilio para fora do

municipio, adoecimento ou outros impedimentos advindos do familiar.

A coleta de dados ocorreu no periodo de setembro de 2025. Destaca-se que, no periodo compreendido
entre novembro de 2023 e maio de 2025, realizou-se o levantamento dos pacientes com DA nos arquivos do
CRESI, bem como a aplicacdo dos questionarios que compuseram a etapa quantitativa do estudo, o que
possibilitou o primeiro contato com a populacéo-alvo.

Essa etapa inicial mostrou-se fundamental para a identificacdo dos participantes que manifestaram
interesse em participar da entrevista aberta, conduzida por meio da técnica da narrativa de vida, além de
favorecer o estabelecimento de vinculo e confianga entre pesquisador e participantes. Tal procedimento é
recomendado por Bertaux (2010), uma vez que contribui para a criacdo de um ambiente de seguranca,
favorecendo a expressdo das experiéncias vivenciadas no exercicio do cuidado familiar.

Foram realizados contatos telefénicos para agendamento das entrevistas, de preferéncia, no domicilio.
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As entrevistas foram realizadas até a saturacdo da amostra, isto €, quando as mesmas passaram a apresentar
recorréncias tematicas e auséncia de novos elementos relevantes, indicando que o fenémeno investigado ja
foi suficientemente explorado.

As entrevistas foram conduzidas pela pesquisadora principal do estudo, que adotou como técnica de
coleta de dados a entrevista individual, gravada, do tipo narrativa, utilizando-se de um questionario
semiestruturado contendo perguntas para identificacdo do familiar cuidador e de cunho sociodemogragico,
como: idade, sexo, estado civil, grau de parentesco com a pessoa idosa, doencas pré-existentes,
formacéo/profissdo, escolaridade, renda familiar per capita, situacdo no mercado de trabalho, religido, tempo
em horas dedicado a pessoa idosa, ha quanto tempo cuida do familiar idoso com DA.

A coleta das narrativas se deu atraves de uma entrevista aberta, a partir de uma Gnica pergunta
norteadora- “Conte-me como é cuidar do seu familiar com a Doenca de Alzheimer?”- e filtros para direcionar
o relato, evitando intervencdes da pesquisadora ao mesmo tempo em que direcionam a narrativa para 0s
aspectos pertinentes ao objeto de estudo, tais como: como € a sua rotina ao prestar cuidados ao seu familiar;
quais sdo as principais demandas ao cuidar; tem rede de apoio; vocé possui momentos de lazer e autocuidado;
como sdo suas relacdes sociais; tem acesso a servicos de salde; se sente feliz ao cuidar do seu familar; o que
mudou na sua vida apds o diagnostico de alzheimer do seu familiar; o que € ser cuidador familiar para vocé;
faz por obrigacao ou pelo vinculo afetivo; sente alguma recompensa; sente que atende as demandas dele e as
suas; qual sentimento vocé sente ao cuidar do seu familiar.

As impressdes e observacdes da pesquisadora foram registradas em diério de campo, com o propdésito
de documentar elementos ndo expressos verbalmente, mas manifestados por meio de gestos, entonacédo da
voz, expressdes faciais, corporais e outras reacdes, conforme orienta 0 método da narrativa de vida (Bertaux,
2010).

Todas as participantes foram informadas do objetivo da pesquisa e que as falas seriam gravadas em
audio e transcritas, exclusivamente, para uso na discussdo qualitativa dos dados da pesquisa, preservando a
sua identidade. Para tanto, foi utilizado a letra “P” de participante e o respectivo niimero para a identificagdo dos

trechos das narrativas apresentados como resultados.

Sob a perspectiva etnossocioldgica, a analise das narrativas ocorreu de forma concomitante a coleta
dos dados e foi orientada pela comparacdo entre os relatos, possibilitando a construcdo de um modelo
interpretativo que articulou dimensdes individuais e coletivas. Apds a transcricdo integral das entrevistas,
realizou-se leitura flutuante seguida de leituras aprofundadas, com o objetivo de identificar temas recorrentes
nos discursos das participantes.

Em seguida, procedeu-se a analise tematica comparativa, centrada na identificacdo de elementos
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comuns nas experiéncias vividas, considerando sua organizacao temporal. As narrativas foram codificadas
por cores, estratégia que facilitou a visualiza¢do analitica, a comparacao entre os relatos e a identificacdo de
unidades tematicas, incluindo a possivel emergéncia de novos temas.

A codificacdo permitiu agrupar contetdos recorrentes e identificar similaridades entre as narrativas,
resultando em unidades tematicas consistentes e coerentes com 0s objetivos do estudo e com o referencial
tedrico adotado (Bertaux, 2010), ndo sendo necesséria a recodificacdo. A andlise seguiu as etapas de
transcricdo, codificacdo, agrupamento das unidades tematicas e definicdo das categorias analiticas e

subcategorias, conforme apresentado na figura 1.
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Figura 1- Fluxograma das etapas da analise dos dados e defini¢céo da categoria analitica e

subcategorias
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Fonte: A autora (2026)
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Ressalta-se que o0s resultados deste capitulo corresponderdo a subcategoria 1- Percepcdo e
manifestacdo do cuidado, que emergiu a partir das unidades tematicas agrupadas referentes as experiéncias
do familiar cuidador, conforme quadro 1.

Quadro 1- Subcategoria 1 e respectivas unidades tematicas agrupadas

Subcategoria Agrupamento da unidade | Temas extraidos das narrativas

tematica

Sentimentos diante do processo

de cuidar

Percepcéo sobre o processo de

cuidar

Enfrentamento a partir do

diagnostico
Percepcdo e manifestacdo do Experiéncias do familiar Demandas diarias diante da
cuidado a partir das esperiéncias cuidador rotina de cuidados
do familiar cuidador de pessoas Rede de apoio
idosas com DA Sobrecarga de cuidados

Alto custo financeiro

Impactos nas relacbes familiares

e conjugal

Espiritualidade e fé

Fonte: A autora (2026)

Resultados e discussao

As participantes do estudo foram 12 mulheres, sendo 6 filhas, 3 esposas, 2 irmés e 1 neta. O tempo
de cuidado variou de 2 a 12 anos, com idade entre 50 e 85 anos, apresentando como caracteristica principal
a dedicacdo exclusiva no cuidado a pessoa idosa com DA sem exercer vinculos empregaticios externos, além
de ser realizado, predominantemente, por mulheres que relataram conviver com pelo menos 1 comorbidade,
dentre as quais Hipertenséo Arterial Sistémica (HAS), Diabetes Mellitus (DM), Febre Reumatica, Insdnia e

Transtorno de Ansiedade. Quanto ao estado civil, este variou entre casadas (8), solteiras (3) e divorciada (1).

Estudos com 0 mesmo objeto de pesquisa relevam que o perfil caracteristico de cuidadores familiares

de pessoas idosas com DA corrobora com este, revelando que as mulheres sdo as principais responsaveis
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pelo cuidado familiar (Tambunan; Simbolon, 2023; Cothran et al., 2022; Duplantier; Williamson, 2023; Fink
et al., 2023; Hazzan et al., 2022; Hosseini; Sharif Nia; Ashghali Farahani, 2022; Barbosa; Mota, 2023).

Observa-se uma expectativa social significativa em relacdo ao cuidado assumido pelas mulheres, o
que frequentemente desencadeia sentimentos de responsabilidade e obrigacdo moral no cuidado aos pais.
Nessa configuracdo, o cuidado tende a ser exercido sob uma logica de submissdao simbdlica, sustentada por
imperativos éticos e morais socialmente construidos. Campos et al. (2018) e Wiese; Dal Pr&; Mioto (2017)
destacam que as proprias pessoas idosas e cuidadoras reconhecem esse fator como um elemento central na
organizacdo do cuidado familiar, evidenciando maior disponibilidade das filhas em comparacgéo aos filhos,

sendo essas cuidadoras, em sua maioria, donas de casa ou estudantes.

Ainda conforme os autores, o cuidado configura-se historicamente como uma atribuicdo feminina
profundamente enraizada na cultura, na qual as mulheres sdo socialmente delegadas as responsabilidades
pelo cuidado dos filhos, das pessoas idosas, das pessoas adoecidas e pela realizacdo das tarefas domésticas.
Embora as transformacdes sociais contemporaneas tenham ampliado a inser¢do das mulheres no mercado de
trabalho e fortalecido sua autonomia, estas continuam sendo reconhecidas como as principais responsaveis

pelo cuidado no ambito familiar (Campos et al., 2018; Wiese; Dal Pra; Mioto, 2017).

Tal realidade evidencia a relacédo direta entre o papel social atribuido as mulheres e a intensificacdo
da sobrecarga da cuidadora, que passa a acumular mdltiplas responsabilidades, conciliando o cuidado ao
familiar idoso com as funces de mae, esposa, trabalhadora e gestora do domicilio. Essa sobreposicdo de
papéis contribui para 0 aumento da vulnerabilidade fisica, emocional e social das mulheres cuidadoras
(Barbosa; Mota, 2023; Minayo, 2021; Campos et al., 2018; Wiese; Dal Pra; Mioto, 2017).

Seguindo a perspectiva das vulnerabilidades que as familiares cuidadoras enfrentam diante do
processo de cuidar, as narrativas de vida revelaram diversos sentimentos experienciados pelas mesmas,
manifestados pelo cansago excessivo, estresse, preocupacdo, desespero, alegria, prazer, ansiedade,

sobrecarga, desrespeito, amor, infelicidade, raiva, felicidade, gratiddo, obrigacéo e doacao.

N&o vou dizer pra vocé que tem horas que eu td muito calminha, ndo. A maioria
das vezes, sim. Mas tem horas que eu fico muito nervosa, né. [...] O que ta mais,
acho que € dentro de mim a preocupagio o tempo inteiro. E isso que t& me
cansando muito, sabe. Eu ndo td conseguindo relaxar. Eu ndo t6 conseguindo
relaxar (P1).

Eu falo “6 mainha, se a senhora diz que a senhora quer respeito, a senhora tem
que me dar. A senhora € minha mée. O respeito que eu tenho pra senhora, a
senhora tem que me dar também. A senhora ndo da. Ndo da!” [...] Eu faco

44



porgue eu amo ela. Ta entendendo? Porque eu amo. E se ndo fosse pelo amor,
eu ndo tava fazendo nada (P2).

Sinto feliz, sinto muito feliz. Me sinto muito feliz em estar cuidando dela (P3).

As vezes isso que deixa dificil, porque ele me passa raiva mesmo, me deixa
enraivada (P4).

Ele me deu muito, mas eu ndo estou retribuindo, porque ele merece muito mais.
Entendeu? Ele merece muito, muito mais. [...] O sentimento é de carinho, de
respeito, de amor, fraternidade (P9).

Hoje eu falo assim, é a lei do retorno, se um dia cuidou de mim, hoje eu cuido
com amor [...] eu sinto prazer, porque eu morei com ela; ela cuidou de mim
(P10).

Tenho minha consciéncia tranquila de que t0 fazendo tudo que posso, tudo que
posso, e as vezes até mais do que posso. E doagdo, € doagdo direto, doacao,
doagéo, doacédo (P12).

Os resultados evidenciam que a experiéncia do cuidado familiar a pessoa idosa com DA é permeada

por sentimentos ambivalentes, nos quais se entrelagcam estresse, raiva, preocupacao e sobrecarga, a0 mesmo

tempo em que emergem afetos como amor, gratidao, prazer e sensacdo de doagdo. Essa coexisténcia de

emocdes contraditorias revela a complexidade do cuidar, que ndo pode ser compreendida exclusivamente

como fonte de sofrimento, tampouco apenas como expressao de afeto, mas como um processo dinamico,

marcado por tensdes emocionais e vinculos afetivos profundos (Dias et al., 2023; Freitas et al., 2022; Mattos;

Kovécs, 2020; Silva et al., 2020).

Os sentimentos negativos, como estresse, a sobrecarga e a raiva, podem ser justificados, sobretudo,

em funcdo das demandas continuas impostas pela progressdo da doenca, da imprevisibilidade dos sintomas

cognitivos e comportamentais e da responsabilidade assumida quase sempre de forma solitaria. Estudos

apontam que o cuidado prolongado de pessoas com deméncia esta associado a niveis elevados de estresse,

ansiedade e exaustdo emocional, especialmente quando ha auséncia de redes de apoio e suporte institucional.

A preocupacao constante com a seguranga, a salde e o bem-estar da pessoa idosa intensificam esse quadro,

contribuindo para a sensacdo de vigilancia permanente e desgaste psiquico (Dias et al., 2023; Freitas et al.,
2022; Mattos; Kovacs, 2020; Silva et al., 2020).

Por outro lado, os relatos também revelam sentimentos positivos, como amor, gratiddo, prazer e

felicidade, que conferem sentido a experiéncia do cuidado. Muitos cuidadores atribuem a préatica do cuidar

um valor simbolico relacionado a retribuicdo, ao compromisso afetivo e a historia de vida compartilhada com

o familiar idoso. Estudos qualitativos com cuidadores de pessoas com Alzheimer demonstram que o cuidado
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pode ser vivenciado como uma forma de doacédo e de expressdo de amor, proporcionando sentimentos de
utilidade, fortalecimento de vinculos e crescimento pessoal, mesmo em contextos de sofrimento (Dias et al.,
2023).

Outro achado deste estudo refere-se a rede de apoio evidenciada pelas participantes como inexistente
e/ou insuficiente, e nesse contexto, pode-se perceber que os sentimentos negativos experienciados, como
estresse, sobrecarga e cansago excessivo, podem estar relacionados a esse cuidado exercido, muitas vezes,

de forma solitaria ou com o minimo de apoio.

E tem o0 meu irm&o, mas irmao meu, ele sé vem assim, pelas manhas, pra poder
me dar um suportezinho. Entdo, ai ele vem, me ajuda aqui um pouquinho, ai
volta, porque vai pro trabalho. E tirando isso ai, s6 tem 0 meu esposo, entendeu?
[...] Por exemplo, eu congrego no dia de sabado, ele fica aqui pelas manhas (o
irm&o). Ai quando eu chego, ele vai embora. [...] Quando vem alguém pra visitar
vem pra olhar se a casa ta varrida, se a casa ta4 passada a pano, se ta tudo
limpinho, mas e eu? Fico como? No segundo plano? Eu sou um ser humano de
carne e 0sso, eu preciso de ouvir coisas que vem me edificar, me fortalecer, ndo
botar minha autoestima mais pra baixo, eu ndo quero assim entendeu? (P2).

Eu falei até com a minha irmé que eu tenho que comecgar a economizar mais 0
dinheiro dele caso eu ndo aguentar, que eu t6 com os problemas também de
salide, eu arrumar alguém pra me ajudar a cuidar dele aqui. E ndo botar ele 13,
sabe, em abrigo, essas coisas. Porque eu ndo acho certo ndo! O Unico problema
gue eu precisaria mais era de ajuda mesmo. Sé que esta dificil (P4).

Sobre apoio, ndo tenho de familiar nenhum, sou sozinha e meu marido. Apesar
de ter tido quatro filhos, s6 eu e um irmd meu que fazia tudo por ela, mas
infelizmente nds perdemos meu irméo tem dois anos, com cancer. Era o que me
ajudava, nao fisico, mas no financeiro, e hoje eu néo tenho de ninguém, porque
eu tenho mais dois, que é um irmdo e uma irmd, nao ddo um telefonema pra
mae, ndo querem nem saber. Entdo, assim, € como se nao existisse ela (P5).

Ai airmd, de 15 em 15, ela pega, 0 que ndo € o certo. [...] Teve o desfile 7 de
setembro, eu queria ter ido ver meu neto desfilar, mas eu néo tenho nenhuma
rede de apoio ainda. [...] Minha filha falou pra ela (irmd). Ela ndo pode, nunca
pode! [...] Essa minha irma que eu te falei, ela também se aposentou [...] mas
guando ela se aposentou, ela ficou em “off”. Ela ndo disse que se aposentou.
Quando ela quer viajar no final de ano, que as vezes a gente pens “vou ter um
final de ano, né, ela vai estar aqui”, ela ja esta com a passagem comprada, ela
vai para Sao Paulo, ai passa um més, dois meses para 4. Eu que aguento as
contas. Entendeu? (P6).

E s6 eu mesmo, é dificil s6 assim. Tem ele (irm&o) e tem o neto, né? O neto n&o
estando na escola, “olha ela ai que eu vou ali”! Ele (irmo) fica 14 em cima, mas
“olha ela ai que eu vou ali”. So isso![...] Toda a familia apoia, mas ninguém
quer ficar com ela, ninguém [...] minha familia é toda unida, mas vem ficar com
ela? Néo (P7).
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Ela até passou um tempo na casa de uma irmd minha. Mandaram de volta,
dizendo que quem sabe cuidar dela sou eu. Porque, assim, ninguém hoje esta
disponivel para cuidar, porque cuidar de idoso é complicado (P11).

Considerando as especificidades da DA, os cuidadores familiares assumem papel central no cuidado,
estando envolvidos em praticamente todas as dimensdes da assisténcia & pessoa idosa. A medida que a doenca
progride, observa-se um aumento gradual das responsabilidades do cuidador, que passam do apoio nas
atividades instrumentais de vida diaria para a dependéncia crescente nas atividades basicas relacionadas ao
autocuidado, como banho, alimentacdo, vestuario, higiene e comunicacgdo. Esse processo tende a intensificar
o0 desgaste fisico e emocional, bem como a sobrecarga associada as demandas continuas do cuidado (Mattos;
Kovacs, 2020).

A sobrecarga torna-se mais evidente nas fases avancadas da doenca, quando ha acimulo de tarefas,
maior comprometimento financeiro e, em muitos casos, necessidade de cuidados integrais, incluindo
cuidados no leito. No entanto, a percep¢do da sobrecarga pode variar conforme o estagio da doenga, a
organizacdo familiar e a existéncia de apoio, indicando que fatores contextuais exercem influéncia
significativa sobre a experiéncia do cuidar. Apesar disso, € recorrente que a responsabilidade pelo cuidado
recaia sobre um Unico familiar, geralmente uma esposa ou filha, com participacdo limitada ou ocasional de

outros membros da familia (Mattos; Kovéacs, 2020).

Evidéncias apontam que a oferta de cuidados de qualidade estd diretamente relacionada a
disponibilidade de tempo, atencdo as necessidades da pessoa idosa e acesso a redes de apoio, formais ou
informais. O suporte social, seja por meio de servi¢os remunerados ou da colaboracdo de familiares, mostra-
se essencial para a manutencdo da QV do cuidador principal e para a continuidade do cuidado domiciliar.
Ainda assim, muitos cuidadores relatam dificuldades para atender plenamente as demandas do cuidado em
razdo da escassez de recursos e da necessidade de conciliar multiplas responsabilidades (Martinez et al.,
2021; Hosseini; Sharif Nia; Ashghali Farahani, 2022; Hazzan et al., 2022).

Com a progresséo do declinio funcional e cognitivo, os cuidadores frequentemente se veem diante da
ampliacdo de suas atribuicdes; contudo, a institucionalizagdo € considerada, por muitos, uma alternativa
pouco desejavel, associada a expectativas negativas quanto a qualidade do cuidado, custos elevados e relatos
de maus-tratos. Diante disso, a permanéncia da pessoa idosa no domicilio € frequentemente priorizada,
embora essa decisdo possa intensificar os desafios enfrentados pelos cuidadores (Martinez et al., 2021,
Hosseini; Sharif Nia; Ashghali Farahani, 2022; Hazzan et al., 2022).
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Os achados reforcam a relevancia do apoio social como fator protetivo para o bem-estar do cuidador
e da pessoa cuidada. A presenca de redes de apoio consistentes contribui para melhores condigdes de satde
e QV dos cuidadores, possibilitando um cuidado mais efetivo. Contudo, a dedicacdo continua ao cuidado
implica sacrificios progressivos que podem comprometer a saude fisica, emocional, mental e espiritual do
cuidador ao longo do tempo, podendo, inclusive, limitar sua capacidade de prestar cuidados adequados
(Martinez et al., 2021; Hosseini; Sharif Nia; Ashghali Farahani, 2022; Hazzan et al., 2022).

A sobrecarga foi evidentemente relatada pelas participantes, o que corrobora com os estudos
supracitados e confirma, notadamente, uma forte relacdo existente entre a auséncia de rede de apoio com a

sobrecarga diante do processo de cuidar.

Entdo, isso tudo € muito cansativo. Eu fico ligada o tempo todo. Eu fico ligada
o0 tempo todo. Eu acho que por isso as dores de cabeca aumentaram. [...] SO
tentando dar conta das coisas. Muitas vezes, ndo consigo (P1).

Eu fico com minha mée 24 horas. [...] Gente, quando eu acordo [...] eu ndo tomo
café. Até agora eu ndo tomei café. Entendendo? Minhas medica¢des ja ndo tem
horério. [...] Ela (a cunhada que tem transtorno mental) tem um filho que é
especial que nem ela. Assim que eu casei, ela veio morar comigo [...] é uma
pessoa também que precisa de cuidados. [...] Entdo é muito sofrimento,
entendeu? Tudo é eu, tudo é eu! Ndo é facil, ndo € facil! (P2).

Porque eu tenho outra irma doente, mental, fisica e visual. Entdo meu tempo é
todo dedicado para essa irma. E essa irma que toma todo o meu tempo. [...] meu
trabalho é mais com a minha irméa doente, a mental. Com a de Alzheimer é bem
menos o trabalho, é bem menos (P3).

Eu me sinto cansada. Entendeu? Eu me sinto cansada. Porque as vezes, como
ele, as vezes, ndo dorme direito, eu estou ali junto. Entendeu? (P9)

Eu continuei trabalhando como auxiliar de professora. Eu queria fazer realmente
a pedagogia. Mas depois eu vi que eu nao ia dar conta. Porque no inicio ela
gueria sé a mim, como até hoje. Ela fica com os outros, mas se eu sumir por um,
dois dias, ai 0 negdcio ja fica feio (P10).

Tudo € eu que faco, tudo. Compro a medicacao, leva pra médico, tudo, tudo é
eu que faco. tudo, Meu marido trabalha viajando, eu fico mais s6 eu e ela dentro
de casa, entendeu? (P11).

O cuidado cotidiano a pessoa com DA envolve atengdo constante as atividades basicas, incluindo
administracdo de medicamentos, alimentacdo, hidratacdo e prevengdo de acidentes. A auséncia de apoio
profissional e de outros familiares torna essa rotina extenuante e estressante, favorecendo o adoecimento

emocional do cuidador familiar (Freitas et al., 2022).
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Estudos indicam que os familiares cuidadores podem ser compreendidos como “pacientes ocultos”,
uma vez que sdo diretamente impactados pela sobrecarga didria imposta pelo cuidado, necessitando de
suporte para minimizar os efeitos do estresse e das exigéncias continuas do cuidar. Evidencia-se, ainda, que
0 acesso a informacéo e ao conhecimento contribui para a reducdo da sobrecarga e para a qualificacdo do
cuidado prestado (Freitas et al., 2022; Dias et al., 2023; Silva et al., 2020).

No estudo de Silva et al. (2020), que consistiu em uma revisao integrativa da literatura acerca dos
impactos sobre a saude sofridos pelos cuidadores de pessoas com DA, evidencia que a pressao psicoldgica
vivenciada cotidianamente pelos cuidadores familiares pode desencadear quadros depressivos e outros
transtornos psiquicos, além de comprometer a QV, repercutindo negativamente na satde do cuidador. Nesse
contexto, observa-se uma estreita relacdo da sobrecarga do familiar cuidador com a sua rotina e demandas

de cuidados, expressas pelas narrativas.

E o tempo todo a gente com a cabeca nele. Desde ao levantar, a hora do remédio,
e dar até as medicacbes de manhd e a noite que tem que tomar. Fora a
medicacdo, a medicacdo mesmo pra a situacao dele do Alzheimer, é & noite, né,
mas SO que antes tem pra pressdo de manha, né, a médica passou, né, tem as
vitaminas que precisa tomar. Entéo, a gente é o tempo todo nessa linha, né, de
cuidados. A questdo do banho, que nem sempre a gente tem conseguido que ele
tome o banho sabe, porque é uma confusdo pra tomar banho. E a cada hora é
um estresse diferente (P1).

A minha mae, ela faz xixi na cama. Minha mae, ela defeca na cama. Ela faz tudo
na cama. E essa maozinha aqui, que um dia a terra ha de comer, vai |4, cata e
lava. T4 entendendo? (P2).

Tem que ter cuidados 24 horas. N&o se alimenta sozinha, ndo bebe agua, entéo
voceé tem que ta o tempo todo oferecendo, né? Porque se deixar por ela, ela fica
l4 esquecida (P5).

Porque, para mim ir a igreja, com ela de manh4, eu tenho que dar banho, tenho
gue cuidar dela, me cuidar. Quando retorno para casa, eu tenho que correr para
levar ela no banheiro, depois subir correndo, trocar de roupa, preparar o
alimento (P6).

Minha rotina € muito desgastante, todos os dias j& acordo com a cabeca cheia
com tudo o que tenho para dar conta! (P12).

Nesse sentido, as dificuldades enfrentadas no cotidiano familiar comprometem o autocuidado dos
cuidadores, que frequentemente priorizam as demandas do cuidado em detrimento de suas proprias
necessidades, o que pode resultar em agravos fisicos e psicoldgicos, como a depressdo. A sobrecarga esta
associada, sobretudo, a auséncia de revezamento entre familiares, a falta de tempo para descanso, lazer, vida

social e afetiva, bem como as dificuldades inerentes ao cuidado continuo. Em geral, a responsabilidade pelo
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cuidado recai sobre um anico membro da familia, intensificando os prejuizos a QV do cuidador (Freitas et
al., 2022; Dias et al., 2023; Silva et al., 2020).

Foi possivel identificar também, a partir das narrativas de vida, impactos nas relacdes familiares e/ou
conjugais enfrentados pelas cuidadoras. O estudo de Dias et al. (2023), descreve que a desunido do nucleo
familiar potencializa os impactos negativos na vida do familiar cuidador da pessoa idosa com DA, o que
também favorece a sobrecarga para apenas uma pessoa da familia ao assumir o cuidado, sem suporte fisico

e emocional.

Oh meu marido estd em Camamu. Eu t6 aqui. [...] Afeta a minha situacdo com
0 meu esposo? Afeta. A vida a dois afeta. Mas é desse jeito. Ele fica la afastado,
eu fico ca. Depois a gente vai junto. Carrego ele (o pai) pra l4 também. Ele vai
junto (P4).

Eu tenho dois irmaos que eu nem falo mais, porque depois da doenca da minha
mée, eles abandonaram ela [...] eu ndo tenho raiva, mas assim, ndo quero
contato mais. N&o, ndo faz sentido! E como se fossem duas pessoas que eu ndo
conhecesse (P5).

Porque eu tive que abandonar meu marido, ele dorme aqui, eu durmo la. Ele até
tentou dormir 14, né? Mas ele ndo se adaptou a casa la. O quarto 14 é muito
abafado e tudo. Ai ele fica aqui. Imagina, eu falo, meu Deus, ele é muito bom
comigo. Porque se fosse outro marido, eu ja tinha mandado ele vazar, né? (P6).

Eu nunca proibi ninguém de vim aqui. Tentei ligar, todo mundo me bloqueou.
Familia desunida, vocé sabe como é que é [...] porque toda minha familia
sempre foi desunida, entendeu? Tanto que eu cheguei ao ponto de falar pra eles
“no dia que Deus levar minha mée, eu ndo vou avisar vocés” (P11)

A partir do momento em que assumem a funcdo de cuidadoras, as mulheres passam a acumular
maultiplas atribuicBes que extrapolam o cuidado direto relacionado ao processo salde—doenca de outra pessoa.
Além dessa responsabilidade, envolvem-se intensamente em atividades do espaco doméstico e de reproducéao
social, como o cuidado com a casa, os filhos e o c6njuge, 0 que, em muitos casos, acarreta impactos
significativos em seu cotidiano. Entre as consequéncias, observam-se tensées nas relagdes familiares, reacoes
emocionais adversas e prejuizos a saude, a vida profissional e as oportunidades de lazer (Wiese; Dal Pr4;
Mioto, 2017).

O cuidado familiar a pessoa idosa com DA produz repercussdes significativas nas relaces familiares

e conjugais, uma vez que impde uma reorganizacao continua das dindmicas afetivas, dos papéis sociais e das
responsabilidades no ambito doméstico. A progressdo da doenca, marcada pelo declinio cognitivo e
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funcional, exige adaptacdes constantes por parte da familia, frequentemente acompanhadas por tensoes,
conflitos e desgaste emocional entre seus membros (Santos et al., 2025; Freitas et al., 2022; Monteiro;
Pedroza; Guimardes, 2022; Mattos e Kovacs, 2020; Anjos et al., 2025).

No ambito familiar mais amplo, a concentracdo das responsabilidades de cuidado em um Unico
membro, geralmente uma mulher, como esposa ou filha, tende a intensificar conflitos familiares, sobretudo
quando ha pouca participacdo de outros parentes no revezamento das tarefas. A auséncia de apoio
compartilhado pode desencadear ressentimentos, sobrecarga emocional e rupturas nos vinculos familiares,
afetando negativamente a convivéncia e a coesdo do grupo familiar (Santos et al., 2025; Freitas et al., 2022;
Monteiro; Pedroza; Guimardes, 2022; Mattos e Kovécs, 2020; Anjos et al., 2025). Mattos e Kovécs (2020),
ressaltam que as relagdes familiares conflituosas podem gerar institucionalizagdes prematuras da pessoa com

deméncia ou até mesmo situacdes de violéncia.

Ademais, o impacto do cuidado sobre a vida cotidiana do cuidador, incluindo restri¢des a vida social,
profissional e ao lazer, pode acentuar tensées conjugais e familiares, uma vez que o cuidado passa a ocupar
lugar central na organizacéo da vida doméstica. A sobreposicdo de papéis e a exaustdo fisica e emocional
contribuem para o aumento de conflitos, dificuldades de comunicacdo e sofrimento psiquico (Santos et al.,
2025; Freitas et al., 2022; Monteiro; Pedroza; Guimardes, 2022; Mattos e Kovéacs, 2020; Anjos et al., 2025).

Ainda de acordo com o estudo de Mattos e Kovacs (2020), a sobrecarga além de gerar impactos
fisicos, psicoemocionais e sociais, desencadeia também impactos financeiros, em virtude dos elevados custos
relacionados ao tratamento e a assisténcia, sobretudo nas fases mais avancadas da doenca. De modo
recorrente, os cuidadores sdo familiares da pessoa idosa com DA que assumem o cuidado de forma
voluntaria, sem qualquer tipo de compensacao financeira, dedicando parcela significativa de seu tempo e de

sua rotina as demandas do cuidado, sem a possibilidade de exercerem outras atividades remuneradas.

Entéo, eu vejo que eu td cada dia mais me prendendo nessa situacdo. Ai, arrumei
uma moca, [...] me pediu dois salarios. E se fosse pra mim sair, pra passar um
més ou um dia fora, era 150 reais por dia. Ta entendendo? E 300 por fora do
salario. Eu falei pra ela, eu ndo tenho. Ta entendendo? (P2)

Meu gasto com ela é muito grande, porque eu ofereco o que eu posso do melhor
pra ela. Porque, por exemplo, um creme bom, pra ndo dar escara. Comprei
aquele colchdo pneumatico. [...] Passei uma semana fora, eu tive que pagar mil
e quinhentos reais, porque ficou dia e noite, né? Entdo, ¢ inviavel, porque além
da passagem, do que vocé vai gastar 14, e ainda pagar pra ficar, fora a
alimentacdo. Ai é assim, uma vez por ano e olhe |4, entendeu? [...] porque o
ajudar ndo é so no fisico, porque se ela (irma) ajudasse no financeiro, teria uma
pessoa aqui dentro de casa pra gente dividir, né? (P5).
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Minha irma para mim é um apoio indispensavel, para tudo [...] eu que cuido do
filho dela, entdo ela também me ajuda financeiramente (P10).

Eu viajava muito com meu marido e hoje ndo viajo mais por conta dela, por
conta dos gastos (P11).

Ter as cuidadoras € uma ajuda importante, apesar de ser dispendioso
financeiramente (P12).

Diante das narrativas, verifica-se diferentes realidades socioecondémicas, uma vez que algumas
familiares possem apoio de cuidadoras diariamente e/ou ajuda financeira, em contrapartida, a maioria assume
o cuidado integral a pessoa idosa, sem apoio financeiro de outros familiares. O estudo de Monteiro; Pedroza;
Guimardes (2022), evidenciou que melhores condi¢es socioecondmicas repercutem diretamente na
qualidade do cuidado oferecido a pessoa idosa, uma vez que os recursos financeiros podem influenciar
diferentes aspectos da assisténcia, como a possibilidade de contratacao de apoio para as atividades domésticas
ou de auxilio direto ao familiar adoecido.

Conforme apontado pelos autores supracitados, as familias com melhores condi¢es econdmicas
conseguem arcar com custos de servigos, como o de uma trabalhadora doméstica, o que contribui para a
reducdo da sobrecarga da cuidadora. Em contrapartida, em familias em situacdo de maior vulnerabilidade
financeira, o cuidador frequentemente acumula integralmente as responsabilidades relacionadas ao cuidado
da pessoa com Alzheimer e as tarefas domésticas, intensificando o desgaste fisico e emocional. Corroborando
com este achado, Santos et al. (2025), ao evidenciar que a familia se caracteriza como um grande apoio
emocional e financeiro, enfatiza que o contexto familiar em que a pessoa idosa esta inserida, definira o nivel

de suporte e cuidados adequados.

Babosa e Mattos (2023) descrevem também que com o aumento da gravidade da DA, aumenta-se,
proporcionalmente, a carga de trabalho para o cuidador, os quais vivenciam também a falta de recursos

financeiros, o que implica diretamente na QV do mesmo, bem como dos cuidados e recursos oferecidos.

Minayo (2021) faz uma critica ao Estado brasileiro em relagéo a auséncia de politicas publicas claras
que assegurem a protecdo da pessoa idosa e de quem cuida, em virtude de que o cuidado &, em geral, assumido
por um familiar, predominantemente mulheres que acumulam essa fungdo com outras atividades realizadas
no &mbito domiciliar, e a cobertura da atencéo Estatal permanece insuficiente, especialmente no que se refere
as cuidadoras informais. A atuacdo do Estado brasileiro em relacdo a pessoa dependente ndo se configura de

forma especifica, diluindo-se nas praticas cotidianas dos servigos sociais e de saude, o que contrasta com a
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elevada carga assistencial, os custos com medicamentos, insumos e demais despesas que recaem sobre as

familias.

Em concordancia, um estudo sobre a QV de cuidadores familiares de pessoas com deméncia
identificou que a maioria dos cuidadores relatou sacrificar as suas proprias necessidades em detrimento das
da pessoa cuidada com deméncia. Ademais, todos revelaram possuir alguma necessidade néo atendida, fato
que impacta negativamente no seu proprio bem-estar, sua QV e a sua capacidade de oferecer cuidados
(Hazzan et al., 2022).

Outro aspecto narrado pelas participantes da pesquisa relaciona-se com a espiritualidade e fé, isto €,

como as suas crencas no sobrenatural (Deus) as auxiliam e fortalecem no processo de cuidar.

Porque eu s6 tenho Deus primeiramente, né? Pra poder... td me dando forca pra
poder cuidar dela. [...] Nao sou feliz! S6 ndo me sinto mais infeliz porque Deus
ta comigo, né? [...] E tanto que eu vou te falar a verdade, se ndo fosse Deus na
minha vida hoje eu ndo sei nem se eu estaria dentro de uma casa, vocé crer
nisso? Eu acho que eu estaria vivendo dentro de uma mata, dentro de uma mata.
[...] Por isso que eu te falo, eu estou aqui por conta dele (Deus), s6 por ele, por
mais ninguém filha, por mais ninguém, entendeu? (P2).

Ah minha fia é s6 oracdo, a gente ora, pede a Deus e vai levando [...] a minha
fé me ajuda muito. Porque Deus é misericordioso (P3).

Quando eu me ajoelho pra dizer assim “oh, oh Deus eu preciso de tal coisa”,
chega de repente sabia, é impressionante, como Deus é maravilhoso na vida da
gente. As vezes as pessoas falam assim “ai eu ndo consigo fazer isso, eu néo
consigo” mas ndo sabe o que €, porque vocé ndo pode sé pedir, vocé tem que
agradecer né, todos os dias eu agradeco, todos os dias eu agradeco pela minha
mée. [...] Eu s6 converso com Deus todo dia e falo: na hora que o Senhor
permitir que eu va [...] € que ndo me leve antes dela (P5).

A minha fé é ter que confiar em Deus, que eu ndo estou s6. Entendeu? [...]
Sozinha, eu sei que eu ndo vengo, mas confiando que tem sempre alguém maior
do que eu, que tudo V&, que tudo pode. Entendeu? E a minha fé [...] As vezes
quando eu estou assim, muito... ai eu vou no hino, eu uso um hino que me eleva.
Entendeu? As vezes eu vou para a palavra, eu vou para o joelho. Tem alguém
que diz para ele (Deus) que eu ndo estou aguentando. Entendeu? Ai isso me
fortalece (P6).

Eu agradeco a Deus por eu poder cuidar dela e ter saude. Eu s6 faco pedir a
Deus salde, entendeu, e coragem pra mim trabalhar e fazer minhas coisas, viu?
(P7).

Avé Maria! Minha fé, minha filha... se ndo fosse a minha fé, eu ndo estaria em
pé. A minha fé s6 ndo é de JO, porque s6 ele mesmo para aguentar. Mas se nao
fosse esse Deus misericordioso e amoroso gue nos ama, eu nao estaria mais em
pé ndo (P9).
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Eu louvo a Deus, digo “Deus obrigada pela for¢a™! As vezes da desespero, [...]
ai eu vou, busco ao Senhor. [...] A minha recompensa vem do Senhor (P10).

Nas pesquisas de Hosseini, Sharif Nia e Ashghali Farahani (2022) e Tambunan e Simbolon (2023) as
crencas religiosas foram consideradas motivacfes intrinsecas para que os familiares cuidadores néo
desistissem do cuidado a pessoa idosa com DA, além de aumentar a capacidade dos mesmos de lidarem com
0 estresse gerado no cotidiano do cuidado. Os autores destacaram que a religido possui um papel fundamental
na resiliéncia diante dos problemas, auxiliando na busca pelo autocontrole. De modo geral, 0 modo de vida
caracteristico das pessoas religiosas favorece a interpretacdo dos eventos como menos estressantes ou,

quando vivenciados, encaram como possibilidades de crescimento pessoal e fortalecimento espiritual.

Ainda nessa perspectiva, no estudo de Moore et al. (2024), as crencas religiosas também foram citadas
pelos familiares cuidadores de pessoas idosas com DA como estratégias utilizadas para lidar com o processo
salde-doenca do ente cuidado. A religido foi identificada como um valor cultural familiar, e a
responsabilidade de cuidar estava atrelada a retribuicdo e responsabilidades familiares.

E frequente que os individuos recorram & religiosidade como estratégia de busca por conforto e
esperanca diante do diagnostico. Os ensinamentos religiosos contribuem para uma vivéncia mais serena da
condicdo, auxiliando no processo de aceitacao da doenca. Com o decorrer do tempo, a conscientizacdo e a
aceitacdo tendem a tornar-se mais acessiveis, favorecendo o equilibrio emocional, elemento fundamental

para o enfrentamento dos questionamentos e desafios suscitados apés o diagnéstico (Campos et al., 2018).

Assim como na presente pesquisa, no estudo de Fink et al. (2023), algumas participantes atribuiram
sua fortaleza no exercicio do cuidado as crencas e praticas espirituais e religiosas. De modo recorrente,
destacaram a relevancia da oracdo e da confianga na fé como elementos centrais para se sentirem aptas a
oferecer um cuidado efetivo e acolhedor. A relagdo com Deus € frequentemente associada a um importante
suporte para o enfrentamento das demandas cotidianas, proporcionando-lhe sensagéo de proximidade divina,
serenidade emocional e comprometimento com suas responsabilidades. De forma geral, a espiritualidade e a
relagdo com o sagrado configuraram-se como recursos fundamentais para o enfrentamento dos desafios

inerentes ao cuidado.

No tocante & percepcéo do familiar cuidador sobre o processo de cuidar, foi observada uma tendéncia
para uma percepcao negativa, estando muito relacionada ao enfrentamento do processo satde-doenca a partir

do diagnostico.

54



Vocé ja sabe que ndo é muito facil, né, lidar com as dificuldades que a gente
tem e, inicialmente, é um choque. Eu mesma figuei, acho que parte de 2020, foi
quando foi descoberto mesmo, fechado o diagnostico, né, chorando, quase todo
dia, chorava dia e noite. Ai, aos poucos, a gente vai tentando se acostumar, mas
a gente ndo se acostuma nunca, porque cada hora aparece um momento
diferente, né, pra gente lidar (P1).

Dentro do que ela ta passando hoje, pra mim é dificil.[...] Té aqui. T4 sendo
facil? Nao. Mas eu t6 aqui.[...] Porque, ¢ filha, eu vou lhe dizer, quem nunca
passou a ter uma situacao dessa, peca a Deus pra ndo passar [...] Porque ndo tem
como ndo, s6 quem sabe uma situacdo dessa aqui, SO quem passa. Entdo ndo
adianta vocé chegar aqui e dizer assim ““as coisas estdo boas pra senhora?” Nao
ta filha, tem que ser sincera entendeu? Eu ndo vou esconder uma coisa que
realmente ndo ta sendo verdade (P2).

E dificil, é muito dificil lidar com pessoas assim, muito dificil (P3).

S6 que esta dificil [...] E dificil, é dificil. Esse meio ai é dificil. [...] Mas eu estou
aprendendo a lidar muito com isso. E dificil, porque eu nio tive instrucio para
isso ndo. Vivendo, explicando para algumas pessoas, algumas pessoas que ja
viveu com gente assim, ai me fala e eu ja tenho mais controle. (P4).

Eu simplesmente fiquei mais presa, me dediquei totalmente a ela, entdo néo
tenho... né! N&o tenho liberdade (P5).

Cuidar da pessoa com Doenca de Alzheimer é um pouco dificil, né? O inicio,
porque vocé ndo tem conhecimento da patologia da pessoa. E estressante [...]
no inicio, para mim, foi muito dificil. No inicio, eu ficava muito nervosa [...] a
repeticdo é terrivel, porque vocé tem que repetir tudo, todo dia, toda hora. [...]
Eu parecia uma panela de pressédo (P6).

No comeco eu achei muito estranho, mas agora eu acostumei que ele ja t& calmo,
ndo grita mais, dorme bem, estou acostumada ja (P8).

Tudo, tudo mudou. Porque eu viajava, eu viajava bastante. Ele ndo ia. Mas ele
proporcionava para que eu fosse. E depois que ele adoeceu, meu mundo parou
(P9).

No inicio foi bem dificil, até chegar na adaptacgdo, pra gente adaptar € um pouco
dificil né, que é cada vez uma descoberta [...] no inicio foi bem desgastante,
mesmo (P10).

Ah mudou tudo, tudo, tudo mesmo! Eu ndo vivo para mim, tudo é em funcao
dele, eu ndo tenho mais vida prépria! (P12).

Diante dos trechos das narrativa, foi possivel identificar que o termo “dificil” foi significamente
citado pelas participantes, ao se referirem ao processo de cuidar do familiar idoso com alzheimer. Além disso,
observou-se que o inicio do processo de enfretamento, logo apds o diagnoéstico, caracteriza-se como um
momento critico, um verdadeiro “divisor de dguas”.

O exercicio do cuidado impacta de maneira significativa a vida das cuidadoras evidenciando piores
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condicdes de saude fisica, maior consumo de medicamentos, prevaléncia elevada de depressédo e ansiedade,
niveis acentuados de estresse e sofrimento psicoldgico, menor satisfagdo com a vida e intensa percepg¢éo de
sobrecarga. H& evidéncias de que o comprometimento cognitivo e os transtornos mentais da pessoa idosa
imp&em maior 6nus ao cuidador quando comparados as limitacGes fisicas. Ademais, 0s prejuizos a saude
mental do cuidador tendem a se intensificar a medida que aumenta o tempo dedicado as atividades de cuidado
(Minayo, 2021).

Hennings, Froggatt e Keady (2010) citados por Mattos e Kovacs (2020), associaram “a experiéncia
do cuidar em casos de deméncia a um territério desconhecido”, devendo-se ao desconhecimento sobre a
doenca, sua progressao e o processo de morte. Este fato foi experienciado por algumas participantes deste
estudo, as quais explicitaram o quanto foi dificil o inicio do processo pela falta de conhecimento; algumas,
ressaltaram ainda, que com o passar do tempo, o processo ficou mais “facil”. Estudos confirmam que o grau
de dificuldade dos familiares cuidadores frente as situacdes inesperadas em decorréncia do comportamento
das pessoas idosas com DA, tornam o cuidar um desafio diario (Cesario; Soares, 2018; Silva; Silva; Silveira,
2023; Barbosa; Mota, 2023; Mattos; Kovacs, 2020; Freitas et al., 2022).

Contextualizando as dificuldades vivenciadas pelos familiares cuidadores frente ao processo de
cuidar com a escassez de informacdo sobre a doenca, Freitas et al. (2022), destacam que a falta de apoio
profissional, leva o cuidador a desenvolver adoecimentos psiquicos, sendo o familiar cuidador um “paciente
oculto” afetado pelos desafios cotidianos, sobrecarga e estresse.

Ressalta-se, portanto, que as agdes de cuidado devem contemplar também o cuidador, sendo
responsabilidade da equipe de saude garantir sua inclusdo no processo assistencial, bem como oferecer
orientacdes e esclarecer davidas relacionadas a doenca e as praticas de cuidado adequadas. Esse
acompanhamento é fundamental para que o cuidador possa manter suas atividades cotidianas com qualidade,
contribuindo para a reducgéo de fatores associados que potencialmente comprometem a QV do ente cuidado
e do cuidador (Freitas et al., 2022).

Ao se referirem a percepcdo de aprisionamento a partir do diagnostico de DA do familiar, faz-se
necessario contextualizar com as narrativas acerca da sobrecarga e rede de apoio, uma vez que o cuidado
configura-se como uma atividade altamente estressante, exercendo pressdo continua sobre quem o
desempenha e produzindo impactos significativos nas dimensdes emocional, psicologica, fisica, social e
financeira. A auséncia de espagos de escuta e apoio para compartilhar angustias e vivéncias, contribui para
que os cuidadores informais apresentem niveis mais elevados de sintomas depressivos, ansiosos e de estresse
quando comparados aos cuidadores formais. Ademais, a vida social também constitui uma das esferas mais
prejudicadas pelo exercicio do cuidado, uma vez que este interfere negativamente na rotina e nos processos
de socializagdo (Monteiro; Pedroza; Guimarées, 2022).
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No estudo de Assfaw et al. (2024), os cuidadores relataram que o sentimento de responsabilidade e o
dever moral ndo apenas sustentam o exercicio do cuidado, mas também funcionam como fontes de for¢a para
a continuidade dessa préatica junto aos seus familiares. Nesse sentido, a obrigacdo familiar, associada a
religiosidade, configurou-se como um dos principais elementos motivadores do cuidar observados na
presente pesquisa. A espiritualidade e as crengas religiosas foram mencionadas como fundamentos centrais
que orientam e legitimam o compromisso com o cuidado da pessoa idosa com deméncia.

Apesar das multiplas demandas e exigéncias inerentes ao processo de cuidar, muitos cuidadores
interpretam essa experiéncia de forma positiva, atribuindo-Ihe significados como satisfacéo, realizacéo e até
alegria, em contraposicao a percepc¢do do cuidado como um fardo. O familismo, a obrigacdo filial e o senso
de dever para com os familiares idosos expressam valores culturais e contribuem para que os cuidadores
priorizem o cuidado no domicilio, demonstrando resisténcia a institucionalizacdo da pessoa com deméncia e
o0 desejo de manter o familiar sob seus cuidados pelo maior tempo possivel. Tal posicionamento evidencia a
centralidade da familia como principal instancia de cuidado e reforca o papel do cuidador familiar como

agente fundamental na assisténcia a pessoa idosa com Doenca de Alzheimer (Assfaw et al., 2024).

Considerac0es finais

As evidéncias produzidas neste estudo permitem compreender, de forma ampliada, a percepcéo do
familiar cuidador acerca do processo de cuidar da pessoa idosa com DA, revelando uma experiéncia
complexa, marcada por multiplas demandas e significativos impactos em diferentes dimensdes da vida. O
cuidado cotidiano emerge como um processo progressivo, que se intensifica a medida que a doenca avanca,
exigindo reorganizacGes constantes da rotina, rendincias pessoais e adaptacdo as crescentes necessidades de
dependéncia da pessoa idosa, 0 que contribui para a instalacdo de elevados niveis de sobrecarga fisica,

emocional e psicolégica.

A insuficiéncia da rede de apoio, tanto no ambito familiar quanto nos servigos formais de saude e
assisténcia social, mostrou-se um fator central para o agravamento da sobrecarga do cuidador. A
responsabilidade pelo cuidado recai, em grande parte, sobre um Unico familiar, predominantemente
mulheres, que assume de forma continua e solitaria as tarefas relacionadas ao cuidado, a gestdo do domicilio
e, muitas vezes, a manutencao financeira da familia. Esse cenario é agravado pelo alto custo financeiro
associado ao tratamento da doenca, que inclui gastos com medicamentos, insumos, consultas especializadas
e, quando possivel, a contratacdo de apoio formal, tornando o cuidado ainda mais oneroso, especialmente

para familias em situacdo de vulnerabilidade socioecondmica.
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Os resultados também evidenciam impactos significativos nas relacGes familiares e conjugais, uma
vez que a centralidade do cuidado tende a redefinir papéis, provocar conflitos, gerar sentimentos de
incompreensdo e, por vezes, fragilizar os vinculos afetivos. No campo emocional, a experiéncia do cuidar é
atravessada por uma ambivaléncia de sentimentos. Convivem, simultaneamente, emoc¢6es negativas, como
estresse, raiva, medo, tristeza e exaustdo, com sentimentos positivos, como amor, gratiddo, prazer, doagéo e
senso de dever cumprido. Essa ambivaléncia revela que o cuidado ndo se restringe a uma vivéncia
exclusivamente de sofrimento, mas também pode ser permeado por significados afetivos e morais que

sustentam a permanéncia do cuidador nesse papel, mesmo diante das adversidades.

Nesse contexto, a espiritualidade e a fé6 emergem como importantes estratégias de enfrentamento,
fortalecimento emocional e construcdo de resiliéncia. As crencas religiosas e as praticas espirituais foram
identificadas como recursos simbdlicos que auxiliam os cuidadores a atribuir sentido a experiéncia do cuidar,

a lidar com o sofrimento e a manter a esperanca frente as perdas progressivas impostas pela doenca.

Diante desses achados, torna-se evidente a necessidade de politicas publicas e a¢des intersetoriais que
reconhecam o cuidador familiar como sujeito de cuidado, ampliem o acesso a redes de apoio formais,
promovam suporte psicossocial e reduzam a sobrecarga financeira e emocional associada ao cuidado da
pessoa idosa com Doenca de Alzheimer. Valorizar o cuidador, oferecer orientagdo continua e garantir espacos
de escuta e apoio sdo medidas fundamentais para a promocéo da qualidade de vida tanto do cuidador quanto

da pessoa cuidada, assegurando um cuidado mais humano, sustentavel e digno.
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Manuscrito 2- O cuidado do outro em detrimento do cuidado de si: limita¢6es do familiar cuidador
da pessoa idosa com DA

A SOMBRA DO CUIDADO: A VIDA DO FAMILIAR CUIDADOR DA PESSOA IDOSA COM
DOENCA DE ALZHEIMER

Resumo

O cuidado a pessoa idosa com Doenca de Alzheimer imp&e elevada sobrecarga ao familiar cuidador,
especialmente em razdo do carater progressivo da doenca. O acumulo de responsabilidades, frequentemente,
resulta em déficit de autocuidado, uma vez que o cuidador passa a priorizar as necessidades do familiar
adoecido em detrimento das préprias. O presente estudo teve como objetivo investigar as repercussdes no
autocuidado e nas relacdes pessoais e sociais do familiar cuidador da pessoa idosa com Doenca de Alzheimer.
Trata-se de um estudo descritivo e exploratorio, de abordagem qualitativa, que utilizou a narrativa de vida
como método de investigacio. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Estadual de Santa Cruz, sob o parecer n° 6.184.971 e desenvolvida no Centro de
Referéncia a Saude do Idoso, localizado em um municipio do sul da Bahia. A coleta de dados ocorreu em
setembro de 2025 através de entrevistas individuais e gravadas, realizadas no domicilio das familiares
cuidadoras principais de pessoas idosas com Alzheimer cadastradas no servico. Como resultados, identificou-
se a predominancia do sexo feminino no exercicio do cuidado as pessoas idosas com Alzheimer, bem como
a dedicacao em tempo integral a funcdo. Evidenciou-se um significativo impacto do cuidar na saude fisica e
emocional das cuidadoras por meio do cansaco intenso e das dificuldades inerentes ao processo. As
participantes apresentaram déficit de autocuidado em decorréncia do tempo destinado ao cuidado do familiar,
além de limitacOes pessoais e sociais, expressas pela percepcdo de perda da liberdade e de autonomia. O
déficit de autocuidado reforca um ciclo de adoecimento silencioso do familiar cuidador, evidenciando a
necessidade de reconhecé-lo como alguém que também necessita de cuidado, atencdo e suporte institucional.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer. Pessoa idosa. Familiar cuidador. Autocuidado. Sobrecarga.
Limitagdes.

Introducéo

Ao longo das Ultimas décadas, a base da piramide etaria brasileira vem se estreitando em razéo da
queda nas taxas de fecundidade e do nimero de nascimentos no pais. Essa transformagédo no perfil etario
torna-se perceptivel a partir da década de 1990, sendo que, a partir dos anos 2000, a piramide etaria do Brasil
deixa de apresentar, de forma evidente, o formato tradicional piramidal. Observa-se, ao longo desse periodo,
uma diminuicdo da populacdo jovem, acompanhada pelo crescimento da populagéo em idade adulta e pelo
alargamento do topo da pirdmide até o ano de 2022. Nesse contexto, a populacdo idosa, composta por pessoas
com 60 anos ou mais, atingiu o total de 32.113.490 individuos (15,6% da populagéo), representando um
aumento de 56,0% em comparacdo a 2010, quando esse grupo correspondia a 20.590.597 pessoas (10,8%)
(Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica- IBGE, 2022).
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Dentro desse grupo, observa-se um crescimento mais acelerado da popula¢do com 80 anos ou mais.
O aumento da longevidade representa um importante avancgo, decorrente da melhoria das condi¢des de vida
e do maior acesso aos servicos de saude. Contudo, viver por mais tempo também implica desafios
significativos, tanto para a pessoa idosa quanto para seus familiares, que precisam lidar com as mudancgas e
perdas proprias do processo de envelhecimento. Entre esses desafios estdo as senilidades, conjunto de
doencas associadas a idade avangada, como as deméncias, sendo a Doenca de Alzheimer (DA) uma das mais
frequentes entre a populagéo idosa (Brasil, 2025).

O cuidado de pessoas com Alzheimer é uma atividade complexa e exigente, frequentemente geradora
de sobrecarga para quem assume essa funcdo, sobretudo quando o cuidado se soma a outras obrigacdes
cotidianas. Além disso, trata-se de uma condicao que, na maioria dos casos, provoca forte impacto emocional,
uma vez que a progressiva incapacidade do paciente modifica profundamente as dindmicas e os vinculos
familiares. Nesse contexto, € comum que o cuidador vivencie exaustdo fisica e emocional, sintomas
depressivos, sentimentos de abandono e dificuldades nas relagfes conjugais e familiares (Brasil, 2025; Lin
et al., 2024; Freitas et al., 2022).

Historicamente, o cuidado de familiares doentes ou idosos tem sido atribuido majoritariamente as
mulheres, em fungdo de normas sociais e culturais que as associam ao papel de responsaveis pelo cuidado
domeéstico e familiar. Soma-se a isso a maior expectativa de vida feminina, que aumenta a probabilidade de
mulheres assumirem o cuidado de conjuges ou pais idosos. Como consequéncia, muitas enfrentam intensa
sobrecarga emocional e fisica, desempenhando esse papel simultaneamente a outras responsabilidades
profissionais e familiares. Essa realidade pode resultar em esgotamento, prejuizos a sadde fisica e mental,
além de evidenciar a necessidade de maior apoio social e institucional para reduzir o peso desse cuidado
sobre as cuidadoras (Brasil, 2025; Lin et al., 2024; Freitas et al., 2022).

O cuidado a pessoa com DA impde elevada sobrecarga ao familiar cuidador, especialmente em razao
do carater progressivo da doenca, de sua longa duracdo e da auséncia de tratamentos capazes de modificar
seu curso. As demandas relacionadas ao declinio cognitivo e funcional, ao suporte fisico e emocional, ao
manejo de medicagdes, sintomas e alteragdes comportamentais, bem como a perda gradual da comunicagéo,
tendem a comprometer a saude fisica e emocional, a qualidade de vida (QV) e o bem-estar do cuidador.
Nesse contexto, o0 acumulo de responsabilidades, frequentemente, resulta em déficit de autocuidado, uma vez
que o cuidador passa a priorizar as necessidades do familiar adoecido em detrimento das préprias (Mattos;
Oliveira; Novelli, 2020).
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Por esse motivo, o presente estudo teve como objetivo investigar as repercussées no autocuidado e

nas relagdes pessoais e sociais do familiar cuidador da pessoa idosa com Doencga de Alzheimer.

Levando-se em consideracdo as repercusses atribuidas ao familiar cuidador favorecendo a
priorizacdo das necessidades do familiar adoecido em detrimento do cuidado de si, torna-se fundamental
compreender essa complexa dindmica do cuidar, de modo a subsidiar a formulacéo de estratégias de apoio,
intervencgdes em salde e politicas publicas que promovam o bem-estar, a QV e a sustentabilidade do cuidado

no ambiente familiar.

Metodologia

Trata-se de um estudo descritivo e exploratério, de abordagem qualitativa, que utilizou como método
de pesquisa a narrativa de vida, possibilitando a realizacdo de entrevistas e uma anélise aprofundada do
fendmeno investigado. A narrativa de vida configura-se como uma técnica que permite ao participante
expressar relatos densos e subjetivos, ancorados em suas proprias experiéncias enquanto cuidador principal.
Essa abordagem tem como finalidade favorecer a compreensao, por parte do pesquisador, da trajetoria
pessoal do sujeito, possibilitando sua expressao a partir de vivéncias singulares. Assim, a narrativa de vida
permite captar informagfes Unicas e subjetivas, além de favorecer o compartilhamento de aspectos

relacionados aos contextos sociais e culturais nos quais os participantes estdo inseridos (Bertaux, 2010).

No que se refere aos aspectos éticos, o presente estudo constitui um recorte do projeto guarda-chuva
intitulado “O cuidado familiar da pessoa idosa com a Doenga de Alzheimer”, aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da Universidade Estadual de Santa Cruz (UESC), sob o parecer n°
6.184.971, com Certificado de Apresentacio para Apreciacio Etica (CAAE) n° 68959823.4.0000.5526.

A pesquisa foi realizada no Centro de Referéncia a Saude do Idoso (CRESI), localizado em um
municipio do sul da Bahia, servi¢o especializado que oferece atendimento multiprofissional & populagéo
idosa acometida por Doenca de Alzheimer (DA), Doenga de Parkinson (DP), osteoporose, entre outras

condicdes cronicas.

A populagéo do estudo foi composta por familiares que exerciam o papel de cuidadores principais de
pessoas idosas cadastradas no CRESI do referido municipio. Consideraram-se cuidadores familiares
principais aqueles que assumiam, de forma continua, a responsabilidade pelo cuidado da pessoa idosa com

DA, atendendo as suas necessidades durante o dia e/ou a noite.
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Os critérios de inclusdo foram: ser familiar cuidador principal de pessoa idosa com DA cadastrada no
CRESI, independentemente de ser responsavel pelos recursos financeiros; ter idade igual ou superior a 18
anos; exercer a funcdo de cuidador principal ha pelo menos seis meses; residir no mesmo domicilio da pessoa
idosa e concordar em participar da pesquisa. Os critérios de exclusdo contemplaram a dificuldade de
agendamento das visitas para coleta de dados apos trés tentativas, bem como a interrupcao da participacao
devido & mudanca de domicilio para outro municipio, adoecimento ou outros impedimentos relacionados ao

familiar.

A coleta de dados ocorreu no més de setembro de 2025. Ressalta-se que, no periodo entre novembro
de 2023 e maio de 2025, foi realizado o levantamento dos pacientes com DA nos arquivos do CRESI, bem
como a aplicacdo dos questionarios correspondentes a etapa quantitativa do estudo, o que possibilitou o

primeiro contato com a populacdo-alvo.

Essa etapa inicial mostrou-se essencial para a identificacdo dos participantes que manifestaram
interesse em participar das entrevistas abertas, conduzidas por meio da técnica da narrativa de vida, além de
favorecer o estabelecimento de vinculo e confianca entre a pesquisadora e participantes. Tal procedimento é
recomendado por Bertaux (2010), por contribuir para a criacdo de um ambiente seguro, favorecendo a

expressao das experiéncias vivenciadas no contexto do cuidado familiar.

O agendamento das entrevistas foi realizado por meio de contato telefonico, priorizando-se sua
realizacdo no domicilio dos participantes. As entrevistas ocorreram até a saturacdo da amostra, caracterizada
pela recorréncia de temas e pela auséncia de novos elementos relevantes, indicando que o fendémeno

investigado havia sido suficientemente explorado.

As entrevistas foram conduzidas pela pesquisadora principal, utilizando-se a entrevista individual,
gravada, do tipo narrativa, com apoio de um questionario semiestruturado contendo questdes
sociodemogréficas, como idade, sexo, estado civil, grau de parentesco com a pessoa idosa, doencas pré-
existentes, formacao/profissdo, escolaridade, renda familiar per capita, situacdo no mercado de trabalho,

religido, tempo em horas dedicado a pessoa idosa, ha quanto tempo cuida do familiar idoso com DA.

A coleta das narrativas ocorreu por meio de entrevista aberta, orientada por uma Unica pergunta
norteadora: “Conte-me como ¢ cuidar do seu familiar com a Doenga de Alzheimer?”. Foram utilizados filtros
com o objetivo de direcionar o relato aos aspectos pertinentes ao objeto de estudo, minimizando intervencoes
da pesquisadora, tais como: como € a sua rotina ao prestar cuidados ao seu familiar; quais séo as principais

demandas ao cuidar; tem rede de apoio; vocé possui momentos de lazer e autocuidado; como séo suas
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relacBes sociais; tem acesso a servicos de saude; se sente feliz ao cuidar do seu familiar; o que mudou na sua
vida apds o diagndstico de Alzheimer do seu familiar; o que é ser cuidador familiar para vocé; faz por
obrigagdo ou pelo vinculo afetivo; sente alguma recompensa; sente que atende as demandas dele e as suas;

qual sentimento vocé sente ao cuidar do seu familiar.

As percepgdes e anotacdes da pesquisadora foram sistematizadas em um diario de campo, com 0
intuito de registrar elementos ndo explicitados verbalmente, mas manifestados por meio de gestos,
modulacdes da voz, expressdes faciais, corporais e demais reacGes, em consonancia com o método da
narrativa de vida (Bertaux, 2010). As participantes foram previamente esclarecidas acerca dos objetivos do
estudo, bem como sobre a gravacdo em audio e a posterior transcricdo dos depoimentos, destinados
exclusivamente a andlise qualitativa, garantindo-se o sigilo e a preservacdo de suas identidades. Em
concordancia com o anonimato, os trechos das narrativas apresentados como resultados serdo identificados

como “P” equivalente a participante e o respectivo numero de identificacéo.

Sob a abordagem etnossocioldgica, a analise das narrativas desenvolveu-se de maneira simultanea a
coleta dos dados, fundamentada na comparacdo entre os relatos, o que possibilitou a elaboracdo de um
modelo interpretativo que articula dimensdes individuais e coletivas. Apds a transcricdo integral das
entrevistas, procedeu-se a leitura inicial exploratoria, seguida de leituras analiticas aprofundadas, visando a
identificacdo de temas recorrentes nos discursos. Posteriormente, procedeu-se a andlise tematica
comparativa, centrada na identificacdo de elementos comuns as experiéncias vividas, considerando sua
organizacdo temporal. As narrativas foram codificadas por cores, estratégia que facilitou a visualizacao
analitica, a comparacdo entre os relatos e a identificagdo de unidades tematicas, incluindo a possivel

emergéncia de novos temas.

A codificacdo possibilitou o agrupamento de contetidos recorrentes e a identificacdo de similaridades
entre as narrativas, resultando na construcdo de unidades tematicas consistentes e coerentes com 0s objetivos
do estudo e com o referencial tedrico adotado (Bertaux, 2010), ndo sendo necessaria a recodificagdo. A partir
das unidades temaéticas codificadas, realizou-se o agrupamento das mesmas e em seguida a defini¢cdo da

categoria analitica e respectivas subcategorias (Figura 1).
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Figura 1- Fluxograma das etapas da analise dos dados e defini¢céo da categoria analitica e

subcategorias

Unidades
tematicas

codificadas

+ 14 unidades.

Fonte: A autora (2026)
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Ressalta-se que os resultados deste capitulo corresponderao a subcategoria 2- O cuidado do outro

em detrimento do cuidado de si, que emergiu a partir das unidades tematicas agrupadas referentes as

limitagdes pessoais e sociais familiar cuidador, conforme apresentado no quadro 1.

Quadro 1- Subcategoria 2 e respectivas unidades tematicas agrupadas

Subcategoria Agrupamento da unidade | Temas extraidos das narrativas
temaética
Saude fisica e emocional
O cuidado do outro em LimitacOes pessoais e sociais do Autocuidado
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detrimento do cuidado de si: familiar cuidador Limitacdes e vida social

limitacOes do familiar cuidador Momentos que permitem sentir-

da pessoa idosa com DA se bem

Fonte: A autora (2026)
Resultados e discussao

As participantes do estudo foram 12 mulheres, que se caracterizam por serem filhas (6), esposas (3),
irmés (2) e neta (1), com idade entre 50 e 85 anos, as quais dedicam o seu tempo, exclusivamente, ao cuidado
aos entes idosos com Alzheimer, durante o periodo de tempo que variou entre 2 e 12 anos. Além disso, as
mesmas relataram conviver com pelo menos 1 comorbidade, dentre as quais Hipertensdo Arterial Sistémica
(HAS), Diabetes Mellitus (DM), Febre Reumatica, Insdnia e Transtorno de Ansiedade. Quanto ao estado

civil, a maioria era casada (8), mas haviam também solteiras (3) e divorciada (1).

O perfil de familiares cuidadoras evidenciado na presente pesquisa, corrobora com as caracteristicas
encontradas em outros estudos com este mesmo publico-alvo, revelando a predominéncia do sexo feminino
no exercicio do cuidado as pessoas idosas com DA, bem como a dedicacdo em tempo integral a funcdo
(Steinsheim et al., 2023; Vespa, et al., 2021; Fleisher et al., 2022; Rahman; Aktar; Islam, 2025; Lin et al.,
2024; Lindolpho et al., 2020; Barbosa; Mota, 2023).

Historicamente, o cuidado tem sido associado a figura feminina, conforme evidenciado nos estudos
de Martins et al. (2019) e Silva et al. (2024), nos quais predominou a presenca de mulheres no cuidado de
pessoas com DA. A partir desses resultados, infere-se que a atuacdo de homens no papel de cuidador ainda
enfrenta resisténcia social. Apesar de as mulheres cuidadoras, frequentemente, vivenciarem situagdes de
soliddo e isolamento social, permanece enraizada na sociedade a concepcdo de que o cuidado deve ser
desempenhado prioritariamente por mulheres, especialmente esposas e filhas, o que reforca a presenca do

machismo estrutural no interior do nucleo familiar (Silva et al., 2024; Martins et al., 2019).

Minayo (2021) faz uma contextualizacdo da represetantividade feminina no contexto do cuidar,
revelando que sdo as mulheres que frequentemente renunciam a aspectos significativos de sua vida pessoal,
profissional, social e afetiva para o exercicio do cuidado familiar. Mesmo quando o cuidado é permeado por
afeto e reconhecimento simbolico, essa dedicacdo resulta em empobrecimento econémico e isolamento
social, conduzindo a uma existéncia restrita e quase exclusivamente voltada a assisténcia do familiar em
condicdo de dependéncia.
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Acerca do tempo dedicado ao cuidado e da convivéncia com comorbidades pelas familiares
cuidadoras, o estudo de Lin et al. (2024), demonstrou que o tempo de cuidado esta diretamente associado a
sobrecarga do familiar cuidador, destacando que aqueles que cuidavam da pessoa idosa por mais de 12 horas
por dia, apresentavam maior grau de sobrecarga.

A dedicacgdo por periodos prolongados eleva a probabilidade de sobrecarga, uma vez que reduz o
tempo disponivel para o autocuidado e para outras responsabilidades, como o trabalho e a vida pessoal. Além
disso, cuidadores que residem no mesmo domicilio da pessoa idosa encontram-se continuamente expostos as
demandas do cuidado, o que pode gerar uma sensagdo permanente de responsabilidade e, consequentemente,
maior risco de sobrecarga. Soma-se a esse contexto o fato de que o cuidado informal, geralmente, é realizado
sem formag&o ou treinamento especifico na area da saude, o que tende a intensificar o estresse e a percepcao
de sobrecarga do cuidador, potencializando o desenvolvimento de comorbidades (Lin et al., 2024).

Ainda na perspectiva da salde fisica e emocional citada por Minayo (2021), as narrativas
evidenciaram um significativo impacto do cuidar na satde das cuidadoras.

Porque eu tinha que tratar do emocional. Eu t6 tentando [...] eu sinto que o
meu emocional ndo ta dando conta disso. Eu queria relaxar mais um pouco,
sabe (P1).

N&o tenho forga, ndo tenho &nimo, ndo tenho nada mais na minha vida. Nada.
Acabou, acabou, sabe? Néo é que ta sendo um fardo, um peso, mas eu td
falando assim, em termos da situacdo que eu t6 vivendo. Sé eu, s0 eu, s6 eu, s6
eu. Entendeu? [...] Segundo a médica me falou que eu ja estou na beiradinha
de uma depressdo. Vocé imagina? Eu pego ao Senhor Jesus pra isso nao
acontecer, porque se isso acontece tudo muda, né? Tudo muda, ai eu ndo vou
ter como cuidar dela mesmo (P2).

Como eu te falei, eu que to a frente de tudo aqui de casa, entdo eu sempre
estou muito estressada, ultimamente sentindo muitas dores de cabeca, sempre
tensa, com dor na coluna (P12).

O comprometimento da salde mental do cuidador manifesta-se por meio do cansaco intenso e da
dificuldade em lidar com a progressiva fragilidade da pessoa idosa, que passa a depender de auxilio para a
realizacdo de atividades que variam das mais simples as mais complexas. A pessoa idosa com DA pode
apresentar comportamentos repetitivos, questionando diversas vezes a mesma situacdo ao longo do dia, além
de, muitas vezes, ndo reconhecer suas proprias limitac6es, o que a leva a executar tarefas que oferecem risco
a sua seguranca. Diante disso, o cuidador necessita manter vigilancia constante, condi¢cdo que demanda
elevado esforgo fisico e emocional e pode resultar em exaustdo (Peixoto et al., 2025).

Segundo Steinsheim et al. (2023), em seu estudo sobre fatores associados a sobrecarga subjetiva entre
cuidadores informais de pessoas com deméncia, 0s niveis mais elevados de sintomas depressivos e ansiosos

estéo relacionados a maior percepcdo de sobrecarga subjetiva. Nesse sentido, a sobrecarga vivenciada pode
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contribuir para o agravamento do sofrimento mental desses cuidadores, sendo identificada como um
importante fator de risco para o desenvolvimento de ansiedade no contexto do cuidado informal.

A literatura também evidencia que cuidadores que apresentam caracteristicas intrapsiquicas, como
baixa autoestima e reduzida autoaceitacdo, associadas a limitada capacidade de autocuidado e de
reorganizacédo pessoal, bem como a desconsideracdo ou negligéncia de suas necessidades basicas nos ambitos
emocional e fisico, tendem a apresentar niveis elevados de depressdo, indicando que esses cuidadores
também sdo mais suscetiveis a vivenciar altos niveis de sobrecarga no exercicio do cuidado (Vespa et al.,
2021).

A DA, por seu carater progressivo e irreversivel, impde demandas continuas e complexas ao cuidado
da pessoa idosa, tornando o familiar cuidador figura central nesse processo. A responsabilidade prolongada
pelo cuidado cotidiano, que inclui o acompanhamento das perdas cognitivas e funcionais, 0 manejo de
alteracbes comportamentais e a necessidade de supervisdo constante, contribui para o acumulo de
responsabilidades e para a intensificacdo da sobrecarga do cuidador familiar. Essa sobrecarga,
frequentemente vivenciada de forma subjetiva, estd associada a priorizacdo das necessidades da pessoa
adoecida em detrimento do autocuidado, o que pode resultar em prejuizos significativos a saude fisica e
emocional do cuidador (Steinsheim et al., 2023; Vespa et al., 2021; Brasi, 2025; Dias et al., 2024).

Levando-se em consideracdo a perspectiva do autocuidado, observou-se que as participantes deste
estudo apresentaram deficit de autocuidado em decorréncia do tempo destinado ao cuidado do familiar com
Alzheimer.

Eu sinto que eu me larguei um pouco. Eu td com uma dificuldadezinha. Eu
preciso fazer uma atividade fisica e eu td... sabe, 0 estimulo toda hora vem. Meu
irmdo, minha cunhada, minha sobrinha véo fazer. Mas eu t6 com essa
dificuldade de comecar. Porque eu sei que eu preciso comecar. Eu engordei. Eu
era bem mais magra. Tem a questdo da idade também. A questdo da menopausa
também, que isso influencia tudo, né. Mas assim, eu sei que... eu preciso fazer
alguma coisa que eu ndo t6 fazendo ainda, ndo. Eu tenho consciéncia (P1).

Eu tenho um monte de exames ai pra fazer. Até agora eu ndo fiz ndo. E desse
jeito. Na realidade, tudo isso que ta acontecendo comigo, t& me tornando uma
pessoa muito rebelde comigo mesma. E bom? N&o é. Eu sei que ndo é bom. [...]
Minhas medicages j& ndo tem horario. Aqui mesmo é continuo. Eu tenho que
tomar de manha e de noite. Aqui é oito horas, em oito e oito horas. Eu ndo tenho
horéario de tomar esse remédio. Eu tomo s6 mesmo por tomar, pra dizer que
tomei. Entendeu? Entdo é muita coisa! A médica, da ultima vez que ela esteve
aqui, ela disse: -“O senhora (nome), a senhora precisa buscar algo pra senhora
ficar bem, porque ndo tem como a senhora ficar desse jeito e cuidar da sua mae”.
[...] Sim. De tanto eu me dedicar sO pra ela, esqueci de mim. Esqueci. T4?
Esqueci mesmo. Porque se vocé veio aqui pra ouvir a verdade, a verdade eu ja
t0 dizendo. N&o posso esconder. Entendeu? (P2).
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Fui sexta-feira fazer o procedimento aqui das varizes. Ou eu ficava atenta a
minha situacdo, ou eu ficava preocupada ligando pra ca para saber se painho ja
tinha tomado o remédio, se alimentado. Até 10 horas ndo tinha aparecido
ninguém aqui. A isso afeta. Eu procurar saude, buscar meus remédios, me
atrapalha em um monte de coisa. N&o painho, mas a ajuda que eu ndo tenho.
Entendeu? A ajuda que eu ndo tenho” (P4).

Minha filha, se vocé me perguntar dos exames dele, esta tudo em dias, mas 0s
meus “risos” eu ja ndo fago exames de rotina ha um tempo, ndo tenho ido a
médicos, a Unica coisa que eu tenho feito € meu tratamento dentario (P12).

O autocuidado refere-se ao conjunto de préaticas adotadas pelo individuo em beneficio proprio, com
a finalidade de manter e promover o seu bem-estar (Orem, 2006 apud Rios; Sousa; Santiago, 2025). Na
perspectiva de Orem, o autocuidado compreende ag¢Ges intencionais voltadas a satisfacdo das necessidades
essenciais a continuidade da vida, ao crescimento e ao desenvolvimento, bem como a preservacdo da
integridade humana (Santos et al., 2022). Em contrapartida, verifica-se que as familiares cuidadoras estdo
em vias contrarias a perspectiva do cuidado de si e do proprio bem-estar.

No estudo de Silva et al. (2024), sobre as necessidades psicossociais de cuidadores familiares de
pessoas idosas com DA e Parkinson, os resultados revelaram que 52% dos cuidadores definiram como
“regular” e “ruim” a sua rotina de autocuidado. Os autores destacam que a dedicacdo continua aos cuidados
de uma pessoa idosa tende a levar o cuidador a relegar suas proprias necessidades, resultando, muitas vezes,
na negligéncia da prdpria saude e das préaticas de autocuidado. Essa dindmica pode desencadear sentimentos
recorrentes de ansiedade, estresse, depressao e intensa sobrecarga, repercutindo negativamente na QV do
cuidador familiar. Consequentemente, observa-se um impacto significativo na rotina de autocuidado e na
autoestima daqueles que cuidam de pessoas com DP e DA.

Em conformidade, o estudo de Lindolpho et al. (2020), descreve que ha uma estreita associcao entre
a sobrecarga do familiar cuidador e o déficit de autocuidado, assim como quanto maior os sintomas
depressivos, menor capacidade de autocuidado. Dito isto, observa-se concordancia com o presente estudo,
uma vez que as participantes relataram falta de estimulo em cuidar da prépria saide, o que pode estar
relacionado com a sobrecarga e impactos emocionais relatados.

A literatura cientifica converge com os achados da presente pesquisa, ao elucidar que a satde e bem-
estar dos cuidadores pioraram, significativamente, apds se tornarem cuidadores de seus familiares com DA
(Duplantier; Williamson, 2023). Nesse sentido, verificou-se que os aspectos socioculturais e ambientais
exercem influéncia significativa sobre a experiéncia do cuidado familiar, especialmente no que se refere ao
autocuidado dos familiares cuidadores de pessoas idosas com DA. Estes estdo expostos a estressores intensos

e continuos, resultantes da complexa interacdo entre fatores socioculturais, condi¢des ambientais e a
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percepcao dos recursos disponiveis, 0s quais impactam diretamente suas estratégias de enfrentamento. Nesse
contexto, o acimulo de demandas relacionadas ao cuidado tende a favorecer o comprometimento do
autocuidado e a intensificacdo de prejuizos a saude fisica e emocional dos cuidadores (Cothran et al., 2020;
Duplantier; Williamson, 2023).

Os estressores associados ao cuidado manifestam-se em multiplos dominios, com destaque para as
dificuldades financeiras decorrentes dos custos com medicamentos, adaptagcdes domiciliares e outras
necessidades relacionadas ao cuidado do familiar adoecido, configurando-se como uma fonte recorrente de
estresse. Considerando que os cuidadores sdo majoritariamente mulheres e, em muitos casos, responsaveis
pelo sustento familiar, a necessidade de conciliar atividades laborais com as crescentes exigéncias do cuidado
no domicilio intensifica a sobrecarga, contribuindo para a negligéncia das préprias necessidades de salde e
autocuidado (Cothran et al., 2020).

Além disso, as interacfes com o sistema de satde podem representar um fator adicional de estresse,
sobretudo quando ha auséncia de acolhimento, sensibilidade ou abordagens individualizadas, o que pode
criar barreiras no acesso aos servigcos e desestimular a busca por apoio. As normas culturais também
desempenham papel relevante na amplificacdo dos estressores, ao reforcarem expectativas de que o cuidado
seja realizado no ambiente doméstico e assumido, predominantemente, pelas mulheres da familia,
frequentemente sem o suporte necessario. Essa realidade favorece a manutencdo do estresse cronico, que,
associado as desigualdades em saude, expde os cuidadores a um risco ampliado de desfechos negativos, como
adoecimento fisico e emocional, morbidade e até mortalidade, evidenciando o déficit de autocuidado

vivenciado por esse grupo (Cothran et al., 2020).

Nessa perspectiva, Souza et al. (2020), revelam que os cuidadores tendem a priorizar o cuidado
ofertado a pessoa idosa dependente em detrimento do préprio autocuidado, dedicando, muitas vezes, quase
todo o seu tempo a essa funcdo. Essa dindmica pode acarretar repercussoes significativas na salde fisica e
psicologica do cuidador, favorecendo o surgimento de doengas cronicas ndo transmissiveis, transtornos
psiquicos e problemas musculoesqueléticos, como dores na coluna, o que interfere, inclusive, na qualidade
do cuidado prestado a pessoa idosa. A medida que aumentam as demandas e as tarefas relacionadas ao
cuidado, torna-se necessaria maior capacidade fisica, equilibrio emocional e resisténcia do cuidador. Para
que o cuidado seja realizado de forma adequada, € imprescindivel que o cuidador mantenha sua propria satde
fisica e mental, uma vez que a auséncia de autocuidado pode levar ao declinio progressivo de seu estado de
salde. Nesse cenario, o cuidador pode apresentar condi¢des de adoecimento semelhantes as da pessoa idosa
com DA.
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Outro aspecto que foi expressivamente narrado, se refere as limitacdes pessoais e sociais das

familiares cuidadoras.

Eu, ultimamente, a vida social a noite pra mim nao tem mais [...] Além de tudo,
0 namorado mora em Salvador né, entdo fica mais complicado também. Até pra
viajar também, ja ndo ta muito facil (P1).

N&o tenho lazer, ndo tem um, sabe? N&o posso também estar saindo pra deixar
ela, porque o meu irmao, na realidade, ndo sabe lidar com a situacdo. [...] E meu
mundo € isso aqui, ndo tenho amizade, ndo tem um vizinho aqui [...] E desse
jeito, meu mundo € esse aqui, entendeu? Se eu sentir uma dor de cabeca, se eu
sentir uma dor de barriga, se eu sentir qualquer coisa, eu levo até meu esposo
pra ele tomar providéncia (P2).

N&o, ndo tenho mais prazer pra essas coisas, ndo. Nao saio pra lugar nenhum
mais, que ndo vou deixar sozinha. As vezes até quero levar... ndo vou, no vou,
ndo vou [...] ndo tem como sair e deixar. [...] H& muito tempo eu ndo saio mais,
eu ndo recebo visita. Nem convidada mais eu sou. Ninguém me convida mais
que eu digo que toda vida “ndo posso, ndo posso”. O povo deixa até de convidar
(P3).

Eu saio pros cantos, que nem eu sair hoje para arrumar o cabelo, fui de manha,
passei 0 produto, voltei para dar o remédio de painho, café de painho. Por qué?
Porque eu fico preocupada. [...] Eu ia para o mercado comprar a merenda dele,
comprar as coisas dele; eu resolvi vim porgue eu ndo aguento sair e ficar com a
mente preocupada que vai dar horario de painho almogar. Ai eu falei “ndo,
depois de meio dia eu ja saio, se ele comer ou ndo, tudo bem, mas eu ja deixo
um lanche para ele poder comer nesse horario que eu fico fora” (P4).

Nao tenho lazer nenhum, tem dois anos que eu ndo vou a llhéus, ali, porque se
eu sair, meu marido nao pode sair, ndo pode ficar s6. Entédo, o lazer que eu tenho,
nenhum. N&o vou a canto nenhum. Quando eu preciso, assim, uma vez por ano,
gue eu preciso viajar, eu tenho que pagar uma pessoa, e pra mim sai caro (P5).

Como eu pertenco a igreja né, eu congrego, [...] eu tive que diminuir a
frequéncia. [...] Ai a igreja, as vezes, tem alguns programas né? Final de ano,
meses especiais para as mulheres, para isso, para aquilo outro, viagem... e, as
vezes, eu ndo posso ir. Entendeu? Porque € o meu cuidado com ela (P6).

N&o tenho irma aqui, moram tudo fora. Entdo, todo aniversario delas eu ia, saia
daqui com o bolo na méo, pegava um avido e ia. E agora ndo. Agora a gente fica
sO no zap. SO na videochamada né? (P9).

No inicio por exemplo eu fazia faculdade de pedagogia. Eu gostava de dar aula.
Eu era auxiliar [...] Mas depois eu vi que eu ndo ia dar conta [...] Mudei tudo,
tive que repensar as coisas que eu iria fazer, tive que parar [...] foi quando eu
comecei a viajar para Porto Seguro, eu falei, ““vou arranjar um emprego para l8”
[...] até que um dia ela (mée) foi e falou “se vocé ficar ai, esqueca que vocé tem
mae”. [...] Porque eu ndo seria completa, porque sou uma pessoa muito familia,
eu ndo seria completa tendo uma vida profissional boa, tendo um emprego,

73



fazendo a minha faculdade e ndo podendo falar com elas, porque elas tém receio
comigo, ai decidi voltar! (P10).

Vida social eu ja ndo tenho hd MUITO tempo, nada de vida social [...] quando
eu saio ¢ sempre “escarrerada”, com horario pra voltar. (P12).

No estudo de Mattos, Oliveira e Novelli (2020), emergiu como sentimento entre os familiares
cuidadores de pessoas idosas com DA, a limitacdo. O cuidador, frequentemente, vivencia restricGes
significativas em sua vida pessoal e social, expressas pela percepcéo de perda da liberdade e de autonomia.
Esse sentimento é traduzido em relatos de raiva, sensacdo de aprisionamento e reconhecimento de limitacdes
impostas pela responsabilidade continua do cuidado, que restringe escolhas, rotinas e possibilidades de
participacao social. Tais limitacfes evidenciam o impacto do cuidado prolongado sobre a vida cotidiana do
cuidador, que passa a reorganizar sua existéncia em funcéo das necessidades do familiar adoecido (Mattos;
Oliveira; Novelli, 2020).

O impacto do cuidado prolongado na QV dos cuidadores € discutido no estudo de Nascimento et al.
(2023), que analisou 0 bem-estar de cuidadores informais durante o periodo da pandemia da COVID-19.
Nesse contexto, observou-se a intensificacdo dos desafios vivenciados, uma vez que a pandemia impdés o
isolamento social, dificultou o acesso aos servicos de saude, ampliou as responsabilidades relacionadas ao
cuidado e reduziu o contato com redes de apoio. Esses fatores contribuiram para o agravamento de

sentimentos de isolamento, estresse e ansiedade.

Dias et al. (2024) destacam que, mesmo ap0s o periodo pandémico, tais sentimentos persistem entre
os cuidadores, impactando negativamente sua QV. Ademais, o isolamento social e a auséncia de redes de
apoio ou de outros familiares que auxiliem no cuidado sdo reconhecidos como elementos que potencializam
o sofrimento psicoldgico, visto que muitos cuidadores relatam vivenciar suas responsabilidades de forma

solitéria.

Com o passar do tempo, 0s cuidadores passam a ocupar uma posicao distinta no ambito familiar e
social, redefinindo sua identidade ao deixar de se reconhecer como membro da familia para assumir, de forma
central, o papel de cuidador. Ao dedicar-se intensamente ao cuidado da pessoa idosa com DA, o familiar
cuidador, frequentemente, abdica de aspectos significativos de sua propria vida, o que evidencia importantes
limitagdes sociais. Nesse processo, valores essenciais a sua satisfacdo pessoal sdo gradativamente
comprometidos, levando-o a se afastar da vida social, a perder a autonomia de ir e vir e a liberdade de escolher
0 que fazer e em que momento o fazer. Assim, o cuidador passa a organizar sua existéncia em funcao das

necessidades da pessoa idosa, situando-se, muitas vezes, a margem de sua propria vida social. Essas
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limitacGes reforcam o isolamento do cuidador e contribuem para 0 comprometimento de seu bem-estar e de

sua condigdo enquanto sujeito social (Cruz; Pereira, 2019).

O estudo de Anjos et al. (2025), que aborda os desafios do cuidado familiar a pessoa idosa com DA,
evidencia diversos aspectos negativos associados ao cuidado e ao apoio prestados a pessoa com Alzheimer,
como alteragBes na rotina diaria, afastamento do trabalho, comprometimento da vida afetiva, restricbes a
convivéncia social e reducdo das atividades de lazer. EmogOes como dor, tristeza, ansiedade, culpa,
arrependimento, irritabilidade e tensdo constituem alguns dos principais desafios vivenciados pelos
cuidadores. Nesse sentido, os relatos desses familiares cuidadores revelam as dificuldades enfrentadas ao
longo do processo de cuidado, assim como a sua dedicacdo integral, fazendo com que 0 estresse e 0 cansago

se tornem constantes em seu cotidiano, impactando negativamente sua QV.

Foi possivel notar, em algumas narrativas, o sentimento de bem-estar em momentos simples do
cotidiano, que permitem suscitar o seu “eu”, as suas proprias satisfagoes e desejos, que aos poucos foram

sendo desconstruido e/ou mitigados.

Esses dias, quando “nome” (hamorado) tava aqui, eu... vocé sabe qual foi o lugar
gue eu senti uma paz imensa que eu nunca mais tinha sentido assim? Foi em
julho, isso, quase no final de julho. A gente foi conhecer a estrada nova aqui. E
o fato de... ir pra aquele lugar tranquilo ali, pra mim foi uma paz imensa. Eu
acho que foi 0 melhor dia pra mim esse ano. Ir pra uma estrada que nao tinha
nada. [...] Ah, teve outro dia que eu me senti bem também. Eu fui com mainha
[...] sentar na praca, porque a gente fazia isso ha anos atras. [...] Minha casa é
um ambiente de paz. Mas naquele momento foi um momento de paz e
tranquilidade. De ouvir outra coisa. O barulho dos passaros. Sabe? Aquela... Foi
um momento de respirar, sem preocupacéao (P1).

Eu tenho um projeto de sopéo solidario. Antes eu dava esse sopdo toda semana.
Mas a idade esta chegando, a gente esta sentindo mais o peso. E agora eu fago
s6 de 15 em 15. Entfo quando vocé ajuda o proximo, vocé também se ajuda. E
trabalho? E. Mas eu me sinto sempre feliz. Sabe? Estar fazendo esse trabalho,
estar vendo as pessoas em situacao de rua... s vezes eu vou la nos hospitais,
entendeu? Ai vocé vé 14 as pessoas acompanhando pessoas doentes também. Ai
a gente veé até os enfermeiros, os médicos que se alegram com aquilo que a gente
esta fazendo. Isso faz bem para mim. Entéo é isso que me fortalece (P6).

A Unica coisa que eu tenho feito € meu tratamento dentario, que me deixa até
bem, porque I& eu dou muita risada com minha dentista, ela conta caso, a gente
ri, € eu volto até mais leve (P12).

O cuidado familiar da pessoa idosa com DA exige do cuidador, além da capacidade fisica para a
execucdo de tarefas que demandam esforco, equilibrio emocional e habilidade para conciliar o cuidado com

outras atividades domésticas e laborais. Essa sobreposicao de responsabilidades contribui para o surgimento
75



de sobrecarga, comprometendo de forma significativa o bem-estar fisico e mental do cuidador, sobretudo

quando este também se encontra em processo de envelhecimento (Uchéa et al., 2020).

Diante da intensidade e continuidade das demandas diarias, os cuidadores familiares de pessoas com
Alzheimer, frequentemente, dispdem de pouco ou nenhum tempo para a convivéncia social, o lazer e o
autocuidado, somando-se a iSso 0 cansaco persistente que permeia sua rotina. Como consequéncia, o estado
de salde e 0 bem-estar desses cuidadores tendem a se deteriorar, levando-os, muitas vezes, a sentirem-se
incapazes de enfrentar tal realidade. Nesse contexto, o cuidador passa a ocupar uma posicao de
vulnerabilidade, tornando-se um sujeito invisibilizado pelos servicos de saude, apesar da necessidade de
reconhecimento precoce de seus agravos e de intervenc¢des oportunas que promovam a preservacéo de sua
salde e QV (Uchda et al., 2020; Barbosa; Mota, 2023; Sousa et al., 2025).

Um dos resultados encontrados no estudo de Dadalto e Cavalcante (2021), foi a reducdo das
atividades restritivas e o fortalecimento da sensacdo de maestria pessoal dos cuidadores associados a
diminuicdo dos sintomas depressivos. Nesse sentido, estratégias como a institucionalizacdo temporéria ou
permanente do familiar doente, quando adequadamente indicadas, mostraram-se relacionadas a melhora do
bem-estar do cuidador, ao favorecer maior mobilidade, autonomia, assertividade pessoal e reorganizacdo da
vida cotidiana. Tais medidas funcionaram como recursos de protecdo a saude mental, ao possibilitar a

retomada do autocuidado e de projetos pessoais.

Observou-se, no estudo de Peixoto et al. (2025), que muitos cuidadores renunciam as suas atividades
profissionais, sociais e de lazer para se dedicarem integralmente ao cuidado da pessoa idosa. Essa dedicacdo,
embora indispensavel, frequentemente acarreta uma sobrecarga fisica e emocional significativa, podendo
comprometer a salde e o bem-estar do cuidador. Diante desse cendrio, os autores explicitaram a necessidade
de o cuidador também receber suporte e atencdo, uma vez que o cuidado continuo, quando realizado sem
apoio adequado, pode culminar em processos de adoecimento e comprometer a sustentabilidade do cuidado

a longo prazo.

Nesse sentido, é fundamental que a equipe de saude oriente e sensibilize os cuidadores quanto a
importancia de reservar momentos para o autocuidado, incentivando a adocéo de préaticas saudaveis. O
acompanhamento psicolégico, especialmente por meio da psicoterapia, configura-se como uma estratégia
eficaz para auxiliar o cuidador no manejo de suas emog0es e no enfrentamento das demandas impostas pelo

cuidado. Assim, associar a atengao a pessoa idosa a preservacao dos interesses pessoais e da QV do cuidador
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mostra-se indispensavel para a manutencdo de um cuidado continuo e saudavel (Peixoto et al., 2025;
Nascimento et al., 2023; Silva et al., 2022).

Considerac0es finais

As evidéncias produzidas por esta pesquisa permitiram compreender que o cuidado familiar da pessoa
idosa com DA impde profundas limitacbes pessoais, sociais e emocionais ao cuidador, repercutindo
diretamente em sua QV. Ao assumir o papel de cuidador, o familiar passa a reorganizar sua rotina, seus
vinculos e seus projetos pessoais em funcdo das demandas continuas do cuidado, o que frequentemente
resulta na perda de autonomia, no afastamento da vida social e na restri¢do de atividades laborais e de lazer.
Essas limitagOes evidenciam que o processo de cuidar ultrapassa a dimensao pratica e alcanga aspectos

identitarios e relacionais do cuidador.

Os resultados também demonstram que o cuidado do outro, especialmente no contexto da DA, tende
a se sobrepor ao cuidado de si, configurando um cenério de negligéncia do autocuidado. A dedicacao quase
exclusiva a pessoa idosa favorece o desgaste fisico e emocional do cuidador, contribuindo para o surgimento
de sintomas de estresse, ansiedade, depressdo e sobrecarga. Nesse sentido, o autocuidado é frequentemente
percebido como secundario ou inviavel diante das exigéncias impostas pelo cuidado continuo, reforcando

um ciclo de adoecimento silencioso do familiar cuidador.

Outro aspecto relevante diz respeito as limitagdes sociais vivenciadas pelos cuidadores, que muitas
vezes deixam de se reconhecer como sujeitos sociais, passando a se definir, quase exclusivamente, pelo papel
de cuidar. O isolamento social, a reducdo das redes de apoio e a naturalizacdo do cuidado como
responsabilidade familiar, especialmente atribuida as mulheres, reforcam desigualdades e ampliam o
sofrimento do cuidador. Tais achados evidenciam a necessidade de reconhecer o cuidador como alguém que

também necessita de cuidado, atengéo e suporte institucional.

Diante desse contexto, torna-se imprescindivel que as politicas publicas e as praticas em salde
incorporem estratégias voltadas ao cuidado integral do familiar cuidador, promovendo a¢des de apoio
psicossocial, educacdo em saude e incentivo ao autocuidado. Reconhecer e valorizar o cuidador como parte
fundamental do processo de cuidado a pessoa idosa com Alzheimer € essencial para minimizar os impactos
negativos do cuidar e garantir a sustentabilidade do cuidado a longo prazo, favorecendo tanto o bem-estar do

cuidador quanto a qualidade da assisténcia prestada a pessoa idosa.
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Manuscrito 3- A subjetividade do cuidar de pessoas idosas com DA na perspectiva do familiar
cuidador

ENTRE O VINCULO E A OBRIGACAO: O SIGNIFICADO DE CUIDAR PARA FAMILIARES
DE PESSOAS IDOSAS COM DOENCA DE ALZHEIMER

Resumo

O estudo teve como objetivo apreender o significado de cuidar na perspectiva do familiar cuidador da pessoa
idosa com Doenca de Alzheimer. Trata-se de um estudo descritivo e exploratério, de abordagem qualitativa,
que utilizou a narrativa de vida como método de investigacio. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Estadual de Santa Cruz, sob o parecer n°® 6.184.971 e
desenvolvida no Centro de Referéncia a Saude do Idoso, localizado em um municipio do sul da Bahia. A
coleta de dados ocorreu em setembro de 2025 através de entrevistas individuais e gravadas, realizadas no
domicilio das familiares cuidadoras principais de pessoas idosas com Alzheimer cadastradas no servico.
Como resultados, foi possivel identificar que as cuidadoras expressaram, diversamente, o significado de
cuidar, o que reafirma o carater subjetivo do aspecto. A ambivaléncia de sentimentos foi marcada pelo
estresse e sobrecarga, assim como por sentimentos de prazer, gratidao e amor. O exercicio do cuidar permeou
dois extremos que, por vezes, coexistiam: o cuidado pelo vinculo afetivo e o cuidado pela obrigagdo moral,
revelando que o cuidar, apesar de ser compreendido como um compromisso que honra a historia familiar, os
lacos afetivos e os valores, é considerado uma atribuicdo moral, que orienta o lugar social da mulher.
Compreender o significado do cuidar a partir da perspectiva do cuidador familiar, contribui para o
desenvolvimento de praticas assistenciais mais humanizadas e integradas, que valorizem a subjetividade e
fortalecam redes de apoio.

Palavras-chave: Doenga de Alzheimer. Pessoa idosa. Cuidador familiar. Sentimentos Vivenciados.
Subjetividade.

Introducéo

O envelhecimento é um processo bioldgico natural, marcado por perdas motoras e cognitivas. Embora
esperado, 0 aumento da longevidade nem sempre resulta em melhor qualidade de vida, pois determinados
habitos de vida podem favorecer o desenvolvimento de Doengas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT), mais
comuns nessa fase da vida. Diante das limitagdes decorrentes do envelhecimento, muitas pessoas idosas
necessitam de auxilio para realizar atividades de vida diaria, frequentemente prestado por cuidadores

familiares (Lopes et al., 2025).

O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) estimou que 15,6% da populacdo brasileira

tem 60 anos ou mais de idade, um aumento de 56,0% em relacdo a 2010 (IBGE, 2022). Esta estatistica,
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favorece o0 aumento da prevaléncia das DCNT, que se caracterizam por longa duracdo e progressao gradual,
destacando-se entre elas as doencas neurodegenerativas. Nesse grupo, a Doenca de Alzheimer (DA) é a forma
mais comum de deméncia em pessoas idosas, sendo uma condigdo progressiva que compromete funcdes
cognitivas como memoria, pensamento e comportamento, além de provocar alteracbes emocionais e do sono
(Lopes et al., 2025; Gargiulo, 2024).

Com o avanco da DA, as perdas cognitivas, funcionais e comportamentais se intensificam, tornando
0 cuidado cada vez mais complexo. Essa realidade impde grandes desafios aos cuidadores familiares, que
assumem a maior parte das responsabilidades, enfrentando sobrecarga fisica e emocional. A dedicacao
continua ao cuidado pode provocar mudancas significativas no modo de vida do cuidador, com reducédo do
tempo para lazer, vida social e familiar, alem de dificuldades financeiras, favorecendo o surgimento de

sentimentos como angustia, tristeza e até depressao (Lopes et al., 2025; Gargiulo, 2024).

O cuidado familiar a pessoa idosa com DA envolve uma experiéncia complexa e profundamente
subjetiva, marcada pela coexisténcia de sentimentos ambivalentes. Para muitos cuidadores, o ato de cuidar é
permeado por amor, afeto e gratiddo, especialmente quando associado ao reconhecimento da historia de vida,
dos vinculos familiares e do desejo de retribuir os cuidados recebidos ao longo do tempo. Esses sentimentos
podem gerar satisfacdo, senso de propo6sito e prazer no exercicio do cuidado (Mattos; Kovacs, 2020; Martinez
etal., 2021).

Entretanto, o carater progressivo e irreversivel da doenca impde desafios continuos que impactam
diretamente a vida do cuidador. A necessidade de vigilancia constante, as demandas fisicas e emocionais,
bem como as alteracdes cognitivas e comportamentais da pessoa idosa, contribuem para o surgimento de
estresse, sobrecarga e preocupacao. A perda gradual da autonomia e da identidade do familiar adoecido
frequentemente desperta sentimentos de tristeza, impoténcia e luto antecipatério (Silva et al., 2023; Mattos;
Kovacs, 2020; Silva et al., 2020).

Dessa forma, o cuidar se configura como um processo dindmico, no qual emocdes positivas e
negativas coexistem e se alternam ao longo do tempo. Nesse contexto, entendendo a complexidade subjetiva
do cuidar, este estudo teve como objetivo apreender o significado de cuidar na perspectiva do familiar

cuidador da pessoa idosa com doenga de Alzheimer.

E fundamental compreender a complexidade da experiéncia do cuidar e como o familiar cuidador
vivencia essa trajetoria, valorizando o seu papel e subsidiando estratégias de apoio. O cuidar vai além de

tarefas técnicas e rotineiras, sendo permeado por valores, crengas, afetos e pela historia relacional entre
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cuidador e pessoa cuidada; portanto, conhecer esse significado contribui para o planejamento de intervencoes

mais humanizadas, acolhedoras e eficazes por parte dos profissionais de salde.
Metodologia

Trata-se de um estudo descritivo e exploratério, de abordagem qualitativa, que utilizou a narrativa de
vida como método de investigacao, possibilitando uma compreenséo aprofundada das experiéncias subjetivas
dos familiares cuidadores principais de pessoas idosas com DA. Essa técnica permite que os participantes
relatem suas vivéncias a partir de sua trajetoria pessoal, favorecendo a apreensao de aspectos singulares, bem

como dos contextos sociais e culturais nos quais estéo inseridos (Bertaux, 2010).

A pesquisa foi desenvolvida no Centro de Referéncia a Saude do Idoso (CRESI), localizado em um
municipio do sul da Bahia, servico especializado no atendimento multiprofissional a pessoas idosas com DA
e outras condicdes cronicas, em conformidade com os preceitos éticos, sendo executada ap6s aprovacao, do
projeto guarda-chuva, pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da Universidade
Estadual de Santa Cruz (UESC), sob o parecer n° 6.184.971, com Certificado de Apresentacdo para
Apreciacio Etica (CAAE) n° 68959823.4.0000.5526.

Participaram do estudo familiares cuidadores principais de pessoas idosas com Alzheimer
cadastradas no servico, entendidos como aqueles que assumiam, de forma continua, a responsabilidade pelo

cuidado diario.

Os critérios de inclusdo foram: ser familiar cuidador principal de pessoa idosa com Alzheimer
cadastrada no CRESI; ter idade igual ou superior a 18 anos; exercer o cuidado ha pelo menos seis meses;
residir no mesmo domicilio da pessoa idosa e concordar em participar da pesquisa. Foram excluidos
participantes com impossibilidade de agendamento apds trés tentativas ou por motivos como mudanca de

municipio, adoecimento ou limitagdes relacionadas ao familiar.

A coleta de dados ocorreu em setembro de 2025, precedida por uma etapa quantitativa realizada entre
novembro de 2023 e maio de 2025, que permitiu a identificacdo dos participantes elegiveis e o
estabelecimento inicial de vinculo. As entrevistas narrativas, individuais e gravadas, foram realizadas no

domicilio dos participantes, mediante agendamento telefonico, e conduzidas até a saturacdo dos dados.

Utilizou-se um questionario semiestruturado para caracterizacdo sociodemografica contendo aspectos

como idade, sexo, estado civil, grau de parentesco com a pessoa idosa, doengas pré-existentes,
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formacéo/profissdo, escolaridade, renda familiar per capita, situacdo no mercado de trabalho, religido, tempo

em horas dedicado a pessoa idosa, ha quanto tempo cuida do familiar idoso com DA.

A coleta das narrativas ocorreu por meio de entrevista aberta, orientada por uma Unica pergunta
norteadora: “Conte-me como ¢ cuidar do seu familiar com a Doenca de Alzheimer?”. Foram utilizados filtros
com o objetivo de direcionar o relato aos aspectos pertinentes ao objeto de estudo, minimizando intervencées
da pesquisadora, tais como: como é a sua rotina ao prestar cuidados ao seu familiar; quais sdo as principais
demandas ao cuidar; tem rede de apoio; vocé possui momentos de lazer e autocuidado; como sdo suas
relacBes sociais; tem acesso a servicos de saude; se sente feliz ao cuidar do seu familiar; o que mudou na sua
vida apds o diagndstico de Alzheimer do seu familiar; o que é ser cuidador familiar para vocé; faz por
obrigacédo ou pelo vinculo afetivo; sente alguma recompensa; sente que atende as demandas dele e as suas;

qual sentimento vocé sente ao cuidar do seu familiar.

As observac0es da pesquisadora foram registradas em diério de campo, contemplando express@es nao
verbais e reacGes emocionais. As participantes foram esclarecidas quanto aos objetivos do estudo, ao uso das

gravacdes e a garantia de sigilo, sendo identificadas nos resultados por codigos alfanuméricos.

A analise dos dados seguiu a abordagem etnossocioldgica proposta por Bertaux (2010), ocorrendo de
forma concomitante a coleta. Apds a transcricdo integral das entrevistas, realizaram-se leituras exploratorias
e analiticas, com identificacdo de temas recorrentes. As narrativas foram codificadas e comparadas,
possibilitando o agrupamento de contetdos semelhantes e a constru¢do de unidades temaéticas, das quais
emergiram a categoria analitica e suas respectivas subcategorias (figura 1), em consonancia com os objetivos

e o referencial tedrico do estudo (Bertaux, 2010).
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Figura 1- Etapas da andlise dos dados e defini¢cdo da categoria analitica e subcategorias
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familiar cuidador.

Ressalta-se que os resultados deste capitulo corresponderédo a subcategoria 3- O cuidado do outro

em detrimento do cuidado de si, que emergiu a partir das unidades tematicas agrupadas referentes a

expressao subjetiva de cuidar, conforme apresentado no quadro 1.

Quadro 1- Subcategoria 3 e respectivas unidades teméticas agrupadas

Subcategoria

Agrupamento da unidade

tematica

Temas extraidos das narrativas

A subjetividade do cuidar de
pessoas idosas com DA na

perspectiva do familiar cuidador

Significado de cuidar

Expressédo subjetiva de cuidar

O cuidar pelo vinculo afetivo

e/ou pela obrigacdo moral

Fonte: A autora (2026)
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Resultados e discussoes

Participaram do estudo 12 mulheres cuidadoras de pessoas idosas com DA, sendo seis filhas, trés
esposas, duas irmas e uma neta. As participantes tinham idade entre 50 e 85 anos e dedicavam-se
exclusivamente ao cuidado de seus familiares, com tempo de atuacdo variando de dois a doze anos. Todas
relataram a presenca de ao menos uma comorbidade, destacando-se Hipertensdo Arterial Sistémica (HAS),
Diabetes Mellitus (DM), febre reumatica, insdnia e transtorno de ansiedade. Em relacdo ao estado civil,

predominou o grupo de mulheres casadas (8), havendo ainda trés solteiras e uma divorciada.

As caracteristicas encontradas convergem com outros estudos semelhantes, evidenciando o perfil
predominante de mulheres no exercicio do cuidado a familiares com DA reafirma construcGes historicas e
sociais relacionadas as questdes de género. Culturalmente, o cuidado tem sido atribuido as mulheres como
uma extensdo de papéis tradicionalmente associados & maternidade, a afetividade e a responsabilidade
domeéstica, 0 que contribui para a naturalizagdo desse papel no contexto familiar. Filhas, esposas e outras
mulheres da familia assumem, majoritariamente, a funcdo de cuidadoras, muitas vezes de forma exclusiva,
renunciando a projetos pessoais, profissionais e ao autocuidado. Essa divisdo sexual do trabalho do cuidado
reflete desigualdades historicamente construidas, nas quais o trabalho feminino, embora essencial,
permanece invisibilizado e pouco valorizado socialmente, resultando em sobrecarga fisica, emocional e
social para essas mulheres (Silva et al., 2023; Gutierrez et al., 2021; Gargiulo et al., 2024; Barbosa; Mota,
2023; Hazzan et al., 2022; Minayo, 2021).

Frente as narrativas, foi possivel identificar que as cuidadores familiares desde estudo expressaram,

diversamente, o significado de cuidar, o que reafirma o carater subjetivo do aspecto.

Cuidar é amparar com amor. Amparar é usar 0 amor de todas as formas (P1).
A gente tem que fazer aos outros aquilo que vocé gostaria que fizesse com voceé.
A palavra de Deus diz isso. Entendeu? Eu acho que isso esta no meu sangue, de
cuidar (P6).

Toda vida eu ajudei 0s outros e nunca pedi nada em troca, nunca pedi nada em
troca. O que eu puder fazer, eu fago (P7).

Eu acho que ndo é retribuir, ndo. Eu acho que isso é carinho, atencdo, sabe? Sao
os cuidados que ele teve comigo e eu tenho com ele (P9).

Hoje eu sinto que € uma missdo de Deus cuidar da minha avd, pra minha é
gratificante (P10).
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Pra mim, cuidar & um ato de afeicao, retribuicao por tudo o que vivemos juntos,
sempre foi um marido excelente, um 4timo pai. [...] E cuidar esperando que
algum dia, no final da vida, tenha um lugarzinho la no céu, entendeu? (P12).

As emog0es e 0s sentimentos manifestam-se de forma singular na relagéo entre quem cuida e quem
é cuidado, ndo podendo ser plenamente traduzidos por defini¢cdes racionais, uma vez que expressam vivéncias
profundamente subjetivas. Nos relatos das familiares cuidadoras, o cuidar da pessoa idosa com DA emerge
como uma experiéncia atravessada por sentimentos de entrega, reciprocidade, gratiddo e missdo, atribuidos
a percepcao de retribuicdo pelos vinculos construidos ao longo da vida, atribuindo ao cuidado um significado

que transcende a obrigacdo e se ancora no afeto (Gutierrez et al., 2021).

Ainda no estudo de Gutierrez et al., (2021), foi observado sentimentos de entrega, reciprocidade e
gratiddo nos relatos dos familiares cuidadores, revelando que as experiéncias consideradas gratificantes estao
associadas a satisfacdo pessoal decorrente do exercicio do cuidado permeado por amor, devocéo e afeto,
sustentado por lacos afetivos consistentes. Ainda que o assumir desse papel implique rendncias, adiamentos
de projetos pessoais e mudangas significativas no cotidiano, muitos cuidadores ressignificam essas perdas,
atribuindo ao cuidar um sentido existencial. Assim, o significado do cuidado se constréi de maneira singular
para cada familiar, refletindo sua histdria, seus valores e a forma como elabora, subjetivamente, a experiéncia

de cuidar de um ente querido com DA (Gutierrez et al., 2021; Sousa et al., 2025).

Os resultados do estudo de Dias et al. (2023), demonstraram que diversos estudos apontam mudangas
positivas na vida de cuidadores familiares de pessoas idosas com Alzheimer, como satisfacdo em cuidar,
sentimento de afeto, amor, gratiddo, paciéncia, estreitamento de lacos afetivos, felicidade, intimidade e
reciprocidade. Algumas cuidadoras, mesmo diante das dificuldades, desenvolvem resiliéncia, o que lhes
permite enfrentar adversidades de forma positiva, gerando sentimentos de bem-estar e dedicacéo ao cuidado
pelo bem-estar da pessoa idosa. No contexto familiar, cuidar de uma pessoa idosa também é percebido como
um ato de retribuicdo pelo cuidado recebido ao longo da vida, criando um elo de afeto entre cuidadora e

pessoa idosa (Dias et al., 2023).

Consoante a isso, 0s resultados da pesquisa de Araujo, Leal e Moura (2025) acerca da experiéncia de
cuidadores familiares de pessoas com deméncia, indicaram que o ato de cuidar pode, além das dificuldades,
proporcionar sentimentos de satisfacdo, crescimento pessoal, fortalecimento da espiritualidade e senso de
propoésito. Esses aspectos positivos estdo frequentemente associados ao amor pelo familiar que necessita de
cuidado, ao senso de dever, a reciprocidade e a gratiddo, especialmente em situa¢fes em que, no passado, 0s

papéis de cuidado foram exercidos pela propria pessoa hoje adoecida. Mesmo diante do estresse e da
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sobrecarga, o estudo identificou que sentimentos de prazer e gratiddo prevaleceram entre os cuidadores

investigados.

Estudo evidenciam motivacgdes intrinsecas ao desempenho dessa funcdo, explicitados como a
qualidade do relacionamento prévio com a pessoa com deméncia, o fortalecimento dos vinculos familiares,
0 senso de obrigacéo, a religiosidade, o conhecimento sobre a doenga e a capacidade de manejar seus
sintomas (Araujo; Leal; Moura, 2025; Dombestein; Norheim; Aase, 2020; Pradana; Sahar; Permatasari,
2022).

De acordo com Louzada et al. (2019) reforca esta compreensdo, ao descrever o cuidado familiar,
como sendo construido a partir da forma como os membros da familia enfrentam o processo de adoecimento,
bem como da dinamica das relacdes intrafamiliares. Dessa maneira, o cuidado oferecido a pessoa idosa
assume caracteristicas singulares, refletindo a individualidade de cada nucleo familiar. Esse processo €é
influenciado tanto pelo vinculo estabelecido antes do diagnéstico quanto pela relagdo atual entre cuidador e
pessoa idosa. Além disso, valores, crencas e a maneira como o familiar compreende a doencga, o
envelhecimento e o proprio ato de cuidar exercem influéncia direta sobre a forma como o cuidado é realizado.
Nesse contexto, o cuidado a pessoa idosa estad fortemente relacionado as experiéncias prévias e as relacdes

familiares construidas ao longo do tempo.

Corroborando com estas evidéncias, uma participante da presente pesquisa relatou ndo saber
expressar o significado de cuidar, destacando a ambivaléncia de sentimentos que coexistem diante da

experiéncia do cuidar.

E bem complicado, porque eu n&o tenho nem palavras, na realidade, né? Porque,
assim, até onde eu sabia, até onde eu sei, eu ndo sabia que eu ia ficar com ela
definitivamente, como eu t6 hoje. Vocé entendeu? (P2).

Foi perceptivel a falta de “escolha” da familiar ao exercer o papel de cuidadora. Este achado concorda
com os estudos de Nascimento e Milagres (2024) e Garcia et al. (2025), os quais destacaram que a maioria
dos cuidadores de pacientes com Alzheimer né&o escolheu tal atividade, fundamentando que ato de cuidar,
em muitos casos, nao decorre de uma escolha espontanea, mas € imposto pelas circunstancias familiares ou
pela realidade vivenciada por determinado grupo. Diversos fatores influenciam a definicdo de quem assumira
0 papel de cuidador, destacando-se, predominantemente, o fato de ser mulher, especialmente esposas e filhas
e, de forma menos frequente, outros membros da familia.

Em algumas situacgdes, o cuidado é permeado por sentimentos de insatisfacdo e raiva, decorrentes da

88



auséncia de vinculos afetivos entre a cuidadora familiar e a pessoa idosa, muitas vezes relacionados a
experiéncias anteriores marcadas por conflitos e ressentimentos. Nesses casos, o0 cuidado tende a ser
vivenciado como uma obrigacdo, e ndo como uma escolha. Assim, as motivacgdes para assumir o papel de
cuidador sdo diversas, sendo a imposicéo do dever e da responsabilidade social, sustentada por determinantes
sociais e culturais, um dos principais fatores que influenciam essa deciséo (Dias et al., 2023; Ribeiro et al.,
2025).

Outro aspecto observado foi que a percepcao negativa por parte dos familiares cuidadores decorre de
diversos aspectos, como a experiéncia de assumir a responsabilidade pela pessoa idosa dependente como
uma tarefa desgastante e estressante, resultado do envolvimento emocional intenso e da mudanca na relacao,
que deixa de ser pautada na reciprocidade para se tornar marcada pela dependéncia; pela auséncia ou
insufiente apoio de outros familiares; pelas consideraveis mudancas na rotina do familiar cuidador que,
muitas vezes, levam ao isolamento social devido a rotina exaustiva (Garcia et al., 2025; Dias et al., 2023).

Nesse contexto, verificou-se, a partir das narrativas, que o exercicio do cuidar permeava por dois

extremos que, por vezes, coexistiam: o cuidado pelo vinculo afetivo e o cuidado pela obrigacdo moral.

Eu fago por sentimento mesmo. Por amor. Por amor a minha irma eu faco (P3).
Eu estou fazendo mais o meu papel de filha, fazendo a minha parte, de ter que
levar ele para o0 médico, ter que cuidar dele. E o papel que nés temos que fazer
(P4).

E eu ndo fago por obrigacdo, eu me vejo por obrigacéo por ela ter cuidado bem
da gente, e hoje fago com carinho, porque, além de tudo, € minha mae (P5).

E pelo vinculo, né? O vinculo. Assim... é uma rede de apoio. A ficha cai,
entendeu? Que hoje vocé cuida dela, e amanha vocé pode estar sendo cuidada
também. A gente nunca pode tirar isso da mente, do foco (P6).

Eu faco por obrigagdo, né? E obrigagéo de cuidar (P8).

Faco minha obrigacdo pelo vinculo afetivo [...] eu fago por amor mesmo, é por
amor, por amor mesmo (P9).

N&o tem que ser por obrigacdo, tem pessoas que se desgastam, tem raiva... tem
que ter o prazer (P10).

Pelo vinculo e porque ndo ter outra pessoa, entendeu? (P11).
Faco por vinculo, por obrigacdo ndo. Poderia muito bem largar pra l4 e deixar

sO as pessoas cuidando dele. Faco por vinculo, quarenta e tantos anos
convivendo, € uma vida (P12).
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Os resultados de estudos indicam que fatores socioculturais, valores e tradi¢cGes familiares exercem
papel determinante na forma como o cuidado é assumido, variando conforme a origem cultural dos
individuos, como no estudo de , que familiares cuidadores de pessoas idosas com alzheimer reconheceram
diferentes aspectos culturais como elementos motivadores para o cuidado de seus familiares, destacando o
senso de obrigacdo, a religiosidade e valores associados ao familismo. Muitos relataram sentimento de
realizacdo ao contribuir e retribuir o cuidado aos entes queridos que necessitavam de apoio, percebendo essa
experiéncia como uma forma de cumprir responsabilidades familiares e retribuir o que receberam (Moore et
al., 2024; Martinez et al., 2021).

Convergindo com essa perspectiva do cuidar, Hosseini, Sharif Nia e Ashghali Farahani (2022), em
seu estudo sobre resiliéncia em cuidadores familiares durante o cuidado de pessoas com DA, revelaram que
a motivacdo principal para os familiares ndo desistirem do cuidado dos seus entes, foi o vinculo familiar, o
senso de pertencimento, incluindo o amor pela pessoa idosa. Portanto o cuidar, estava relacionado ao
cumprimento das suas responsabilidades familiares e sociais.

Ainda segundo o estudo supracitado, as crencas e praticas religiosas constituiram outros elementos
que auxiliaram os cuidadores a atenuar a percep¢do da gravidade das situagdes estressantes, ampliando sua
capacidade de enfrentar de forma mais eficaz o estresse vivenciado no contexto do cuidado (Hosseini; Sharif
Nia; Ashghali Farahani, 2022). Ao analisar os resultados da presente pesquisa, observa-se também a presenca
das crencas religiosas e espituais como norteadores do significado subjetivo do cuidar.

A religiosidade oferece recursos importantes para a promocao da satde e do bem-estar, especialmente
em contextos de estresse. Estudos apontam que a religido contribui para o fortalecimento da resiliéncia,
favorecendo maior senso de controle sobre a¢es e comportamentos diante das adversidades. De modo geral,
0 estilo de vida adotado por pessoas religiosas possibilita uma interpretacdo menos ameacadora dos eventos
estressantes ou, apos vivencia-los, a ressignificacdo dessas experiéncias como oportunidades de crescimento
pessoal e fortalecimento espiritual (Hosseini; Sharif Nia; Ashghali Farahani, 2022).

A obrigacdo moral do cuidar consiste no entendimento de que assumir o cuidado de um familiar em
situacdo de dependéncia € um dever ético, social e afetivo, construido a partir de valores, normas e
expectativas internalizadas ao longo da vida. Essa obrigacdo ndo se restringe, apenas, a uma imposi¢éo
externa, mas emerge de principios morais como responsabilidade, reciprocidade, solidariedade e respeito aos
vinculos familiares (Camacho; Teixeira, 2022).

Contudo, a concepcdo do cuidado como um principio moral que nutre o contrato social, esta
estreitamente relacionada ao papel feminino, enraizada em construgdes histéricas, culturais e sociais que
associam o cuidar a identidade da mulher. Ao longo do tempo, o cuidado foi moralmente atribuido as
mulheres como uma extensdo “natural” de suas fungdes reprodutivas, afetivas e domésticas, passando a
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compor um contrato social implicito que define expectativas sobre seu comportamento e responsabilidades.
Nesse contrato, o cuidado deixa de ser apenas uma prética relacional e passa a ser um dever moral feminino,
legitimado por valores como abnegacdo, altruismo, maternagem e dedicagdo ao outro (Camacho; Teixeira,
2022).

Esta constatacdo ratifica os achados do estudo de Andrade et al. (2022), em que cuidadoras familiares
de pessoas idosas com DA relataram estar sendo obrigadas pelo outro e por si mesmas a assumirem o cuidado
dos seus entes familiares, evidenciando a necessidade de cumprir com o valor moral de cuidar.

Diante do exposto, constata-se que as narrativas sobre o exercicio do cuidar, ao perpassarem pela
motivacao do vinculo afetivo e/ou da obrigacdo moral, corroboram com as evidéncias da literatura, sobretudo
ao convergir com o perfil das cuidadoras familiares deste estudo, por se tratarem, predominantemente, de
mulheres, em sua maioria filhas e esposas. Portanto, o cuidar, apesar de ser compreendido como um
compromisso que honra a histéria familiar, os lacos afetivos e os valores transmitidos intergeracionalmente,
é considerado uma atribuicdo moral, que orienta o lugar social da mulher (Camacho; Teixeira, 2022; Andrade
etal., 2022).

Considerac0es finais

O significado de cuidar, na perspectiva do familiar cuidador da pessoa idosa com DA, caracterizou-
se como uma construcéo singular e profundamente subjetiva, permeado por experiéncias, valores, crencas e
pela historia relacional entre cuidador e pessoa cuidada. O cuidar mostrou-se um processo dinamico e
ambivalente, no qual coexistem sentimentos de amor, gratidao, afeto e satisfacdo, ao mesmo tempo em que
emergem estresse, sobrecarga, sofrimento e rendncias. Essa subjetividade revela que o cuidado ultrapassa a
dimensdo técnica, configurando-se como uma vivéncia existencial que mobiliza emoc0es e ressignificacdes

constantes ao longo do percurso da doenca.

Os achados também destacam o vinculo afetivo como elemento central na atribui¢do de sentido ao
cuidado. Lagos construidos ao longo da vida, especialmente em relacdes parentais e conjugais, fortalecem a
dedicacéo ao cuidado e favorecem a percepcéao deste como um ato de retribuicéo, reciprocidade e manutencéao
da identidade familiar. A convivéncia diaria, apesar das perdas impostas pela progressdo da doenca,
possibilita o estreitamento dos vinculos e a valorizacdo dos pequenos gestos do cotidiano, contribuindo para

a ressignificacdo da relacdo entre cuidador e pessoa idosa.

Além disso, o dever moral emergiu como um componente estruturante do significado do cuidar,
fortemente influenciado por valores sociais, culturais e de género. A responsabilidade pelo cuidado foi
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frequentemente compreendida como uma obrigacdo moral e familiar, especialmente atribuida as mulheres,
reforcando construgdes histdricas que naturalizam o papel feminino no cuidado. Embora esse dever moral
possa conferir sentido e propdsito ao cuidar, ele também pode intensificar a sobrecarga e limitar a percepgéo

do cuidado como uma escolha.

Diante disso, o estudo ressalta a importancia de reconhecer o familiar cuidador como sujeito de
cuidado, cujas necessidades emocionais, sociais e de saude devem ser acolhidas pelos servigos e politicas
publicas. Compreender o significado do cuidar a partir da perspectiva do cuidador contribui para o
desenvolvimento de praticas assistenciais mais humanizadas e integradas, que valorizem a subjetividade,
fortalecam redes de apoio e promovam o compartilhamento da responsabilidade do cuidado entre familia,
sociedade e Estado.
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