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RESUMO

Este artigo tem por objetivo analisar os impactos psicologicos, emocionais e estruturais dos
familiares que residem ou residiram com uma pessoa com a doenca de Alzheimer, apds a
descoberta da doenca. A pesquisa, de natureza qualitativa, foi realizada com associados da
Associacdo Municipal de Alzheimer e Deméncias (AMAD), por meio de entrevistas
semiestruturadas. A andlise dos relatos evidenciou que o cuidado continuo provoca intensas
repercussdes emocionais, especialmente relacionadas a vivéncia de soliddo e culpa. A solidao
aparece como efeito do distanciamento de outros familiares, da falta de apoio na rotina e da
dificuldade em compartilhar responsabilidades. J& a culpa manifesta-se diante da sensacdo de
insuficiéncia, das decisdes dificeis sobre o cuidado e da rendncia a propria vida. Tais
sentimentos atravessam a experiéncia dos cuidadores, revelando um cenario marcado por
sobrecarga emocional, invisibilidade social e desgaste fisico. Ainda que a auséncia de suporte
institucional e familiar contribua para a intensificacdo desses impactos, o destaque da pesquisa
recai sobre as vivéncias subjetivas dos cuidadores. Os resultados apontam para a necessidade
de ampliar as redes de apoio e investir em estratégias de escuta e acolhimento, que considerem
as multiplas dimensdes do impacto emocional envolvido no cuidado.

Palavras-chave: Alzheimer. Impacto Psicoldgico. Familiares.

1 INTRODUCAO

O envelhecimento é uma etapa natural e inevitavel do ciclo da vida, marcada por
transformacoes fisicas, emocionais e sociais. Embora possa ser vivenciado de forma saudavel,
essa fase também pode trazer desafios, especialmente quando se apresenta acompanhada por
doencas neurodegenerativas, como o Alzheimer, que impactam ndo apenas o individuo, mas
todo o nucleo familiar. Para Cruz e Hamdan (2008) envelhecer com uma doenca degenerativa
como a doenca de Alzheimer (DA), torna o processo mais desafiador e intrigante principalmente
para os familiares, pois € uma doencga neurodegenerativa progressiva que afeta diretamente a
memoria, 0 pensamento e 0 comportamento de uma pessoa. Segundo discorrem Chicone, De

Lima, e De Lima (2020), neste trajeto de vivenciar uma doenca degenerativa e pela necessidade
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constante de cuidados, aparece a presenca de cuidadores domiciliares, o que envolve familiares,
parentes ou terceirizados.

Bezerra et al (2022) relatam que o cuidador na maioria dos casos se confronta com
alteracdes significativas em sua posicdo na familia e na sociedade, bastante devido a progresséo
da patologia, assumindo responsabilidades adicionais e ajustando seu estilo de vida para atender
as demandas do doente, precisando adaptar-se as mudangas e aprender a lidar com novos
desafios a medida que surgem. Chicone, De Lima, e De Lima (2020), complementam dizendo,
que em decorréncia da situacdo, faz-se necessario, uma reorganizacdo na vida dos familiares a
fim de conviver com as dificuldades causadas pela doenga, que por consequéncia tém sua
qualidade de vida afetada.

Diante desse contexto, alguns familiares buscam orientacGes com pessoas que vivem ou
ja vivenciaram um processo semelhante. Foi assim que surgiu a Associacdo Municipal de
Alzheimer e Deméncias (AMAD), no municipio de Chapecd/SC. Uma entidade fundada em 29
de abril de 2011, por um grupo de pessoas que tinham doentes na familia e buscavam
compreender melhor suas fases, aprofundar conhecimentos e compartilhar experiéncias. Com o
tempo, passou a ter como objetivo auxiliar as familias que enfrentam dificuldades relacionadas
ao diagnostico da DA, bem como promover orientacfes voltadas ao cuidado e ao bem-estar das
pessoas com Alzheimer e de seus cuidadores.

E a partir dessa realidade que a presente pesquisa buscou investigar: Quais 0s impactos
psicologicos do cuidado na vida do familiar associado a AMAD, que reside ou residiu com
uma pessoa com a Doenca de Alzheimer?

A presente pesquisa teve como objetivo geral investigar os impactos psicol6gicos,
emocionais e estruturais dos familiares que residem ou residiram com uma pessoa com a doenca
de Alzheimer, membros das familias associadas a AMAD, apés a descoberta da doenca. Para o
alcance deste objetivo foram determinados alguns objetivos especificos, sendo: a) escutar as
familias associadas a AMAD que tiveram ou tem membros com diagnostico de Alzheimer; b)
identificar impactos emocionais e estruturais na vida dos familiares associados a AMAD; c)
averiguar a organizacdo familiar ao conviver e cuidar de uma pessoa com a doenca de
Alzheimer; e d) apresentar para os associados da AMAD os resultados do estudo visando
contribuir com as familias.

A justificativa para este estudo € que segundo Schilling et al (2022) calcula-se que
existam no mundo 50 milhdes de pessoas acometidas por alguma forma de deméncia e estima-
se em torno de 10 milhGes de novos diagnésticos por ano, onde, cerca de 60% sdo devidos a

DA, e até 2050 espera-se haver cerca de 150 milhGes de pessoas com deméncia em decorréncia
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da DA. Burla (2013) cita que, na populacdo brasileiraa predominancia é mais alta que a média
mundial e as deméncias constituem uma questao de satde publica.

A escolha de fazer a pesquisa na AMAD deu-se pelo fato de ser uma entidade voltada
para os cuidados de pessoas com doengas demenciais em especial a DA, tendo como proposta
a promocdao de debates e a busca por solugdes para as familias que sdo acometidas por tal
doenca. Com a realizagdo da pesquisa, busca-se trazer um panorama do estado psicolégico e
emocional dessas familia e as estratégicas que cada familia usou ou usa para conviver com o
doente, posterior a isso apresentar os resultados aos associados contribuindo com o indicativo
de recursos que o familiar residente pode encontrar para se sentir melhor e menos impactado

com a misséo de conviver juntos.

2 REVISAO TEORICA

2.1 O ENVELHECIMENTO E O ACOMETIMENTO DE DOENCAS

Discutir o envelhecimento implica enfrentar uma série de questionamentos, desafios e
barreiras, tanto de ordem individual quanto social. Esse processo reflexivo torna-se fundamental
para a compreensdo aprofundada dessa etapa da vida, frequentemente marcada por
adversidades, perdas e transformacdes significativas.

A discusséo sobre envelhecimento bem-sucedido ou ideal e o que contribui
para o bem-estar na velhice esta longe de ser conclusiva e talvez nunca o seja.
Uma coisa é certa: as pessoas sdo muito diferentes quanto ao modo como
podem viver, vivem — e querem viver — nos anos mais avancados da vida.
(Papalia et al,2013, p. 614).

Relata Mendes (2020) que a trajetéria do processo de envelhecimento humano é
complexo e envolve uma série de alteragdes fisicas, psicologicas e sociais. No fisioldgico
acontecem mudancas no funcionamento dos 6rgaos e sistemas do corpo, como diminuigdo da
densidade 6ssea, perda muscular, reducdo da capacidade respiratoria e alteracbes na fungdo
cognitiva. No psicolégico, muitas pessoas passam por mudangas na memoria, na capacidade de
concentracdo e podem enfrentar desafios emocionais relacionados a perdas e transi¢oes de vida.
No social, na maioria dos casos, ha mudancas nas relagdes, com perdas de amigos e familiares
e a necessidade de estabelecer novas conexoes.

O processo de envelhecimento é multifacetado e individual, para Bitencourt et al (2018,

p. 11) “O envelhecer com ou sem patologia depende de fatores bioldgicos, psicoldgicos e
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sociais, ou seja, as pessoas envelhecem de formas diferentes de acordo com os seus estilos de
vida”. Cada pessoa tem uma trajetoria tinica, moldada por uma combinagao desses fatores. Essa
compreensdo pode ajudar a promover intervencdes mais eficazes para melhorar a qualidade de
vida na velhice.

Embora a velhice ndo seja sinbnimo de doenca, a vulnerabilidade biologica e 0 medo
das perdas relacionadas as condic6es de saude sdo preocupacdes centrais dos idosos. Mas, vale
lembrar que o envelhecimento € um processo natural e que cada pessoa pode vivencia-lo de
maneira Unica. Mendes (2020) sugere que precisamos desmistificar a velhice e entender que é
um outro estagio da vida, e que para chegar bem neste temos que recordar que € o resultado das
vivéncias anteriores, que ndo € possivel comparar o fisico e cognitivo de idosos com jovens
porque sao outras fases de vida, ha que se comparar idoso com idoso.

Silva et al (2012) observou que o0s idosos reconhecem as possibilidades de ganho na
velhice, representado pela integridade, a satisfacdo com a vida e a possibilidade de ser feliz,
mas, na grande maioria, os idosos temem envelhecer com dependéncia, soliddo, inatividade e a
propria morte. Esse contraste entre a valorizagdo das conquistas da velhice e o temor diante de
questdes como a dependéncia e a soliddo evidencia a complexidade da experiéncia humana
nessa fase da vida. E essencial que a sociedade desenvolva estratégias que promovam a
autonomia, a inclusdo social e o bem-estar emocional dos idosos, minimizando os fatores que
contribuem para esses receios. Investir em politicas publicas e programas de apoio pode
contribuir para transformar a percepcdo do envelhecimento, incentivando uma visdo mais
positiva e proativa sobre essa etapa da vida.

Contextualizando velhice e doencas, segundo Lucas, Freitas e Monteiro (2013), o
envelhecimento populacional tem apresentado uma maior incidéncia de certas doengas, como
por exemplo as deméncias, que no momento é uma das patologias mais diagnosticadas em
idades mais avancadas, como é o caso da DA, que tem vindo a ser alvo de sucessivas
investigacOes devido as limitagcGes que acarreta na qualidade de vida dos idosos e dos seus
cuidadores. Lemos, Gazzola e Ramos (2006), mencionam que, segundo estudos
epidemioldgicos, a prevaléncia do Alzheimer dobra a cada cinco anos em pessoas com idades
entre 65 e 85 anos. Para Pereira (2022), devido a expectativa de vida, ha mais mulheres que

sofrem com DA do que homens, e esse indice se expande as demais deméncias também.

2.2 ADOENCA DE ALZHEIMER
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Amaral (2005) diz que a DA é uma doenca cerebral degenerativa, que foi descoberta em
1907 pelo neuropatologista alemao Alois Alzheimer e que tem como principal caracteristica
prejuizos continuos e irreversivel da memoria, os quais dificultam o desempenho social e
ocupacional do paciente, bem como suas atividades da vida diaria. Lucas, Freitas e Monteiro
(2013, p.1), descrevem que o “Alzheimer consiste numa doenca progressiva e degenerativa,
caracterizada pela deterioracdo cognitiva emocional que acarreta inumeras dificuldades
associadas ao funcionamento ideal do sujeito, nomeadamente a nivel cognitivo, emocional,
funcional e interpessoal’’.

Para Moura, Miranda e Rangel (2015, p.2) apud Machado (2006) a DA “E caracterizada
pelos achados neuropatoldgicos de perda neuronal, degeneracdo sinaptica, presenca de placas
senis (lesdes extracelulares) e de emaranhados neurofibrilares (inclusdes intraneurais), fatores
estes que contribuem para morte neural ”. E Fernandes e Andrade (2017) descrevem que,
Alzheimer é uma doenca neurodegenerativa progressiva que afeta principalmente a memoria, o
pensamento e 0 comportamento de uma pessoa. Eles pontuam que 0s sintomas iniciais, na
maioria das vezes, incluem dificuldade em lembrar informacBes recentes, confusédo,
desorientacdo em relacdo ao tempo e ao espaco, problemas de linguagem, mudancas de humor,
e pontuam gue a doenca evolui ao longo do tempo. Com 0 avan¢o da doenca, 0s sintomas podem
se agravar e comecam a surgir dificuldades em realizar tarefas diarias, perda de memdria de
longo prazo, alteragdes de personalidade e dificuldade em se comunicar.

Para Schilling et al (2022), a DA é caracterizada por trés fases: deméncia leve, moderada
e grave. A fase do estagio leve, é caracterizada pela complicacdo progressiva dos sintomas
amnésticos conjuntamente a transtornos cognitivos, como o comprometimento da memoria
operacional (dificuldade de realizar mais de uma tarefa ao mesmo tempo), funcdes executivas
(planejamento e/ou solucdo de problemas) e orientacdo temporal-espacial e linguagem
(anomia).

A fase moderada inicia-se pelo esquecimento ou dificuldades de recordagdo do nome
dos familiares, ocorréncias do passado ou vivéncias recentes importantes. Pode haver piora de
outros sintomas da fase leve adicionados de: afasia transcortical sensorial (dificuldade em
compreender a linguagem), desorientacdo temporal e espacial, apraxia ideomotora (dificuldade
em realizar movimentos voluntarios e coordenados, como por exemplo abrir uma fechadura),
discalculia (dificuldades em lidar com numeros), alucinagdes e agitagdo, agnosia visual

(dificuldades em identificar e dar significado a objetos) e sintomas neuropsiquiatricos como
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delirios (sensacdo de estar sendo traido ou roubado), com ou sem agressividade (Schilling et al
2022).

Ja na fase grave, o paciente passa a ter dependéncia total, memdria bem reduzida,
desorientacdo temporal e pessoal (mantendo apenas conhecimento de si proprio), linguagem
restrita a poucas palavras ininteligiveis, em alguns casos incontinéncia urinaria e fecal,
parkinsonismo, mioclonias (choques na cabeca), crises epilépticas, dificuldades de caminhar,
manter-se sentado e engolir (Schilling et al 2022).

Pereira (2022) relata, que ainda ndo foi descoberta ou concluida a causa exata do
surgimento da DA, mas, pode-se afirmar que envolve uma combinacdo de fatores ligados ao
estilo de vida e ambientais, e baixos casos estdo ligados a genética, e, ou seja, Alzheimer € uma
doenca multifatorial. Lucas, Freitas e Monteiro (2013), relatam que ndo h& um teste Unico para
concluir o diagnéstico da DA, mas uma combinacdo de métodos de avaliacdo pode ajudar a
confirmar o diagndstico, que é feito com base na avaliacdo médica abrangente, incluindo
histérico médico, exame fisico, testes neuroldgicos e exames de imagem do cérebro. Sabe-se
que até 0 momento ndo h& cura para o Alzheimer, mas existem medicamentos e tratamentos
disponiveis que auxiliam no controle e no retardamento da progressdo da enfermidade. Entre
eles, destacam-se os farmacos, voltados a melhora da funcao cognitiva, as terapias ocupacionais
e comportamentais, além de apoio emocional destinado aos pacientes e seus familiares.
Schilling et al (2022, p. 28), relatam ainda que “A sobrevida é em média de cinco a 12 anos
apos o inicio dos sintomas, mas com grande variabilidade entre pacientes” chegando a 20 anos

segundo outros relatos.

2.2.1 O familiar residente com a pessoa com a Doenca de Alzheimer

O sofrimento psicolédgico dos familiares que cuidam de pacientes com Alzheimer pode
ser significativamente intenso, Seima e Lenardt (2011, p. 2) relatam que “[...] (DA) é uma das
patologias que causam incapacidade fisica e cognitiva parcial ou total do doente. A medida que
a doenca progride, aumenta a demanda de cuidados e supervisdo constante, papel
desempenhado, na maioria das vezes, por um membro familiar”. E neste contexto, a familia do
paciente com Alzheimer frequentemente enfrenta desafios significativos como: mudancas de
comportamento e personalidade do paciente, 0 que pode gerar estresse constante; os cuidadores
sentem que ndo tém apoio suficiente de amigos ou da comunidade e dificuldade de se socializar

por passar a maior parte do tempo gerenciando os cuidados, o que pode levar a soliddo; os
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cuidadores podem sentir culpa por momentos de frustragdo ou por ndo conseguir atender todas

as necessidades do paciente; sem contar que a carga emocional e fisica pode levar ao

desenvolvimento de depressdo e desgaste emocional pode resultar em burnout, um estado de

exaustdo emocional e fisica nos cuidadores.

Chicone, de Lima e de Lima (2020, p. 01) detalham:

Estudos demonstram que familiares cuidadores de idosos com deméncia
demonstram maior cansaco, desgaste, revolta e depressdo do que aqueles com
familiares sem disturbios neurodegenerativos.Ademais, vale ressaltar aqui, que
nem sempre o papel de cuidador é assumido por desejo, mas sim por
conjuntura.Esse fato é um importante potencializador de sintomas
psicoldgicos.A principal causa desses sintomas psicoldgicos e mentais para o
cuidador advém das dificuldades resultantes do comportamento perturbador do

paciente. Além disso, os cuidadores de idosos portadores de deméncia
apresentam indices preocupantes de morbidade.

Deste modo, a DA tem sido considerada coletiva, porque afeta ndo apenas o individuo,
mas toda a familia. Para Seima e Lenardt (2011, p. 9) “Quando o processo demencial do idoso
com Alzheimer se agrava, a familia sofre modificacbes no ambito intra e interfamiliar,
financeiro, social, ambiental, emocional e fisico”. A progressdao da doenca pode fazer com que
os familiares sintam que estdo perdendo o controle sobre suas vidas e sobre as decisdes
relacionadas ao paciente. Nem todos os membros da familia reagem da mesma forma a esse
processo, 0 que pode gerar ressentimentos e magoas. Neste momento, as familias precisam
discutir e planejar cuidados futuros, incluindo questdes legais e financeiras.

Para Chicone, de Lima e de Lima (2020), é essencial reconhecer que o cuidador
desempenha um papel fundamental no contexto da salde e doenga na DA, necessitando de
suporte em suas dimens@es sociais, familiares e individuais. Quando um familiar assume a
funcdo de cuidador de um idoso com Alzheimer, enfrenta mudancas significativas em sua
rotina, e sem esse suporte, o cuidador pode acabar adoecendo, o que prejudica ainda mais sua

qualidade de vida e, consequentemente, a do idoso que depende de seus cuidados.

2.2.2 O cuidador da pessoa com a Doenca de Alzheimer

O cuidador pode ser um profissional da area da salude, alguém com formagé&o especifica
em cuidado de idosos ou, como ocorre na maioria dos casos, um familiar. Para Lemos, Gazzola
e Ramos (2006, p. 2), a vivéncia com o doente “traz consequéncias significativas para a
dindmica familiar, interferindo diretamente na qualidade de vida das familias envolvidas e

muitas vezes levando os individuos afetados pela doenca a uma situacdo de total dependéncia
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desses familiares”. Ou seja, ocorrem mudangas significativas na estrutura € no convivio
familiar.

Para Cruz e Hamdan (2008, p. 2), “o cuidador é quem da suporte fisico e psicologico,
fornecendo ajuda prética, se necessario”, seguidamente desenvolve um senso profundo de
responsabilidade e afeto pelo paciente, contudo, essa tarefa pode ser fisicamente e
emocionalmente desgastante. O estresse, a preocupacdo constante e as demandas do cuidado
podem levar a sentimentos de sobrecarga, ansiedade e até depresséo.

Seima e Lenardt (2011) relatam que, percebe-se que a relagédo entre a pessoa com a DA
e seu cuidador pode ser ardua, mas também pode ser bastante significativa, pois, a medida que
ha& o progresso da doenca, a dependéncia para as atividades corriqueira da vida diaria, como
comer, tomar banho, se vestir, e se medicar, vai aumentando. Além disso, na fase que passa a
perder a capacidade de se lembrar de eventos recentes ou reconhecer pessoas familiares, o
vinculo emocional entre o paciente e o cuidador pode permanecer forte.

Pereira (2024) descreve que a pessoa com DA pode ter dificuldade para expressar suas
necessidades e sentimentos, enquanto o cuidador pode precisar desenvolver estratégias
alternativas de comunicacdo, como usar linguagem simples, gestos e expressoes faciais. A
comunicacdo entre ambos pode se tornar desafiadora a medida que a doenca avanca. O cuidador
frequentemente assume responsabilidades adicionais, ajustando seu papel na familia e seu estilo
de vida as demandas do paciente. Nesse contexto, torna-se essencial que os cuidadores busquem
apoio emocional, educacional e préatico para lidar com os desafios da DA. A preservacdo da
salde fisica e emocional do cuidador € fundamental para a continuidade de um cuidado eficaz
ao paciente.

Moura, Miranda e Rangel (2015, p.12) lembram que “Vale salientar que a Doenca de
Alzheimer é considerada uma doenca familiar e social devido a desagregacdao e desestruturacdo
financeira, emocional e nas relagdes sociais na vida dos familiares e cuidadores”. E preciso
olhar para a familia que reside com o doente da DA com olhar holistico. Outros autores também

referem, dizendo que:

E preciso ter em mente que o cuidador é um ser constituinte do processo satde-
doenca na Doenca de Alzheimer que necessita de apoio em seus aspectos
sociais, familiares e individuais. No momento em que o familiar passa a ter o
papel de cuidador do idoso com Doenga de Alzheimer este passa a vivenciar
uma cascata de mudancgas em sua rotina. Sem tal apoio o sujeito cuidador esta
fadado ao adoecimento que afetara ainda mais sua qualidade de vida e em
segundo momento a qualidade de vida do idoso que necessita de seus cuidados.
Por isso é importante conhecer a qualidade de vida dos cuidadores com o
intuito de planejar intervencdes de salde voltadas a eles. Diante do exposto, é
necessario que os profissionais de salde estejam ativamente presentes na
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orientacdo aos cuidadores para o0 reconhecimento e manejo precoce dos
desgastes sofridos por eles. (Chicone, de Lima e de Lima, 2020, p.2)

Dessa forma, a relagdo entre o doente de Alzheimer e seu cuidador é multifacetada,
marcada por vinculos de afeto, compaixéo, desafios significativos e a necessidade de suporte
mutuo. Reconhecer a relevancia do papel do cuidador e oferecer recursos adequados para
facilitar essa jornada complexa é fundamental. J& se compreende que os cuidados a longo prazo
para pacientes com DA podem exigir apoio de cuidadores, instalacbes de cuidados
especializados e programas de suporte comunitario. E imprescindivel que os cuidadores também
recebam suporte e orientacdo para enfrentar os desafios fisicos, emocionais e financeiros

inerentes ao cuidado de um ente querido com Alzheimer.

2.3 IMPACTOS PSICOLOGICOS

Segundo Pereira (2024) os efeitos da DA na vida dos idosos e de seus cuidadores se
manifestam a medida que a doenca avanca. Nos estagios iniciais, as dificuldades costumam ser
leves, como problemas para realizar atividades de autocuidado, mas evoluem para desafios mais
complexos, como gerenciar as finangas pessoais e sair sozinhos. Em estagios mais avancados,
a pessoa com a DA perde completamente a capacidade de cuidar de si mesma, tornando-se
acamada e necessitando de cuidados constantes. Neste sentido, os impactos psicoldgicos nos
familiares que residem com a pessoa com a DA s&o significativos e envolvem: estresse cronico,
depressdo, sentimento de culpa, isolamento social, mudanca na identidade, entre outros.

Ainda, é importante considerar as mudancas familiares na contemporaneidade.

Com as estruturas familiares cada vez menores, o papel do cuidador familiar
torna-se mais dificil uma vez que a probabilidade de divisdo ou de revezamento
do cuidado pode diminuir, pela falta de membros familiares disponiveis para

tal atividade, tornando o diagnostico de Doenca de Alzheimer um cenario
desafiador para as familias (Pereira, 2024, p. 3).

O estudo realizado por Pereira (2024, p.9) evidencia “que a maioria dos cuidadores
familiares de pessoas idosas com DA tém sua salde fisica e emocional prejudicada, devido a
complexidade de cuidados impostas pela dependéncia que a doenga traz”. Quanto aos aspectos
emocionais, revelou que a depressédo, a tensdo, a ansiedade e 0s pensamentos negativos sdo
comuns na vida dos cuidadores de pessoas com DA.

A falta de informac&o sobre a progressao da perda cognitiva causada pela DA, somada

ao esquecimento por parte do idoso, que em muitos casos deixa de reconhecer seus proprios
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familiares, configura-se como um fator altamente desestabilizador. Essa experiéncia provoca
um profundo sentimento de angustia no cuidador, que se vé diante de uma realidade

imprevisivel e emocionalmente dolorosa.

Embora os cuidadores familiares tenham importancia impar nos casos de
doenca demencial, estudos nacionais mostram que a maioria deles ndo possui
informacdes e nem suporte necessarios para o cuidado. Possuem ainda, pouco
conhecimento sobre as caracteristicas do processo demencial, seu curso e como
lidar com problemas diarios vivenciados com os idosos acometidos pela
doenca, o que, em virtude do despreparo para o enfrentamento de tal situacéo,
pode ocasionar desgaste fisico e emocional (Borghi et al, 2011, p.2).

Para Pereira (2022) os membros da familia que residem com a pessoa com DA, ao ndo
perceberem apoio dos demais membros da familia, muitas vezes mostram seu desconforto e a
sensacdo de soliddo, gerando todos os demais prejuizos psicoldgicos, seguido de outras
inimeras doencas fisicas. Diante disso, torna-se fundamental a implementacédo de estratégias

voltadas também ao cuidado com a saude emocional e fisica dos familiares e dos cuidadores.

2.3.1 Intervencdes com familiares e cuidadores

Os impactos da DA na vida dos familiares sao profundos e abrangentes. Reconhecer e
abordar esses desafios € fundamental para melhorar a qualidade de vida tanto dos cuidadores
guanto dos pacientes. Investir em suporte emocional e recursos adequados pode ser um passo
vital para ajudar as familias a navegar por essa jornada complexa e desafiadora. A pesquisa
realizada por Borghi et al (2011, p. 07), sobre qualidade de vida (QV) do cuidador destaca a
necessidade de uma assisténcia que contemple ndo s6 o paciente, mas também gquem o assiste.
Isso porque, ao manter uma QV satisfatoria, o cuidador tende a oferecer um cuidado mais eficaz
ao idoso, promovendo por consequéncia, uma melhorara na QV do proprio doente. O papel do
cuidador é fundamental no enfrentamento da dependéncia imposta pela DA.

Pereira (2024, p.10) afirma em sua pesquisa que “O cuidador familiar da pessoa idosa
com Doenca de Alzheimer acaba sendo obrigado a aprender a lidar com o sofrimento do outro
mesmo que para isso ele tenha que disfarcar suas proprias dores e necessidades”. Assim, ele
precisa encontrar forca na empatia, desenvolvendo resiliéncia e, muitas vezes, sacrificando seu

proprio bem-estar em nome do amor e do compromisso. Por isso, se faz importante a,

[...Jimplementacdo de politicas publicas de suporte social que volte a atengdo
para os cuidadores familiares de idosos com DA, compreendendo as barreiras
fisicas, sociais e emocionais envolvidas no ato de cuidar com o intuito de
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proporcionar maior qualidade de vida e menor sobrecarga tanto para 0s
cuidadores como para quem é cuidado (Pereira,2024, p.12).

Para Chicone, de Lima e de Lima (2020), é urgente a ado¢do de uma abordagem social
mais abrangente voltada aos cuidadores de pacientes com deméncia, com 0 objetivo de
preservar e promover sua qualidade de vida. Tal necessidade decorre do fato de que a incidéncia
de doengas neuropsiquiatricas entre esses cuidadores esta diretamente relacionada ao grau de

desgaste enfrentado no exercicio do cuidado.

3 METODOLOGIA

A metodologia para conseguir alcancar o objetivo proposto delineou-se da seguinte
forma: método cientifico indutivo que segundo Michel (2009, p. 60) é "[...] um tipo de raciocinio
que caminha do registro de fatos particulares para chegar a conclusdo ampliada que estabelece
uma proposicédo geral ". Em vez de comecar com uma teoria ou hipotese, ha a coleta de dados
e observacdo de padrdes ou regularidades.

O nivel de pesquisa foi exploratorio, que para Gil (1994, p.45) busca “proporcionar
maior familiaridade com o problema, com vistas a torna-lo mais explicito ou a construir
hipo6teses. Pode-se dizer que estas pesquisas tém como objetivo principal o aprimoramento de
ideias ou a descoberta de intui¢des ". O tipo de delineamento da pesquisa foi o levantamento ou
survey, que de acordo com Gil (2010, p. 35) “caracterizam-se pela interrogacdo direta das
pessoas cujo comportamento se deseja conhecer’’. O instrumento de coleta de dados foi a
entrevista semiestruturada, conforme cita Michel (2009, p. 68), ¢ “[...] o encontro de duas
pessoas, a fim de que uma delas obtenha informacgdes a respeito de determinado assunto,
mediante uma conversacdo de natureza profissional”. Esse método foi util para explorar
percepcdes, opinides, experiéncias e significados que os participantes atribuiram a determinadas
situacdes ou fendmenos.

Ja com relacdo a populagéo-alvo, a amostra foi composta por treze pessoas que residem
ou residiram com alguém com a doenca de Alzheimer e que sdo associados a AMAD. Cabe
destacar que inicialmente a previsdo era de 20 participantes, no entanto, no periodo das
entrevistas a AMAD contava com 45 associados, dos quais, quinze possuem ou possuiram
residentes com Alzheimer, e apenas treze concordaram em participar do estudo.

Quanto a técnica de anélise e interpretacdo dos dados, classifica-se como qualitativa.
Segundo Cresswell (2010, p. 206) “os procedimentos qualitativos baseiam-se em dados de texto

ANAIS de Psicologia, UCEFF
V.4.n.1-2026/1



283

e imagem” sendo uma ferramenta valiosa para a pesquisa cientifica. No caso deste estudo
buscou entender fendmenos complexos a partir da perspectiva dos participantes, visando
explorar e compreender significados, experiéncias e contextos, em vez de apenas medir ou
quantificar dados.

Para a anéalise qualitativa dos dados, inicialmente, nas entrevistas, transcritas na integra,
foram identificados e categorizados os trechos relevantes e que mais se repetiam. Identificou-
se duas categorias tematicas principais, que foram analisadas e interpretadas em seus contedos,
relacionando com o embasamento tedrico deste estudo. Cabe salientar que o projeto foi
submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da UCEFF e aprovado, com a garantia do
cumprimento dos principios éticos por meio da obtencdo do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) de todos os participantes, assegurando confidencialidade e voluntariedade

na participacao.

4 APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

Inicialmente faz-se necessario considerar que os dados da pesquisa evidenciaram que 0s
participantes pertencem, predominantemente, a um grupo social com elevado nivel de
escolaridade, sendo que uma parcela significativa possuia formacdo em nivel superior.
Observou-se, ainda, que esses individuos apresentam condi¢des socioeconémicas mais
favorecidas, o que pode ser atribuido ao fato de que tanto os pacientes diagnosticados com
Alzheimer quanto seus familiares cuidadores exerciam, em grande parte, profissdes
tradicionalmente associadas a maior remuneracdo, como: servidores publicos, docentes,
bancarios, representantes comerciais, entre outras. Na maioria dos casos, os familiares contaram
com o suporte de cuidadores contratados, 0 que contribuiu para uma gestdo mais eficiente da
rotina de cuidados e reduziu a sobrecarga individual, possibilitando uma assisténcia mais
estruturada e continua ao paciente.

Para contribuir com a caracterizacdo dos participantes, a tabela abaixo evidencia 0s
dados como idade, género, parentesco e o tempo de cuidado com o familiar com a Doenca de
Alzheimer, bem como os sentimentos que mais experimentam ou experimentavam na

convivéncia ao longo do dia.

Tabela 1. Caracterizacdo dos participantes

Partici- Idade Género Paren- Tempo de Sentimentos evidenciados
pante tesco cuidado
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1 69 anos Masculino Genro 5 anos Impoténcia, cansaco, tristeza

2 82 anos Feminino Esposa 15 anos Solidéo, exaustdo, amor

3 66 anos Feminino Filha 5 anos Pena, ansiedade inicial

4 65 anos Feminino Filha 10 anos Negacdo inicial, raiva, conformacéo
5 43 anos Masculino Neto 5 anos Curiosidade, impoténcia, adaptacéo
6 60 anos Feminino Nora 6 anos D¢, responsabilidade redobrada
7 63 anos Feminino Filha 8 anos Mégoa, raiva, depois amor

8 77 anos Feminino Esposa 5 anos Dor, tristeza, adaptagéo

9 66 anos Masculino Filho 18 anos Impoténcia, alerta, amor

10 58 anos Feminino Filha 8 anos Culpa, tristeza, desgaste

11 76 anos Feminino Nora 9 anos Ansiedade, cansaco, tristeza

12 62 anos Feminino Esposa 9 anos Sobrecarregada, medo, angustia
13 81 anos Feminino Irma 2 anos Culpa, remorso, frustragéo

Fonte: Autoria propria.

Os dados levantados neste estudo apontam que a média de idade dos cuidadores é de 67
anos, revelando que muitos ja se encontram em uma fase da vida marcada por limitacdes fisicas
e emocionais. A maioria desses cuidadores é composta por mulheres, especificamente filhas das
pessoas com Alzheimer, o que reforca a literatura sobre a predominancia feminina no papel de
cuidado, especialmente no ambito familiar. O tempo médio de dedicacdo aos cuidados foi de
oito anos, evidenciando um vinculo prolongado e uma sobrecarga emocional e fisica constante,
gue tende a se intensificar diante da progressdo da doenca.

A andlise dos dados demonstraram que 0s impactos psicolégicos vivenciados pelos
familiares cuidadores mostraram-se significativamente expressivos. Diversos participantes
relataram que o processo de cuidado suscitou profundas reflexdes existenciais, sobretudo ao
constatarem que, embora as alteracfes fisicas ndo fossem, em grande parte, acentuadas, 0s
desafios emocionais revelaram-se intensos. Muitos reconheceram os limites da prépria atuagdo
diante da progressao da doenca, experienciando sentimentos como irritabilidade, frustracdo e
revolta. Ainda que tenham se empenhado integralmente no cuidado, manifestaram a percepgao
de que seus esforcos foram, por vezes, insuficientes, o que resultou em um sentimento
recorrente de impoténcia. Tal sensacdo foi intensificada pela deterioragdo cognitiva dos
pacientes, especialmente no que tange a perda de memdria, provocando, simultaneamente,
maior coesao familiar e uma dificil e dolorosa adaptacéo a nova configuragéo relacional imposta
pela doenca.

Para responder o problema de pesquisa, sobre quais 0s impactos psicoldgicos na vida do

familiar associado a AMAD, que reside ou residiu com uma pessoa com a Doenca de Alzheimer,
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identificaram-se as seguintes categorias que serdo analisadas na sequéncia: a) A culpa; b) A

soliddo.

4.1 O FAMILIAR DE UMA PESSOA COM A DOENCA DE ALZHEIMER E A
CONVIVENCIA COM A CULPA

Com base nas entrevistas conduzidas com familiares de individuos diagnosticados com
Alzheimer, participantes da AMAD, foi possivel identificar emocBes recorrentes que
atravessam a experiéncia do cuidado. Entre esses afetos, a culpa emerge ora explicita, ora
subentendida nas falas, revelando o peso emocional associado a responsabilidade de cuidar.

Uma das formas em que a culpa é manifestada pelos participantes, esta na percepcdo de
ndo fazer o suficiente, o0s momentos de impaciéncia ou, ainda, o desejo, que por vezes fica
velado, de retomar a propria vida. Como é o exemplo da participante 3, que ao ser questionada

sobre as mudancas que ocorreram na sua vida desde o diagnostico do familiar, refere,

“Bastante porque a gente era acostumado sair muito, ir nos bailes, nas festa, a
gente sempre saia, todo final de semana saia. Ai parou né? [...] tinha dias que
eu dizia: meus Deus o sol est4 tdo bonito [...] Dai chegou um dia que eu disse
que se tinha que ser para mim, vai ser para mim [...] Mas gragas a Deus, depois
agora, a gente ndo ficou com nada. Nada de sentimento, nada de coisa ruim...”.

No seu relato € possivel identificar que houve um sofrimento que agora busca um alivio
simbdlico, uma tentativa de negacédo ou defesa frente a intensidade das emocgdes vividas. A fala,
embora negue diretamente o sofrimento, deixa entrever os tracos de uma elaboracdo ainda em
curso. Em muitos casos, todo esse sentimento se articula com outras vivéncias emocionais,
como a ansiedade frente ao futuro do paciente, o estresse diario e o sentimento de solidao diante
da sobrecarga. Tais afetos refletem os profundos desafios emocionais enfrentados pelos
cuidadores, conforme abordado por Pereira (2024).

Outro fato que esta relacionado com a culpa € a vivéncia de um luto antecipado.
Segundo Pereira (2024), a perda gradual da pessoa amada, ainda em vida, gera intenso
sofrimento emocional, pois o familiar presencia a desconstrucdo da identidade daquele de quem
cuida. Esse processo ¢ evidenciado na fala do participante 2: “Vai chegar uma hora que ndo vai
mais sair da cama...”, e também na fala da participante 1, ao dizer: “A gente (ele e a esposa), as
vezes, entre eu e ela, ficava conversando: 6, a vo ali... ela ndo... ela ficava ali, dava impresséo
que era um passarinho que tava ali parado”. Tais vivéncias contribuem para a sensacdo de
insuficiéncia, a medida que o cuidador percebe que, apesar de seus esfor¢os, ndo pode impedir
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0 avanco da doenga nem preservar o vinculo como antes. Assim, o luto antecipado torna-se um
fator que aprofunda a dor e acentua o desgaste emocional ao longo do processo de cuidado.

Esse luto, muitas vezes silencioso, se expressa também na espera por um desfecho
inevitavel. Como afirma o participante 6: “Deixa levar as coisas, entende? E assim que vocé
tem que ser, deixar levar as coisas e ndo levar por ofensa”. Ha aqui uma espécie de resignacgao,
um modo de resisténcia psicoldgica diante da realidade que escapa ao controle. A espera pelo
fim, para sO entdo retomar a propria vida, revela a dimensao suspensa em que o cuidador é
lancado.

Na fala da participante 7, esse luto se manifesta de forma ainda mais angustiante:

“A primeira pessoa que ela ndo conheceu fui eu [...] Eu ficava perguntando por
que que eu, né? Que sou a que mais td aqui junto, ela ndo lembra nem do meu
nome. Ela me chamava, mo¢a, vem aqui, me ajuda aqui em alguma coisa que
ela precisava, sabe? Esqueceu, apagou o meu nome.”

Ao ser chamada apenas de “moca”, sente que perdeu ndo sé o reconhecimento, mas o
proprio lugar simbolico de filha. O relato da entrevistada revela um processo de luto, ao
expressar de maneira direta e comovente a sensacdo de perda, uma vez que, ao ndo ser mais
reconhecida pela mae, ela passa a sentir que a figura materna deixou de existir. Esse testemunho
evidencia a dor de perder a mae como referéncia, mesmo ela ainda estando presente fisicamente.
A entrevistada ainda complementa: “Principalmente essa parte do porqué que tinha que ser
assim, até eu entender”, uma frase que revela um trabalho de luto em movimento, uma tentativa
de ressignificar a auséncia e encontrar sentido diante da morte psiquica da mée.

De forma semelhante, a participante 12 expressa: “Hoje eu posso dizer que sou uma
vilva de marido vivo, na qual eu tenho ele presente, mas ele é apenas uma presenca dentro de
casa, né?”. A frase sintetiza com forca representativa a contradi¢ao vivida: o ente querido esta
fisicamente ali, mas ja ndo habita mais a relacdo tal como era. E uma auséncia que se da na
presenca.

Além do mais, a culpa também se manifesta com a ansiedade, outra emocdo recorrente,
que surge da incerteza constante quanto ao futuro do familiar, especialmente nos estagios mais
avancados da doenca. Nesses momentos, a preocupagdo com o agravamento do quadro e 0 medo
do desconhecido tornam-se predominantes. Como relatado pela participante 3, “Tinha dias que
me dava uma ansiedade... mas depois fui me ajeitando”. Esse relato evidencia o estado continuo
de alerta e sofrimento psicolégico destacado na literatura (Borghi et al., 2011; Pereira, 2024),

demonstrando a magnitude do impacto emocional sobre os cuidadores.
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A teoria de Pereira (2024) aponta que os cuidadores enfrentam uma intensa carga
emocional, agravada pela falta de suporte e preparo para enfrentar a DA. Esse peso é
evidenciado nas falas dos participantes, como o participante 9, que ao responder sobre as
principais mudangas que ocorreram em sua vida destaca sua maior dificuldade: “a falta de
conhecimento, né, a falta de preparo para a situagao”, e o participante 10, que relata: “A gente
acabou ficando muito nervoso, muito sem saber como cuidar.” Essas expressdes revelam o
desgaste interno e a autocritica que surgem diante dos desafios do cuidado. Além disso, a teoria
enfatiza a importancia do suporte emocional e do acesso a informacéo como forma de atenuar
tais impactos, algo refletido na fala da participante 4: “Nao tinha muitos recursos pra vocé ver
sobre Alzheimer. Entao foi mais dificil.” Essas experiéncias apontam para a necessidade de
iniciativas que oferecam suporte efetivo, promovendo tanto o fortalecimento emocional quanto
a capacitagédo dos cuidadores.

Outro impacto psicolégico significativo identificado nas entrevistas foi o remorso,
frequentemente associado a percepcdo de nao ter sido suficientemente cuidadoso ou delicado
em determinados momentos. Tal sentimento esta intrinsecamente conectado ao desgaste
emocional que se acumula com o tempo, levando o cuidador a se sentir inadequado, mesmo
guando suas ac¢6es ndo configuram negligéncia direta. Um dos relatos ilustra com clareza esse
conflito interno: “Respondia mal [...] Eu acho que eu respondia mal. E dai ela dizia assim: ‘A,
nao posso nem falar?’ Ai eu dizia: ‘Nao, agora tu nao pode falar.” Eu me sentia culpada de nao
ter tratado, ndo ter respondido delicadamente” (participante 13).

Esse tipo de remorso se alinha ao conceito de desgaste emocional descrito por Pereira
(2024) e Borghi et al. (2011), que evidenciam como 0 estresse e a frustracdo se acumulam ao
longo do tempo, comprometendo a capacidade do cuidador de responder com paciéncia e afeto,
mesmo em situacles cotidianas. A fala da participante 3 também revela a dor silenciosa de ver

o0 sofrimento do outro e ndo conseguir poupé-lo:

“Eu tinha pena. Porque a gente ia comer e tinha coisas que ela ndo podia comer,
porque era duro, por causa dos dentes que ela ndo mastiga... ai a gente tinha
que dar na boca. Uma dor, né? Ela via as vezes a gente tomar alguma coisa que
ela ndo podia, mas a gente evitava bastante. E d6 também dela estar 14 na cama,
de usar fralda... as vezes tinha alguma ferida, tinha que estar cuidando... eu
tinha muita pena da mae.”

A empatia intensa e a exposicao constante a vulnerabilidade da pessoa amada alimentam
0 sentimento de pena, que se transforma em mais um fardo emocional a ser carregado. A mesma
participante conclui: “Porque elas ndo tém culpa de estar ali, né.” e, de forma implicita,
reconhece também que os cuidadores nao tém culpa por estarem cuidando, mesmo que muitas
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vezes se sintam como se tivessem. Ha, aqui, um campo afetivo marcado pela ambivaléncia,
onde amor, dor, culpa e remorso coexistem em siléncio.

Para Lemos, Gazzola e Ramos (2006), a vivéncia com o doente traz consequéncias
significativas para a dindmica familiar e a rotina diaria com o paciente também gera momentos
de impaciéncia, que deixam marcas emocionais. Como destaca a participante 8, “A gente,
inicialmente, ndo tem muita paciéncia, né?”. Essa experiéncia revela o peso emocional do
cuidado e a tendéncia a autocritica diante das préprias limitacfes. A exigéncia constante de
atencdo e disponibilidade emocional torna o processo desgastante e, em meio a sobrecarga, é
comum que o cuidador se culpe por ndo agir sempre com paciéncia e sensibilidade.

O estresse constante e a sobrecarga emocional séo aspectos frequentemente relatados
pelos cuidadores, especialmente diante da falta de tempo para si mesmos e da dificuldade em
equilibrar as demandas do cuidado com outras responsabilidades cotidianas. H& uma sensacgéo
de aprisionamento subjetivo, como se o cuidador estivesse emocional e fisicamente “preso” a
rotina do adoecimento. Como relata o participante 6: “A gente fica mais tensa, porque é muito
mais responsabilidade.” Esse acumulo de fungdes e a auséncia de espagos de descanso
contribuem para o desgaste fisico e psiquico, além de alimentarem sentimentos como ansiedade,
frustracdo e culpa, afetos que, ao invés de serem elaborados, muitas vezes séo silenciados em
nome do dever de cuidar.

A rotina exaustiva do cuidador tem impacto direto na sua saude fisica e mental, como
expressa o participante 6: “Agora ¢ dobrado, né? O meu servigo ¢ dobrado.” Essa sobrecarga
continua reforca a vulnerabilidade dos cuidadores a problemas de salde e ressalta a importancia
das redes de apoio que possibilitem momentos de descanso e autocuidado. A participante 4
destaca a atengdo constante que o cuidado exige: “Toda vez tem que estar visualizando, olhando,
sentindo todas as questdes, porque eles mudam muito rapidamente.” Entretanto, essa vigilancia
intensa pode dificultar o reconhecimento do proprio cansaco, ja que, como continua a mesma
participante, “A gente fica mais... Como que eu vou dizer... ndo é cético, mas vocé sente que
tem que, por um momento ali, ndo deixar passar, porque ¢ bem rapido.” Essa resisténcia em
admitir o desgaste reflete 0 peso da responsabilidade e a urgéncia de responder as demandas
imediatas do cuidado. A fala da participante 12 sintetiza a dimensao dessa presenca constante e
exaustiva: “Eu tenho que fazer tudo por ele, desde dar banho, comida... ele ¢ apenas um ser
dentro de casa...”, evidenciando a reducdo da autonomia do cuidado e a quase exclusividade das

tarefas assumidas.
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Além disso, a falta de controle e a irritabilidade também se manifestam, agravando o
sofrimento emocional diante da transformacdo daquele ente querido em alguém com
comportamentos e necessidades completamente diferentes dos de antes. Como relatam os
participantes “No momento, assim, o maior, o que eu sinto ¢ estar cuidando de uma crianga
desaprendendo.” (participante 12) e “Teve um periodo ali que a gente queria que ela fizesse as
coisas como a gente queria, mas ela ndo tinha... Entdo a gente comegou a ver que tem que ter
um jogo de cintura.” (participante 4). Tais transformagdes exigem do cuidador uma constante
adaptacdo e flexibilidade, fundamentais para enfrentar os desafios cotidianos e preservar a
qualidade do cuidado prestado.

Esses sentimentos estdo de acordo com os achados de Pereira (2024) e Borghi et al.
(2011), que descrevem a sobrecarga dos cuidadores como um fator central no desgaste fisico e
psicolégico, contribuindo para o aumento de doencas relacionadas ao estresse, como a
ansiedade e a depresséo.

Esses relatos evidenciam ndo apenas 0s impactos psicoldgicos diretos da experiéncia de
cuidar, mas também a urgéncia de politicas publicas e redes de apoio que acolham e orientem
o0s cuidadores, prevenindo que o esgotamento evolua para o adoecimento. O cuidado de um
paciente com Alzheimer, conforme mostrado nas falas e pela teoria, configura-se em um
trabalho emocionalmente complexo e profundamente solitario na auséncia de suporte.

Esses relatos evidenciam que os impactos emocionais do cuidado ndo decorrem apenas
da auséncia de apoio externo, mas também da profunda transformacéo nas relacdes familiares.
Vinculos que antes se sustentavam na reciprocidade, como entre conjuges ou irmaos, passam a
se reorganizar em torno de uma logica unilateral de cuidado. A afetividade se ressignifica diante
da convivéncia diaria com uma doenca degenerativa, que impde perdas graduais e convoca 0
familiar a sustentar a vida do outro, muitas vezes sem expectativa de retorno. Nesse contexto,
mesmo com o suporte de redes institucionais, 0s sentimentos de soliddo, impoténcia e luto
simbolico persistem, pois fazem parte do enfrentamento subjetivo de uma nova configuragéo
de vinculo: aquela em que 0 amor precisa se manter, apesar do desaparecimento progressivo da
pessoa tal como era conhecida.

Diante das narrativas analisadas, torna-se evidente que os familiares vivenciam um
intenso sofrimento psicoldgico ao longo do processo de cuidado. A culpa manifesta-se nao
apenas pela sensacao de ndo fazer o suficiente, mas também na vivéncia de afetos considerados
inadequados, como 0 cansaco, a impaciéncia e o desejo de retomar a propria vida. A perda

progressiva de controle diante de uma doenca que impde mudancas irreversiveis intensifica o
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sentimento de impoténcia. A sobrecarga fisica e emocional, somada a soliddo que
frequentemente acompanha essa trajetoria, acentua a autocritica dos cuidadores, que se cobram
por ndo conseguirem sustentar um cuidado idealizado. Assim, o convivio com o paciente se
torna, para muitos, uma experiéncia marcada pela exaustdo, pela inseguranca e por afetos
ambivalentes, exigindo ndo apenas preparo técnico, mas, sobretudo, acolhimento e

compreens&o.

4.2 O FAMILIAR DE UMA PESSOA COM A DOENCA DE ALZHEIMER E A
CONVIVENCIA COM A SOLIDAO

A experiéncia de cuidar de um familiar com Alzheimer envolve ndo apenas o
enfrentamento das exigéncias fisicas da rotina de cuidados, mas também um profundo desgaste
emocional, intensificado pela soliddo, pela sobrecarga e pela caréncia de apoio. A literatura
aponta que, mesmo estando constantemente acompanhados pelo paciente, muitos cuidadores
vivenciam uma soliddo emocional intensa, decorrente do afastamento social e do isolamento
das relagdes afetivas e profissionais. Esse fendmeno foi claramente evidenciado nas entrevistas,
revelando que o suporte familiar e institucional, quando existe, muitas vezes se mostra
insuficiente.

A soliddo ¢é apontada com destaque com énfase na literatura como uma das principais
dificuldades enfrentadas pelo cuidador familiar, conforme apontam Seima e Lenardt (2011).
Nas entrevistas, esse sentimento aparece como uma vivéncia cronica, intensificado pela
percepcao de abandono por parte dos familiares. A participante 7 exemplifica essa vivéncia ao
afirmar: “Foi bem dificil, mas depois que eu vi que ndo adiantava pedir ajuda mesmo para as
minhas irmés, entdo tudo melhorou. Melhor eu me convencer de que eu sou sozinha mesmo e
deu.” De forma semelhante, o participante 1 relata a rotina solitaria: “Dai ficamos em casa, em
casa, em casa, mas nos nao reclamamos, né? Foi tudo, ja passou agora, né.” Ja a participante 3
expressa a dor e a resignagdo frente ao isolamento social: “A gente ficou... tinha dias que eu
dizia: ‘Meu Deus, o sol esta tao bonito, os outros filhos estdo festejando,” e a gente via fotos
deles numa festa no lugar e por que eu s6 aqui. Dai chegou um dia que eu disse que se tinha que
ser para mim, vai ser para mim e eu vou cuidar dela, né.” Esses relatos revelam nio apenas a
sensacdo de isolamento, mas também a necessidade de resignacdo e adaptacdo para dar

continuidade ao cuidado.
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Essa aceitacdo resignada do isolamento se configura como uma estratégia de
enfrentamento diante da omissdo dos demais familiares. O participante 1 também destaca essa
distribuicdo desigual de responsabilidades: “Que as pessoas quando tém alguém com esse
problema, que a familia se unisse mais né, ndo tu tem 7 ou 8 filhos e de repente sé fica pra um
né?.” A auséncia de compartilhamento das tarefas entre os familiares aprofunda o sentimento
de solidé&o e desgaste emocional do cuidador principal, evidenciando a necessidade de maior
engajamento coletivo no suporte ao paciente.

O comprometimento integral com o cuidado, sem possibilidade de divisdo das
responsabilidades, também restringe a mobilidade e a autonomia dos cuidadores, como
evidencia a fala da participante 12: “...ainda consigo cuidar dele sozinha, quando eu saio eu levo
ele junto, porque antes eu podia deixar, agora ja ndo deixo mais, agora ele vai comigo.” Essa
constante vigilancia e impossibilidade de se ausentar reforcam a perda de liberdade do cuidador,
bem como o distanciamento de suas prdprias necessidades e interesses.

Chicone, de Lima e de Lima (2020) destacam que o cenario de dedicacdo exclusiva,
frequentemente involuntaria, potencializa sintomas como exaustdo, revolta e depressdo. Os
relatos indicam a sobrecarga fisica e emocional como um denominador comum entre 0s
participantes. A participante 2 descreve: “Eu ndo tenho forgas. Tudo precisa de ajuda, usa fralda
24 horas por dia.” Ja a participante 13 menciona a necessidade de rodizio, evidenciando a alta
exigéncia da funcio: “E recomendado ali que fique so seis horas, parece que é s6 seis horas, né?
Pra cuidar de pessoas com Alzheimer, porque ¢ cansativo, ¢ cansativo.” Observa-Se, assim, que
a rotina imposta pelo cuidado continuo ndo apenas transforma a dindmica familiar, mas também
impde limites a autonomia e ao bem-estar dos cuidadores.

A exaustdo vai além da fadiga fisica e alcanca a saude mental, como exemplifica a
participante 6 ao ser questionada sobre como esta sua saude: "A fisica, mais cansa¢o né? Com
certezal! Porque ha trabalho muito mais. E mental também sinto que estou assim com a cabeca
mais, sinto que estou mais perdida, tenho um pouco mais de esquecimento das coisas.” Esses
relatos confirmam Cruz e Hamdan (2008), que ressaltam a sobrecarga emocional como um fator
desencadeante de quadros de ansiedade e depressdo entre cuidadores.

A caréncia de apoio institucional e familiar foi um ponto recorrente nos relatos. Os
participantes relataram sentimentos de solid&o tanto na rotina quanto na busca por alternativas
de cuidado. A participante 3 expressa sua frustracdo: “Tinha dias que eu dizia: meus Deus, o
sol esta tdo bonito, os outros filhos estéo festejando... e por que eu s6 aqui?” Ja o participante

1, comenta com amargura: “...quando ela perdeu o movimento nas pernas, dai teve alguns da
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familia que lavaram as maos né, dai ficou pra gente né.” A fragilidade dessas redes intensifica
a sobrecarga emocional, dificultando a continuidade do cuidado e impactando negativamente a
satde mental dos cuidadores.

O desamparo gerado pela falta de conhecimento adequado pode intensificar 0s
sentimentos de isolamento social e frustracdo, conforme destaca Pereira (2022), ao afirmar que
cuidadores frequentemente se sentem solitarios quando nédo recebem apoio dos demais membros
da familia. Essa inseguranca também se manifesta na dificuldade de delegar o cuidado a
terceiros, como evidenciam as falas da participante 7: “Agora, deixar s6 na mao do cuidador,
eu ndo aconselho ninguém a fazer.”, e da participante 13: “Essa era a minha duvida, a falta de
confianga, né, a falta de confianca de deixar ela na mao de alguma cuidadora.” Assim, a solidao
vivida pelos cuidadores é agravada tanto pela auséncia de suporte quanto pela resisténcia em
dividir responsabilidades, instaurando um ciclo continuo de sobrecarga e inseguranca. A
participante 7 sintetiza essa percepcdo ao afirmar: “Eu acho que o familiar tem um problema
em que, no caso, é o responsavel por cuidar, ele tem que ficar proximo.” Para muitos, portanto,
o0 cuidado é compreendido como uma obrigacdo intransferivel do familiar, o que dificulta ainda
mais a partilha das tarefas e o acesso ao alivio emocional.

Mesmo diante das dificuldades, alguns cuidadores optam por manter o cuidado dentro
do ambiente familiar, muitas vezes recusando a institucionalizacdo por motivos afetivos e
culturais. A fala da participante 11 ilustra essa escolha: “Era triste para a gente, e que nem a
minha cunhada sofreu muito, porque, para botar ela num asilo, ndo tem... uma méae cuida, né,
um filho dai, deixar 1a?...” Essa resisténcia evidencia como os lagos afetivos e as normas
culturais influenciam diretamente a decisdo de manter o cuidado em casa, reforcando a
percepcao de que responsabilidade pelo paciente recai prioritariamente sobre a familia.

Conforme assinalam Moura, Miranda e Rangel (2015), a Doenca de Alzheimer impacta
profundamente toda a estrutura familiar, provocando desorganizagdo emocional, financeira e
socialmente entre aqueles que convivem com o paciente. Para Chicone, de Lima e de Lima
(2020), o cuidador se torna uma figura central no processo saude-doenca e, sem suporte
adequado, esta suscetivel ao adoecimento. Os relatos analisados evidenciam que esse suporte é
frequentemente inexistente, como reforga a participante 6 ao descrever sua perda de liberdade:
“A gente sente porque a liberdade ja ndo ¢ a mesma, desde no trabalho quanto na diversdo, em
sair a gente ndo tem mais aquela liberdade.” Dessa forma, o cuidado continuo sem rede de apoio
adequada transforma-se em um processo de rendncia constante, no qual o cuidador abdica de

sua propria liberdade em nome do bem-estar do outro.
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A solidéo vivenciada pelos familiares de pessoas com Alzheimer emerge como uma das
marcas mais dolorosas desse processo. Nao se trata apenas da auséncia de companhia, mas de
um sentimento profundo de abandono afetivo e social. Muitos cuidadores relatam a falta de
participacdo de outros membros da familia, que se afastam gradualmente, deixando o cuidado
concentrado em uma Unica pessoa. Além disso, sentem-se invisiveis diante da sociedade, como
se suas dores e esforgos fossem silenciados ou naturalizados, pois afinal ndo sdo eles que estéo
doentes. A auséncia de politicas publicas eficazes e de redes de apoio estruturadas intensifica
esse sentimento emocional. Assim, cuidar de alguém com DA torna-se uma experiéncia solitaria
e, muitas vezes, silenciosa, na qual o familiar enfrenta, sem amparo, a progressiva perda daquele
a guem ama, enquanto tenta sustentar o cotidiano sob um peso que ndo deveria carregar sozinho.

Torna-se, portanto, imprescindivel investir em estratégias que fortalecam a rede de apoio
aos cuidadores, como grupos de suporte, politicas pablicas de assisténcia domiciliar e acesso a
servicos de salde mental. Como conclui Pereira (2024), cuidar de quem cuida é uma
necessidade urgente e ética diante da complexidade e dos impactos provocados pela Doenca de
Alzheimer no nacleo familiar.

Dessa forma, pode-se compreender que a soliddo, mais do que uma simples auséncia
fisica de companhia, constitui um impacto psicolégico profundo e multifacetado para os
cuidadores de pessoas com Alzheimer. Ela surge da concentracéo das responsabilidades em um
unico individuo, do afastamento dos demais familiares e da falta de suporte institucional,
instaurando um ciclo de isolamento emocional e sobrecarga que compromete ndo apenas a
satde mental, mas também a qualidade do cuidado oferecido. Na anélise critica desta pesquisa,
a soliddo se destaca como um dos impactos centrais do cuidado, pois traduz um sentimento de

abandono afetivo e social, que intensifica a impoténcia, a exaustdo e o sofrimento silencioso.

5 CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados desta pesquisa revelaram os profundos impactos psicol6gicos vivenciados
pelos familiares cuidadores de pessoas com a Doenca de Alzheimer, com destaque para 0s
sentimentos de soliddo, culpa, sobrecarga emocional e falta de apoio, tanto familiar quanto
institucional. Essas vivéncias, amplamente relatadas nas entrevistas, revelam a complexidade
da experiéncia de cuidado, que, embora demande presenca constante, é também marcada pelo
isolamento emocional e pela falta de recursos adequados. A aceitacdo resignada da solidéo e a

sobrecarga fisica e emocional tornam o papel do cuidador ainda mais desafiador, contribuindo
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para o surgimento ou agravamento de sintomas de ansiedade, depressdo e exaustdo mental e
fisica.

A escassez de uma rede de apoio efetiva e a distribuicdo desigual das responsabilidades
familiares intensificam essa carga, enquanto o afastamento de familiares e a auséncia de suporte
institucional deixam os cuidadores vulneraveis a quadros de desgaste significativo. A deciséo
de muitos cuidadores de manter o cuidado dentro do ambiente familiar, por questdes afetivas
ou culturais, embora mostre uma forte ligacdo, também perpetua o ciclo de sofrimento e limita
as possibilidades de alivio para esses individuos.

Diante desses achados, torna-se evidente a urgéncia de politicas publicas mais eficazes,
que assegurem suporte psicoldgico e social aos cuidadores, assim como a criacdo de redes de
apoio familiar e institucional capazes de promover um cuidado mais equilibrado e sustentavel.
Programas de suporte psicologico, grupos de apoio e capacitacdo profissional sdo elementos
essenciais para atenuar os impactos negativos do cuidado e promover uma melhor qualidade de
vida para os cuidadores e 0s pacientes.

Os resultados deste estudo abrem caminho para novas pesquisas que aprofundem a
compreensdo das necessidades especificas dos cuidadores de pessoas com Alzheimer. Estudos
futuros poderiam investigar, por exemplo, a eficicia de intervencBes de apoio psicoldgico
voltadas para os cuidadores, a implementacdo de redes de apoio comunitério, e a incluséo de
praticas de cuidado multidisciplinares gue integrem salde fisica e emocional. Ademais, seria
relevante explorar as diferencas nas experiéncias de cuidado entre diferentes contextos culturais
e socioecondmicos, bem como avaliar os impactos de politicas publicas especificas voltadas ao
suporte aos cuidadores.

Em suma, enquanto a presente pesquisa destaca os desafios significativos enfrentados
pelos cuidadores das pessoas com a Doenca de Alzheimer, ela também aponta para a
necessidade urgente de uma abordagem mais holistica e integrada, que leve em consideracao
tanto as necessidades dos pacientes quanto o suporte imprescindivel aos cuidadores.

Adicionalmente, como forma de devolutiva social e de fortalecimento do compromisso
ético com o0s participantes da pesquisa, esta prevista para o dia 1° de novembro de 2025 a
realizacdo de uma palestra destinada aos associados da AMAD. A atividade tem como
finalidade apresentar os principais resultados deste estudo, promovendo a disseminagdo do
conhecimento produzido e incentivando a reflexdo coletiva sobre os impactos psicologicos
vivenciados pelos familiares que convivem com pessoas com a Doenca de Alzheimer. Espera-

se que esse momento contribua para o fortalecimento das redes de apoio e para a valorizagao de
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praticas que favorecam o cuidado compartilhado, o acolhimento emocional e a construcéo de

estratégias mais sustentaveis no enfrentamento dessa realidade.
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