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RESUMO

Introducéo: A deméncia, um Transtorno Neurocognitivo (TNC), compromete funcdes
como memoria e raciocinio, afetando majoritariamente idosos. Diante da limitacao de
assisténcia institucional, o cuidado desses idosos geralmente recai sobre seus
familiares, que assumem tarefas desde atividades diarias até a gestdo emocional,
muitas vezes sem suporte ou remuneragao. Assim, o avan¢o da doenga traz um
impacto significativo na vida desses cuidadores, alterando suas rotinas, relacdes
pessoais e, em muitos casos, condicbes financeiras. Muitos abandonam seus
empregos para se dedicarem integralmente ao cuidado, enfrentando sobrecarga
fisica, emocional e social, 0 que acarreta custos indiretos relacionados a saude, pois
esses cuidadores muitas vezes acabam negligenciando seu proprio bem-estar.
Considerando o envelhecimento populacional e o aumento da prevaléncia da
deméncia, é essencial compreender as condicbes enfrentadas pelos cuidadores
familiares a fim de subsidiar politicas publicas e estratégias de suporte que promovam
praticas de cuidado mais integrais a essa populacdo. Objetivos: O objetivo primario
deste estudo foi analisar a sobrecarga fisica e mental enfrentada por cuidadores
familiares de idosos com deméncia. Como objetivos secundarios, buscou-se
identificar as demandas de cuidado e autocuidado desses cuidadores, compreender
o “luto simbdlico” frequentemente relatado por eles, investigar os aspectos positivos e
negativos relacionados ao papel do cuidador e examinar os fatores envolvidos na
normalizacdo da condicdo de cuidador no ambiente familiar, com énfase no papel
feminino. Metodologia: Esse estudo apresenta uma abordagem mista, com métodos
qualitativos e quantitativos, e desenho observacional tipo descritivo. Os patrticipantes,
cuidadores familiares de idosos com deméncia de Salvador-BA, foram recrutados por
amostragem "bola de neve". Foram utilizados o Inventario de Sobrecarga de Zarit
(ZBl), aplicado presencialmente ou online, para analise quantitativa de sobrecarga e
variaveis demograficas, e entrevistas semiestruturadas para explorar qualitativamente
as experiéncias e os desafios desses cuidadores. A andlise qualitativa foi realizada
com base na Analise de Conteudo de Bardin, enquanto a analise quantitativa foi
realizada através do Excel (versdo 2016). Resultados: Este estudo contou com 11
cuidadores familiares de idosos com deméncia. O perfil sociodemografico revelou uma
predominancia do género feminino (81,8%), com idade média de 57 anos, sendo a
maioria filhos(as) (81,8%). O tempo médio de cuidado foi de 8 anos. A avaliacdo da
sobrecarga, por meio do ZBI, apontou uma pontuacao média de 61,1, indicando niveis
predominantemente elevados. Da analise de conteddo emergiram, em maior nimero
de unidades de registro, as seguintes categorias: os “Recursos de enfrentamento e
resiliéncia”, as questdes de “Sobrecarga e Suporte Familiar”, e as “Reflexdes sobre
perdas e vinculos”. Conclusédo: O cuidado familiar ao idoso com deméncia é uma
experiéncia complexa, marcada por uma sobrecarga multifacetada (fisica, emocional
e social), mas que coexiste com importantes recursos de enfrentamento e resiliéncia.
O estudo reforca a necessidade de politicas publicas e intervencdes de saude que
oferecam suporte estrutural e emocional aos cuidadores, visando nao apenas reduzir
a sobrecarga, mas também fortalecer suas estratégias de resiliéncia para um cuidado
equitativo e sustentavel.

Palavras-chave: sobrecarga; saude mental; cuidadores familiares; idosos; deméncia.



ABSTRACT

Introduction: Dementia, a neurocognitive disorder (NCD), impairs functions such as
memory and reasoning, primarily affecting older adults. Given the limited availability of
institutional care, responsibility for these individuals often falls on their family members,
who take on tasks ranging from daily activities to emotional management, frequently
without support or financial compensation. As the disease progresses, it significantly
impacts caregivers’ lives, altering their routines, personal relationships, and, in many
cases, financial conditions. Many leave their jobs to dedicate themselves fully to
caregiving, facing physical, emotional, and social overload, which leads to indirect
health-related costs, as caregivers often neglect their own well-being. Considering
population aging and the increasing prevalence of dementia, it is essential to
understand the challenges faced by family caregivers to inform public policies and
support strategies that promote more comprehensive care practices for this population.
Objectives: The primary objective of this study was to analyze the physical and mental
burden experienced by family caregivers of older adults with dementia. The secondary
objectives were to identify the care and self-care demands of these caregivers, to
understand the “symbolic grief’ they often experience, to investigate the positive and
negative aspects associated with the caregiver role, and to examine the factors
contributing to the normalization of caregiving within the family environment, with
emphasis on the female role. Methodology: This study adopted a mixed-methods
approach, combining qualitative and quantitative techniques within a descriptive
observational design. Participants — family caregivers of older adults with dementia
living in Salvador-BA — were recruited through snowball sampling. The Zarit Burden
Interview (ZBI), administered in person or online, was used for quantitative assessment
of burden and demographic variables, while semi-structured interviews explored
caregivers’ experiences and challenges qualitatively. Qualitative data were analyzed
using Bardin’s Content Analysis, and quantitative data were analyzed using Excel
(version 2016). Results: The study included 11 family caregivers of older adults with
dementia. The sociodemographic profile revealed a predominance of women (81.8%),
with a mean age of 57 years, and the majority were daughters/sons (81.8%). The mean
caregiving duration was eight years. The ZBI results showed a mean score of 61.1,
indicating predominantly high burden levels. From the content analysis, the categories
that emerged with the greatest number of recording units were “Coping Resources and
Resilience”, “Burden and Family Support” and “Reflections on Loss and Bonds”.
Conclusion: Family caregiving for older adults with dementia is a complex experience
marked by multifaceted burden (physical, emotional, and social), yet it coexists with
significant coping and resilience resources. This study reinforces the need for public
policies and health interventions that provide both structural and emotional support to
caregivers, aiming not only to reduce burden but also to strengthen their resilience
strategies for equitable and sustainable care.

Keywords: burden; mental health; family caregivers; older adults; dementia.
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1 INTRODUCAO

A deméncia, categorizada como um tipo de Transtorno Neurocognitivo (TNC),
abrange uma gama de condi¢cdes em que o principal déficit clinico esta na funcao
cognitiva, afetando habilidades como memaria, raciocinio e comportamento, sendo o
termo também comumente empregado para caracterizar deméncias degenerativas,
que tendem a afetar pessoas com idade mais avancada.® Neste cenario, muitas vezes
um parente desse idoso passa a ser seu cuidador familiar, assumindo a
responsabilidade pelos cuidados diretos e indiretos, sem receber qualquer tipo de
compensacao financeira por isso. Esta funcdo abrange responsabilidades que vao
desde o suporte em atividades cotidianas, como alimentacao e higiene, até a gestédo
de questbes emocionais e de saude; a maioria dos cuidadores familiares sao

mulheres, casadas(os) e filhas(os).>3

A sobrecarga do cuidador familiar engloba aspectos fisicos, emocionais e sociais,
decorrentes da demanda continua e intensa de suporte ao individuo com deméncia.
A progressao da doenca causa mudancas significativas na vida do cuidador, que
muitas vezes altera as condi¢cdes de sua casa, a rotina diaria e sua vida pessoal e
profissional. Conforme os sintomas da deméncia se intensificam, surgem desafios que
obrigam o cuidador a enfrentar um aumento na carga de cuidado e, muitas vezes, a

negligenciar suas préprias necessidades para cuidar do outro.*

Nesse contexto, a situacdo atual da deméncia no Brasil, marcada pelo aumento da
expectativa de vida e pelo aumento da prevaléncia dessa condi¢cdo entre os idosos,
agrava essa condicao. Cerca de 8,5% dos individuos com 60 anos ou mais convivem
com a doenca, 0 que equivale a aproximadamente 2,71 milhdes de casos.® Dessa
maneira, os cuidadores familiares tém um papel crucial, principalmente no contexto
brasileiro com uma assisténcia institucional limitada, assumindo a responsabilidade

de cuidar de seus entes queridos em casa e lidando com desafios consideraveis.

Com o crescimento da populacéo idosa e da prevaléncia de deméncia, o cuidado
informal torna-se cada vez mais frequente, trazendo desafios que requerem uma
analise minuciosa. Dessa forma, essa circunstancia provoca um impacto econdmico
consideravel, pois muitos cuidadores abandonam o mercado de trabalho para se

dedicar integralmente ao cuidado de seus familiares, além de haver custos indiretos
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relacionados a saude que surgem devido a carga de cuidados exigida.® Ademais, a
funcdo de cuidador frequentemente compromete direitos constitucionais, como 0
direito a saude, dado que essas pessoas costumam negligenciar seu proprio bem-
estar em prol do outro.

Diante desse contexto, o propdsito deste estudo é oferecer uma compreensao mais
detalhada das necessidades especificas dos cuidadores, o que pode orientar politicas
publicas e direcionar intervencdes de suporte, sendo possivel desenvolver estratégias
mais eficazes que beneficiem tanto os cuidadores quanto os idosos, contribuindo para
a implementacdo de praticas clinicas e politicas de saude mais integrais e

humanizadas.

Para tanto, esse estudo buscara analisar a sobrecarga fisica e mental de cuidadores
familiares de idosos com deméncia, com o intuito de compreender o impacto desse
constante cuidado em suas vidas. Além disso, objetiva-se conhecer as demandas de
cuidado e autocuidado desses cuidadores, com foco na identificacdo de suas
principais necessidades ndo supridas. Assim como, entender o "luto simbdélico”
relatado por muitos desses individuos, que vivenciam a progressdo da doenca em
seus entes queridos com um sentimento de luto mesmo antes da morte fisica.
Também é de interesse a identificacdo tanto dos aspectos positivos quanto 0s
negativos associados ao papel do cuidador, tais como a sensacao de dever cumprido
e de utilidade, em contraste com o estresse e 0 esgotamento fisico e emocional. Por
fim, sera analisada a normalizacdo do papel de cuidador no ambiente familiar, com
énfase no papel feminino. Dessa forma, esse estudo sera guiado pela seguinte
pergunta de investigacdo: Como a sobrecarga enfrentada por cuidadores familiares

de idosos com deméncia afeta sua saude mental e fisica?
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2 OBJETIVOS
2.1 Primério

Analisar a sobrecarga fisica e mental enfrentada por cuidadores familiares de idosos
com deméncia

2.2 Secundaérios

Conhecer as demandas de cuidado e autocuidado de cuidadores familiares de
pessoas idosas com deméncia.

Compreender o “luto simbdlico” relatado por muitos cuidadores familiares de pessoas
idosas com deméncia.

Conhecer os aspectos positivos e negativos relacionados ao papel do cuidador.

Analisar os fatores envolvidos na normalizacdo da condi¢ao de cuidador no ambiente
familiar, principalmente o papel feminino.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Deméncia

A deméncia € uma sindrome clinica, geralmente progressiva, que se caracteriza pela
deterioragdo de um ou mais dominios cognitivos a ponto de causar um declinio
funcional significativo no individuo.” Esse declinio afeta sua autonomia e capacidade
de realizar atividades diarias, impactando na vida social, profissional e familiar. O
Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5) classifica essa
condicdo como Transtorno Neurocognitivo Maior. Para esse diagnostico, € necessario
comprovar um declinio cognitivo significativo em comparagdo com um nivel de
desempenho anterior, levando em considera¢do a preocupacao do individuo ou de
um informante, e confirmado por meio de avaliacao clinica ou teste neuropsicoldgico
padronizado. Além disso, € necessario que esses déficits cognitivos interfiram na
independéncia das atividades diarias e que ndo se limitem apenas ao contexto de um

delirium ou sejam mais bem explicados por outro transtorno mental.*

Do ponto de vista fisiopatolégico, as deméncias sdo, em grande parte, resultantes de
doencas neurodegenerativas e cerebrovasculares. A Doenca de Alzheimer (DA) é a
forma mais prevalente, respondendo por 50% a 70% dos quadros de deméncia. A DA
esta relacionada ao acumulo extracelular do peptideo beta-amiloide e ao acumulo
intracelular da proteina tau hiperfosforilada. Esses processos levam a morte neuronal
e a perda progressiva da capacidade cognitiva.! Ademais, outras causas
degenerativas frequentes incluem a deméncia vascular, a deméncia frontotemporal
(DFT), a deméncia da Doenca de Parkinson (DDP) e a deméncia com corpos de Lewy
(DCL).”8

Na andlise epidemiolégica, a deméncia representa um desafio crescente, cuja
magnitude tem aumentado em paralelo ao acelerado envelhecimento da populacao.
Nesse sentido, em 2019, a Organizacao Mundial da Saude (OMS) estimou que 55,2
milhdes de pessoas estavam vivendo com deméncia globalmente. E, adicionalmente,
o Estudo Carga Global de Doenca projeta que este niumero ultrapassara 152 milhdes
até 2050, sendo que a maioria, cerca de dois ter¢cos, dos casos ja se encontra em
paises de baixa e média renda. No Brasil, embora os estudos epidemioldgicos sejam

escassos e historicamente concentrados na Regido Sudeste, o Consenso Delphi do
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Relatorio Nacional sobre a Deméncia estimou que 2,46 milhdes de pessoas viviam
com essa condicdo no pais em 2019. Este mesmo consenso apontou uma prevaléncia

média de deméncia de 8,5% na populacéo brasileira idosa.’

Nesse contexto, sabe-se que as manifestacdes clinicas, como perda de memoéria e
mudancas comportamentais, afetam diretamente a autonomia do idoso. No entanto,
ndo existe, at¢é o momento, um tratamento curativo para as deméncias
neurodegenerativas ou vasculares. Apesar de as intervencdes poderem amenizar
sintomas e retardar a evolucdo da doenca, o idoso com deméncia requer atencao
constante, e essa dependéncia torna seu cuidado complexo e continuo.? Dessa forma,
a deméncia se encontra entre as principais causas de incapacidade e prejuizo da
qualidade de vida, impondo um custo consideravel para a familia e para a sociedade.’
O dia a dia do paciente requer varias demandas e acompanhar o declinio gradual de
um ente querido pode gerar sentimentos de sobrecarga, perda e impoténcia para o
familiar que se torna seu cuidador. A complexidade do cuidado e o forte envolvimento
emocional predispdem os cuidadores familiares a comprometerem sua prépria saude

fisica e mental em prol do cuidado dos que enfrentam essa condigéo.®

3.2 O Cuidador

O cuidador de idosos tem um papel crucial no processo de envelhecimento, sendo
encarregado de atender as necessidades diarias de um idoso dependente e assegurar
sua qualidade de vida. No Brasil, isso ocorre principalmente em contextos domésticos,
como as casas dos proprios idosos ou de seus parentes, onde, geralmente, um
membro da familia desempenha essa funcéo, caracterizando a figura do cuidador
familiar principal.1® O cuidador familiar ajuda em tarefas que o idoso ndo consegue
executar sozinho, como higiene pessoal, medicacdo, atividades domésticas e
acompanhamento a servicos de saude. Essa funcdo se torna ainda mais complexa
em casos de deméncia, pois a maioria das pessoas gque vivem com essa condicao
necessita de assisténcia para atividades essenciais, como as Atividades Basicas da
Vida Diaria (ABVDs), que incluem alimentar-se, vestir-se e higienizar-se, e as
Atividades Instrumentais da Vida Diaria (AIVDs), como controle financeiro e
administracédo de medicacGes, além das tarefas fundamentais do cuidar.*! Portanto, o

papel do cuidador ultrapassa a mera assisténcia, englobando um suporte integral que
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nao se restringe apenas a executar tarefas, mas também envolve estar presente de

forma ativa, proporcionando o apoio fisico e emocional necessario ao idoso.!

Em relacdo ao perfil sociodemografico, no Brasil, a maioria dos cuidadores familiares
de idosos com deméncia € do sexo feminino, composta principalmente por filhas ou
esposas que assumem essa responsabilidade.?® No que diz respeito a faixa etaria, a
mais frequente situa-se entre 40 e 60 anos, embora ndo seja incomum encontrar
cuidadores igualmente idosos, que muitas vezes também possuem condi¢cdes
crénicas.? Além disso, a maioria apresenta baixa ou média escolaridade e pertence a
estratos socioecondmicos mais vulneraveis, o que intensifica os impactos do cuidado,
ja que muitos reduzem ou abandonam atividades laborais remuneradas para se

dedicar integralmente ao idoso.2912

3.3 Sobrecarga do cuidador

A sobrecarga do cuidador € um conceito de multiplas dimensdes que é geralmente
classificado em duas esferas principais: a objetiva e a subjetiva. A sobrecarga objetiva
diz respeito aos efeitos tangiveis e perceptiveis da prestacdo de cuidados, incluindo
custos financeiros, demandas de esforco fisico e altera¢des na rotina do cuidador. Por
outro lado, a sobrecarga subjetiva refere-se a percepcdo pessoal do estresse, a
demanda emocional e ao impacto psicolégico que o ato de cuidar provoca no
individuo.® Essa distingdo ajuda a entender que as vivéncias de um cuidador véo
além das tarefas realizadas, englobando também os efeitos emocionais e existenciais

decorrentes do cuidado.141®

No contexto especifico de idosos com deméncia, as consequéncias da sobrecarga
manifestam-se de uma forma bastante profunda. Psicologicamente, estudos apontam
gue as experiéncias sdo marcadas por sintomas de estresse, ansiedade e desgaste
emocional, principalmente em relacdo as mudancas comportamentais e a perda
gradual da identidade do idoso.!* Assim como, as exigéncias de cuidado, que
englobam a supervisao continua e 0 manejo de sintomas neuropsiquiatricos, muitas
vezes conduzem o cuidador a um estado de exaustdo que resulta na negligéncia do

seu proprio cuidado, o que acaba por afetar diretamente sua saulde fisica e mental.t®

Do ponto de vista social, a sobrecarga € agravada pela gestdo do tempo, que afeta

diretamente a qualidade de vida. Uma reviséo integrativa sobre o tema demonstrou
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como a rotina do cuidador de idosos com deméncia € quase inteiramente consumida
pelas tarefas assistenciais. Isso limita significativamente seu tempo dedicado ao lazer,
ao trabalho remunerado e as relagcdes sociais, 0 que resulta muitas vezes em
isolamento.® A medida que a doenca progride para estagios avangados, o peso fisico
e emocional intensifica-se demandando cuidados paliativos em domicilio. Nessas
situacdes, o cuidador assume tarefas complexas ao acompanhar o processo de

morrer, 17 0 que aumenta sua vulnerabilidade fisica e emocional.!*

Nesse panorama, a avaliacdo da sobrecarga dos cuidadores informais de idosos tem
ganhado crescente importancia. Contudo, no Brasil, enfrenta desafios devido a
diversidade de métodos de avaliacao, que variam de instrumentos validados a diarios
de campo, sem uma sistematizacdo adequada dos resultados. A maioria dos
instrumentos, desenvolvidos internacionalmente, foi adaptada para o0 contexto
brasileiro, mas sem pontos de corte especificos, focando principalmente na
sobrecarga subjetiva dos cuidadores. Dentre esses, o Inventario de Sobrecarga de
Zarit (ZBI) se destaca como a escala mais utilizada globalmente, sendo amplamente
empregado em pesquisas sobre deméncia, em que sdo sugeridas faixas de pontuacao
gue variam de pouca ou nenhuma sobrecarga até sobrecarga grave e comumente
consideram escores a partir de 24 pontos como indicativos de maior risco,
especialmente para sintomas depressivos. No Brasil, jA& existem evidéncias na
literatura que demonstram a validade da estrutura interna do ZBI, incluindo amostras
especificas de cuidadores idosos, reforcando sua relevancia como ferramenta de

investigacao, ainda que sua aplicacdo careca de padronizagdo.%13
3.4 O Cuidado do cuidador

A manutencdo da saude fisica e mental dos cuidadores de idosos com deméncia
depende, em grande parte, do cuidado que eles recebem. Estudos mostram que as
estratégias de enfrentamento (coping) Sdo essenciais nesse processo, pois permitem
gue os cuidadores gerenciem a sobrecarga de forma mais adaptativa. Coping é o
termo que designa o conjunto de esfor¢os cognitivos e comportamentais empregados
por uma pessoa para lidar com situacdes estressantes, podendo manifestar-se de
diversas maneiras. Dentre elas, sobressaem-se as estratégias de coping voltadas
para a emogdo — como a procura por suporte social e a religiosidade — e as

estratégias de coping voltadas para o problema, que englobam o planejamento e a
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organizagdo das tarefas diarias.'® Nesse sentido, a resiliéncia tem sido considerada
um fator de protecdo fundamental e que vem sendo cada vez mais estudada nesses
individuos, pois esta ligada a habilidade de adaptacdo diante das dificuldades
impostas pelo avanco da doenca.'?

A espiritualidade, por sua vez, surge como um elemento fortalecedor no cenario do
cuidado familiar. Estudos demonstram que a pratica da espiritualidade pode
proporcionar um apoio emocional relevante, auxiliando os cuidadores a lidarem com
os desafios diarios e a descobrir um propoésito em suas acdes. A conexao espiritual é
com frequéncia associada ao aprimoramento da qualidade de vida e a reducao de
sintomas depressivos do cuidador e do paciente, demonstrando-se um elemento

crucial para o bem-estar geral.®

Além das estratégias pessoais de enfrentamento, o apoio do ndcleo familiar € um
elemento crucial no cuidado do cuidador. A literatura aponta para a necessidade de
se reavaliar o modelo de cuidado centralizado em um cuidador Unico, adotando a
abordagem de ver a familia toda como a unidade de cuidado do idoso. A promocéao
da corresponsabilidade entre os membros, como por exemplo através de estratégias
praticas como o rodizio entre os cuidadores, surge como uma estratégia essencial

para minimizar o desgaste fisico e emocional e garantir a continuidade dos cuidados.!?

Além disso, destaca-se que intervencdes psicoeducacionais sdo uma das abordagens
mais eficazes que podem ser utilizadas no ambito coletivo, uma vez que oferecem
informagcbes sobre a doenca, treinamento em habilidades de manejo e apoio
emocional em grupo, resultando na reducéo da sobrecarga e na promocao do bem-

estar.1®

Por outro lado, considerando o efeito da deméncia sobre as pessoas, seus familiares
e a sociedade, o Brasil tem adotado politicas publicas voltadas ao cuidado desse
grupo populacional. A Lei n.° 14.878, de 4 de junho de 2024, estabelece a Politica
Nacional de Cuidado Integral para Pessoas com Doenca de Alzheimer e Outras
Deméncias, estruturada de maneira interdisciplinar e integral no Sistema Unico de
Saude (SUS), inclui o tema sobre o suporte para os cuidadores familiares.?°
Adicionalmente, a Portaria GM/MS n.° 3.681, de 7 de maio de 2024, institui a Politica

Nacional de Cuidados Paliativos, que oferece assisténcia humanizada a pacientes
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com doencas graves, incluindo deméncia, e apoio aos familiares, por meio de equipes

multiprofissionais em todo o pais.?!
3.5 O contexto familiar

O diagnéstico de deméncia em um membro da familia desencadeia uma situacao de
crise que exige uma reestruturagao significativa da dinamica e organizagcao familiar.
Esse processo inicial costuma ser marcado por incertezas, uma vez que 0s primeiros
sinais da doenca séo frequentemente atribuidos ao estresse ou a caracteristicas da
personalidade do idoso, 0 que torna o reconhecimento precoce da doenca mais dificil
e atrasa a adequacao de todo o grupo familiar.22 A medida que a doenga avanca, 0s
familiares passam por diferentes fases emocionais, da negacéo e revolta a aceitacao,

em um movimento que requer adaptacGes constantes nas relacdes e nas rotinas.??

Entre as mudancas mais notaveis, destaca-se a inversédo de papéis, na qual filhos e
netos assumem responsabilidades que costumavam ser desempenhadas pelos pais.
Esse processo é descrito como uma experiéncia dolorosa, que gera no cuidador
sentimentos ambivalentes, mesclando afeto e compaixdo com medo, irritacdo e
inseguranca.?? Essa dinamica é frequentemente relacionada a percepcéo de perda da
identidade do ente querido adoecido, vista como um processo de infantilizacdo, e se
configura um dos fatores de maior desgaste emocional para a familia.?®> Ademais, esse

fendmeno contribui para a sobrecarga subjetiva do cuidador.314

Nesse cenario, as relacdes familiares demonstram sua ambivaléncia: que podem
servir tanto como uma fonte de suporte quanto como um fardo para o cuidador
principal. Os conflitos emergem perante os diferentes ritmos de aceitacdo da doenca
entre os membros?? e a dificuldade em compartilhar responsabilidades no cuidado.*
Além disso, as dificuldades financeiras, ligadas aos custos de tratamentos e as
demandas de cuidado, constituem um dos principais fatores de crise no nudcleo
familiar.2® Em contrapartida, a unido e a cooperacdo aparecem como estratégias
essenciais de enfrentamento, permitindo a distribuicdo das tarefas e aliviando o 6nus

do cuidador principal.??

Outro aspecto familiar recorrente € a questéo da contratacdo de cuidadores formais.

Embora seja vista como uma opc¢éo necessaria em estagios avancados da doenca e
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nem sempre viavel devido questdes financeiras, muitos familiares ainda resistem a
essa medida, interpretando-a muitas vezes como abandono, devido a um forte senso
de reciprocidade e obrigacdo moral em relacdo ao idoso.?® Essa situacdo complexa
destaca a importancia de os servicos de saude entenderem a dindmica interna de
cada familia e criarem estratégias de cuidado que considerem suas vulnerabilidades
e potencialidades, oferecendo suporte integral tanto para o idoso quanto para o

cuidador.?

3.6 Luto simbdlico

O processo de luto simbdlico, bastante relatado na literatura por cuidadores, consiste
em vivenciar as etapas de luto antes mesmo de uma perda fisica definitiva. Esse
fenbmeno é comumente visto em situacdes de enfermidades degenerativas, como a
deméncia. Neste processo, parentes e cuidadores experimentam uma forma de luto
ao observarem a deterioracdo cognitiva, social e fisica do ente querido, o que resulta
em perdas ligadas ao passado, ao presente e as expectativas para o futuro. Esse
sentimento é natural, ja que os lacos e a ligacdo que tinham com o familiar vao se
desfazendo conforme a doenca progride e a memoria e as habilidades cognitivas séo
afetadas.'® Quando existe um vinculo forte, seja ele fisico, emocional ou psicolégico,
o luto costuma ser ainda mais intenso. Em fases mais avancadas de deméncia, o
sentimento de que ndo h& chance de recuperacdo e que o fim esta proximo,
juntamente com a perda total da comunicacao, intensifica a sensacdo de falta de
reciprocidade e de perda constante. Isso afeta profundamente a salde mental e
emocional dos cuidadores, elevando o risco de desenvolver um luto prolongado e

complicado apés a morte do ente querido.?*

3.7 Aspectos positivos do cuidado

Apesar do papel do cuidador familiar ser frequentemente marcado por desafios, a
literatura ressalta que muitos cuidadores, mesmo com a sobrecarga, identificam
oportunidades para o seu desenvolvimento pessoal e para o aprendizado de novas
competéncias. O cuidar pode funcionar como uma plataforma para o
autoconhecimento, possibilitando que as pessoas se tornem mais comprometidas e
pacientes, além de descobrirem aspectos desconhecidos em si mesmas. Em termos
emocionais, essa vivéncia € comumente ligada a emocbes como zelo, afeto e

contentamento, sendo vista como um ato de dignidade e o cumprimento de uma
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obrigacdo moral ou espiritual. Esta recompensa emocional pode motivar reflexdes
mais aprofundadas sobre o propdsito da vida e abrir novos horizontes para o papel do

cuidador.11.25

Outro aspecto destacado é a mudanca nas relacdes familiares. A acdo de cuidar pode
intensificar lacos e facilitar a resolucdo de conflitos, auxiliando na criacdo de um
ambiente mais acolhedor e solidario. Estudos indicam que o cuidado familiar pode
alterar a interacdo interpessoal, estabelecendo vinculos mais fortes entre os

integrantes da familia.?®

Por outro lado, a literatura destaca a resignacdo como um método fundamental para
lidar com a realidade imposta pelo cuidado. A aceita¢do da situacdo como imutével
leva muitos cuidadores a adotarem uma visdo mais pragmatica. Ao entender que lutar
contra a dependéncia do paciente ou os conflitos familiares ndo alteraria a realidade,
muitos buscam a melhor maneira de gerenciar essas situacdes. Esse comportamento
resignado, em vez de gerar frustracdo, pode proporcionar uma sensacao de
tranquilidade e permitir ao cuidador a se concentrar nos aspectos positivos da

experiéncia de cuidar.?
3.8 A normalizacéo do papel feminino como cuidador

O cuidado familiar, especialmente de idosos e pessoas com doencas cronicas,
constitui um pilar fundamental dos sistemas de saude; no entanto, é majoritariamente
realizado por mulheres.?627 Essa prevaléncia esta vinculada a construcdes sociais que
naturalizaram o cuidado como uma responsabilidade feminina, fruto de um processo

histérico de divisdo desigual de papeis.?”2®

Esse processo tem inicio na infancia, quando a socializacdo de género transmite a
ideia de que atributos como sensibilidade e dedicacdo sao inerentes as mulheres.
Dessa forma, atividades relacionadas ao cuidado corporal e emocional passam a ser
percebidas como uma extensdo natural de seu papel.?”?® No ambito familiar, essa
expectativa se manifesta na atribuicéo das fungdes de cuidado a filhas, esposas, maes
e, inclusive, noras. Sendo comum a interpretacdo que mulheres solteiras, vilvas,

divorciadas ou com filhos ja adultos estejam disponiveis e, por isso, sejam designadas
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por outros familiares a essa responsabilidade, sem consideracdo de seus projetos de

vida.?®

Enquanto isso, a literatura aponta que homens permanecem menos envolvidos,
mantendo-se préximos ao papel de provedores financeiros e assumindo em maior
parte tarefas pontuais de suporte, como transporte ou compra de medicamentos.?”:28
Como resultado, a vida profissional e social masculina tende a ser menos afetada,

enguanto a feminina é amplamente reestruturada em funcéo do cuidado.?’

Essas desigualdades se tornam ainda mais evidentes no caso da deméncia, que
requer supervisdo continua e cuidados de alta complexidade. Estudos mostram que
as mulheres enfrentam niveis mais altos de sobrecarga do que os homens
cuidadores,?® além de maior comprometimento da saude fisica e mental, com queixas
relacionadas ao sono, a ansiedade e a dificuldade de manter o autocuidado.?®2° Os
efeitos econbmicos e profissionais também s&o notaveis, uma vez que muitas
cuidadoras interrompem suas carreiras ou reduzem a jornada de trabalho para

atender as demandas familiares.?®

Esse conjunto de fatores demonstra como a normalizagdo do papel feminino no
cuidado contribui para a continuidade de desigualdades e invisibiliza um trabalho
essencial. Considerar essa dimensdao de género €, portanto, fundamental para
compreender o contexto do cuidado em deméncia e para o desenvolvimento de
estratégias de apoio que contemplem tanto o idoso quanto os familiares

envolvidos.27:29
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4 METODO

4.1 Desenho do estudo

Este estudo adotou uma abordagem mista, combinando métodos qualitativos e
quantitativos. O componente quantitativo apresentou delineamento observacional,
tipo descritivo, com unidade de observacao individuada. O componente qualitativo
teve carater exploratorio, com enfoque na compreensdo das experiéncias de

cuidadores de idosos com deméncia, a partir de entrevistas.
4.2 Local e periodo do estudo

O estudo foi realizado na cidade de Salvador-BA, onde os cuidadores familiares de
idosos com deméncia eram acessiveis. A selecdo dos participantes foi feita de

maneira a garantir a representatividade do perfil do cuidador familiar na regido.

O estudo foi realizado entre fevereiro e setembro de 2025, com uma etapa de seis
meses dedicada a coleta de dados, por meio de entrevistas e aplicagcdo de
guestionarios, e uma etapa posterior de analise, distribuidas de modo a assegurar a

qualidade e a profundidade das informacdes.

4.3 Populacéo do estudo

4.3.1 Populacéo Alvo e Acessivel

A populacdo alvo deste estudo foi composta por cuidadores familiares de idosos
diagnosticados com deméncia, que prestavam cuidados continuos diretos e indiretos
a esses idosos, em domicilios. A populacéo acessivel foi composta pelos cuidadores
familiares que estavam em contato com as pesquisadoras e que atendiam aos
critérios de incluséo estabelecidos para o estudo. Esses cuidadores foram recrutados
em centros de saude, instituicbes de apoio a cuidadores ou comunidades, conforme

a localizacéo do estudo.

4.3.2 Critérios de Elegibilidade

Critérios de Inclusdo: A pesquisa incluiu cuidadores familiares de idosos com
diagnéstico de deméncia. Esses cuidadores deveriam prestar cuidados continuos
diretos e indiretos a um idoso com deméncia. Aléem disso, os participantes deveriam

ter, no minimo, 18 anos de idade e estarem dispostos a participar do estudo mediante
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o consentimento informado. Para participar, o cuidador deveria demonstrar

disponibilidade para a coleta de dados.

Critérios de Exclusdo: Foram excluidos da pesquisa cuidadores que n&o tinham
vinculo familiar com o idoso, como profissionais de instituicdes de cuidado, bem como

agueles que cuidavam de idosos sem um diagnéstico formal de deméncia.

4.3.3 Tamanho e Sele¢cdo Amostral
A selecdo amostral foi do tipo por conveniéncia, com base na disponibilidade e
disposicdo dos cuidadores familiares de idosos com deméncia para participar do

estudo.

4.3.4 Fonte de Dados
Os dados coletados foram primarios, obtidos diretamente dos participantes por meio
da aplicacdo dos questionéarios e das entrevistas semiestruturadas.

4.4 Instrumento da coleta de dados

A coleta de dados foi realizada utilizando dois instrumentos principais: 0s
guestionarios sociodemograficos juntamente com Inventario de Sobrecarga de Zarit
(ZBI) (ANEXO A) e um roteiro de entrevista semiestruturada (APENDICE A).

O ZBI é um questionario validado e amplamente utilizado para avaliar o nivel de
sobrecarga dos cuidadores familiares. Ele é composto por 22 perguntas com
respostas no formato Likert (de 1 a 5), que abordam diferentes aspectos do cuidado,
como impacto na salide, tempo dedicado ao cuidado e sentimentos de sobrecarga.
Além disso, foram incluidos topicos sobre as varidveis sociodemograficas dos
cuidadores, como idade, género, grau de parentesco com o idoso, tempo de cuidado,

entre outras, para enriquecer a analise dos dados.

Apods a aplicacdo do ZBl e do questionario sociodemografico, foi realizada uma
entrevista semiestruturada com os cuidadores. O roteiro da entrevista permitiu uma
exploracdo mais profunda das experiéncias, desafios e percepcdes dos cuidadores.
Foram abordados temas como a sensacdo de desgaste, as estratégias de
enfrentamento utilizadas, o impacto do cuidado na saude e qualidade de vida, além
do papel do apoio social, seja ele familiar ou institucional. A flexibilidade do formato
semiestruturado garantiu que o pesquisador pudesse adaptar as perguntas conforme

a dindmica da conversa, permitindo uma coleta de dados mais rica e detalhada.
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4.5 Coleta de dados

A primeira etapa consistiu na aplicacdo do questionario sociodemografico e do ZBl.
Os patrticipantes foram abordados inicialmente através da técnica de "bola de neve",
onde os cuidadores que aceitaram participar indicaram outros cuidadores com as
caracteristicas desejadas.3! Os questionarios foram disponibilizados tanto de forma
presencial quanto online, conforme a preferéncia e a conveniéncia dos participantes.
Nas duas formas de coleta, o participante teve acesso ao TCLE (APENDICE B) para
leitura e assinatura apds aceitar participar da pesquisa. Os questionarios foram
enviados por meio de “Formularios Google”, permitindo que os participantes os

preenchessem de maneira prética e segura, dentro do prazo estipulado para o estudo.

Apds a aplicacdo, os cuidadores que responderam aos questionarios foram
convidados a participar de uma entrevista semiestruturada. As entrevistas foram
agendadas conforme a disponibilidade dos participantes e realizadas de forma
presencial ou online, também conforme a preferéncia dos mesmos. As entrevistas
foram gravadas, com o consentimento dos participantes, transcritas e analisadas
posteriormente para identificacdo dos principais temas relacionados a sobrecarga do

cuidador.
4.6 Variaveis do estudo

Variaveis Dependentes: Sobrecarga dos cuidadores.
Variaveis Independentes: Idade, renda, tempo como cuidador, género, profissao,

vinculo familiar e os escores do ZBl.
4.7 Plano de anéalise

A andlise dos dados qualitativos foi realizada com base na Analise de Conteudo de
Bardin.3? Desta, foi eleita a modalidade de Andlise Tematica, que envolveu trés etapas
principais. A pré-analise, que consistiu na organizagdo inicial do material coletado,
onde as pesquisadoras estabeleceram os objetivos da pesquisa e escolheram as
unidades de analise relevantes para o estudo. Essa fase preparou o terreno para a

exploragéo detalhada dos dados.

Na fase de exploracdo do material, os dados foram codificados. Isso envolveu agrupar
elementos semelhantes para simplificar e facilitar a compreensdo do conteudo,

identificando temas e padrdes que emergiram das entrevistas. Esse processo foi
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essencial para organizar os dados de maneira que se tornasse possivel identificar as

diferentes dimensdes da sobrecarga vivenciada pelos cuidadores.

Por fim, na etapa de tratamento e interpretacdo dos resultados, os dados foram
estruturados e examinados com base na base tedrica do estudo. A interpretacéo foi
realizada de maneira a reconhecer padrdes e tirar conclusbes que estivessem
alinhadas com os objetivos da pesquisa, permitindo uma compreensao profunda da

experiéncia dos cuidadores familiares.3?

Para os dados quantitativos, foi utilizado o programa Excel (versdo 2016) para a
andlise descritiva. As varidveis numéricas foram analisadas com a apresentacdo de
média e desvio padrdo, enquanto as variaveis categoricas foram descritas por
frequéncia e porcentagem. A analise descritiva permitiu identificar tendéncias e
relacbes entre as variaveis, contribuindo para uma compreensdo abrangente dos

fatores que influenciaram a sobrecarga dos cuidadores.
4.8 Aspectos Eticos

Esta pesquisa respeitou as diretrizes da Resolugcao n® 466/2012 e da Resolugéo n°
510/2016 do Conselho Nacional de Saude, referentes a ética em pesquisas com seres
humanos. Também seguiu os preceitos da Lei Geral de Protecdo de Dados Pessoais
(Lei n°® 13.709/2018) e da Carta Circular n°® 1/2021-CONEP.33

Os dados foram coletados com consentimento livre e esclarecido, garantindo sigilo,
anonimato e confidencialidade. Nenhuma informacéo que permitisse a identificacéo
dos participantes foi divulgada. Os dados foram armazenados em arquivos protegidos
por senha, em dispositivos das pesquisadoras, sendo removidos do meio virtual apés

guatro meses e descartados definitivamente apds cinco anos.

A coleta e andlise dos dados foram realizadas apenas pela equipe de pesquisa, em
ambiente reservado. Os riscos envolveram possiveis desconfortos emocionais, aos
quais foi procurada sua minimizacdo por meio de uma escuta acolhedora e sensivel.
Os beneficios incluem a geragédo de conhecimento sobre os desafios dos cuidadores
familiares de idosos com deméncia, contribuindo para politicas publicas e acdes de

apoio.
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O projeto foi submetido & Plataforma Brasil e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Escola Bahiana de Medicina e Saude Pdublica, sob o CAAE n°
86023624.7.0000.5544, com parecer consubstanciado n® 7.377.243.
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5 RESULTADOS

5.1 Caracterizacdo sociodemogréfica e sobrecarga dos cuidadores

No presente estudo, participaram 11 cuidadores familiares de idosos com deméncia.
Referente ao género, observou-se uma predominancia do feminino (81,8%). As idades
variaram entre 49 e 67 anos, com média de 57 anos (5,8). A maioria dos participantes
autodeclarou-se branca (81,8%). Quanto a ocupacao, foi registrada uma diversidade
de areas profissionais, sendo mais comum a atuacdo de cuidadores nos setores
administrativo e doméstico. No que tange a renda familiar, as faixas mais recorrentes
situaram-se entre R$ 5.001 a R$ 10.000 (27,3%) e entre R$ 3.001 a R$ 5.000 (27,3%).
Por fim, o vinculo familiar mais frequente entre o cuidador e o idoso foi o de filho(a)
(81,8%), e o tempo dedicado ao cuidado variou de 2 a 13 anos, com média de 8 anos

(x 3,8). Estes dados estdo apresentes na Tabela 1.



Tabela 1 — Caracterizacdo sociodemografica e escore de sobrecarga dos cuidadores familiares de idosos
Salvador-BA, 2025.

com deméncia.

27

Entrevista Género Idade Etnia Profisséo Vinfgézgom Renda familiar Tfﬂg);dge slf)sbcrgz:i\rdgea
El Feminino 51 Branca Administradora Filho(a) D;gﬁgggé a 9 anos 71
E2 Feminino 60 Branca a dgﬁ:{; g?civo Filho(a) Menf ;gg R3 12 anos 88
E3 Feminino 67 Branca Enfermeira Filho(a) ACTO?O%GOR$ 10 anos 34
E4 Masculino 57 Branca Cabelereiro Filho(a) DeRgﬁgggé a 2 anos 36
E5 Masculino 49 Branca Publicitario Filho(a) DeRR$$53.(.)%%1 a 6 anos 80
E6 Feminino 67 Branca “Do lar” Cobnjuge ngﬁgggé a 13 anos 75
E7 Feminino 50 Parda Admér;:]s;:ggg;a de Filho(a) ACiTOéO%% RS 13 anos 46
ES8 Feminino 58 Branca Dona de casa Filho(a) DeRR$$31_(')5O%O a 3 anos 57
E9 Feminino 58 Parda Psli:;eo%ae%?a%%/ga Filho(a) Menf ‘;gg R3 5 anos 61
E10 Feminino 54 Branca Advogada S?imgg;) € DeRR$$53-(.)%%1 a 10 anos 71
E11l Feminino 56 Branca Autébnoma Filho(a) DeRR$$53-(.)%%1 a 5 anos 53

Fonte: Dados da pesquisa
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A Tabela 2 apresenta a avaliacdo da sobrecarga, realizada por meio do Questionario
de Sobrecarga do Cuidador — Teste de Zarit, e 0s resultados obtidos variaram entre
34 e 88 pontos, com uma média de 61,1 (+ 16,9) pontos, evidenciando,
predominantemente, niveis elevados de sobrecarga entre os participantes.

Tabela 2 — Classificacdo da sobrecarga dos cuidadores familiares segundo o
Questionario de Sobrecarga do Cuidador — Teste de Zarit. Salvador-BA, 2025.

Categoria de sobrecarga Faixa de escore n %
Leve a moderada 21-40 2 18,2%
Moderada a severa 41 - 60 3 27,3%
Severa 61 —-88 6 54,5%
Pouca ou henhuma 0-20 0 -

Fonte: Dados da pesquisa

5.2 Resultados dos Dados Qualitativos

Os dados qualitativos foram submetidos a Analise de Contetdo, na modalidade
Andlise Tematica, conforme proposto por Bardin®2. A partir da leitura das entrevistas,
foram identificados e agrupados os nlcleos de sentido que se repetiam ou se
destacavam nas falas dos cuidadores, originando as principais categorias tematicas
apresentadas a seguir. Na Tabela 3 pode ser verificada a predominéncia de Unidades
de Registros (URSs) nas categorias C9 seguidas da C4 e C6. As UR estéo organizadas

no Apéndice C.

Tabela 3 — Categorias e n° de Unidades de Registros, obtidas da Analise
Temética das entrevistas. Mai-Set. 2025. Salvador, BA.

Categoria n°® URs
C1: Transformacéo da rotina e perda progressiva da autonomia do idoso 19
C2: Impactos na saude fisica e mental 22
C3: Impactos na Vida Social e Isolamento do Cuidador 11
C4: Sobrecarga e Suporte Familiar 27
C5: A Relagdo com o Apoio Formal: Busca e Desconfianca 14
C6: Reflexdes sobre perdas e vinculos 23
C7: Expectativas e incertezas sobre o futuro 16
C8: Papéis familiares e a naturalizagao da responsabilidade feminina 11
C9: Recursos de enfrentamento e resiliéncia 39

Fonte: Autores da Pesquisa
Legenda: URs = Unidades de Registro; C = Categoria
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6 DISCUSSAO

Assumir a responsabilidade de cuidar de um familiar com deméncia exige uma
significativa reestruturagdo na vida pessoal, dando inicio a uma trajetoria permeada
de desafios fisicos, emocionais e sociais. Compreender as multiplas dimensdes dessa

experiéncia é fundamental para o desenvolvimento de redes de apoio mais eficazes.

Neste estudo, o perfil sociodemografico dos participantes mostrou uma notavel
predominéancia do género feminino (81,8%), sendo o vinculo familiar de filho(a) o mais
frequente, com uma idade média de 57 anos. Esse retrato, particularmente no que diz
respeito ao papel da mulher como cuidadora, esta alinhado com a literatura.>® No
entanto, a caracterizacdo socioecondmica e étnica da amostra apresenta
particularidades. A concentracao de participantes em faixas de renda média contrasta
com outras pesquisas que retrataram cuidadores em estratos mais vulneraveis.?® De
maneira semelhante, a predominancia de participantes autodeclarados brancos
diverge fortemente do perfil demogréfico do local da pesquisa.?* A explicacdo mais
plausivel para ambas as divergéncias reside na estratégia de recrutamento
empregada: a amostragem por "bola de neve", que tende a explorar redes sociais

preexistentes e, portanto, mais homogéneas.3!

Como previsto, a sobrecarga do cuidador se destacou como um dos fenédmenos
centrais e mais impactantes deste estudo. Os dados quantitativos mostram um
panorama de exaustao generalizada, com uma pontuacdo média de 61,1 no ZBlI,
indicativo de sobrecarga severa. Mais da metade dos participantes (54,5%) se
enquadrou nessa categoria, e nenhum registrou auséncia de sobrecarga. Esse
achado pode ser relacionado ao tempo de dedicacdo ao cuidado: cuidadores com
maior tempo de experiéncia obtiveram niveis mais elevados de sobrecarga, como E2
(12 anos de cuidado, escore 88) e E10 (10 anos, escore 71). Esse resultado pode ser
interpretado como um reflexo da progresséo natural da doenca, que, ao longo dos
anos, agrava a dependéncia do idoso e a complexidade das atividades, elevando as

demandas de cuidado.!3

A partir dessa compreensdao quantitativa da sobrecarga, a analise qualitativa
possibilitou um olhar mais aprofundado sobre como esse fenbmeno é vivenciado pelos
cuidadores. As categorias tematicas (C1 a C9), que emergiram das entrevistas,

refletem diferentes dimensdes da experiéncia de cuidar. Embora apresentadas
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separadamente para fins de clareza, é valido ressaltar que essas categorias dialogam
entre si e se complementam, evidenciando a complexidade e a interdependéncia dos

elementos que compdem o cuidado.

A progressdo da doenca, discutida anteriormente, foi explorada na Categoria 1:
“Transformacao da rotina e perda progressiva da autonomia do idoso”, que ilustra
como esse processo, sentido no cotidiano, transforma completamente a vida do

cuidador, como ilustram as URs a seguir:

Ela tinha um pouco de autonomia, porque ela ainda andava, ela falava um
pouco, ela comia sozinha, ela tomava banho sozinha, tudo. Depois de 2020,
ndo, ela jA comecou a perder a fala, os movimentos, entdo ficou mais
complicado, né? [..] O dia a dia é isso, acordar, dar medicagdo, dar
alimentagdo, dar o banho, arrumar ela [...] E trocar fralda, verificar a
temperatura, a pressédo. (E1).

N&o faco mais nada. Absolutamente nada, mais néo, para mim ndo. Meu
tempo é todo assim: Eu levanto j& para ela, para fazer almoco, para ndo sei
0 que, cuidar dela, dar banho, dar café. S6 penso nisso. Ai eu ndo, eu ndo
tenho esse tempo.” (E9)

Esses relatos dialogam com a literatura, que retrata como o tempo do cuidador é
quase inteiramente consumido pelas necessidades do familiar.'® Além do actmulo
dessas tarefas, 0 avanco da deméncia impde um estado de alerta permanente. Em
fases em que o idoso ja ndo consegue mais verbalizar suas dores e vontades, 0s
cuidadores relatam a necessidade de uma atencdo redobrada, resultando em um

estado de hipervigilancia, conforme descrito na seguinte UR:

[...] ésempre ficar muito atento a tudo, né, é o inchaco no pé, é o inchaco na
mao, é o olho mais fechado, € uma sonoléncia, entdo pra gente o estado de
atencdo € sempre muito intenso. [...] ai a gente tem que adivinhar o que que
€, sabe pra poder, de repente, chamar uma emergéncia, ou acionar
atendimento médico, ou dar uma medicacao [...] (E5)

A sobrecarga constante afeta diretamente a salude do cuidador, gerando
consequéncias fisicas e psicolégicas. Conforme revelado na Categoria 2: “Impactos
na saude fisica e mental”’, esses efeitos acabam frequentemente culminam na

necessidade de intervencdo médica (E6, E5, E9), articulada na seguinte UR:

Comecei assim, a ter muita ansiedade, né? E dai dores, né? Se instalou dores
no corpo, né? [...] eu fui para o psiquiatra. E dai tomo, medicacao [...] ndo tem
condi¢Bes de segurar essa barra sem tomar uma medicacéo. (E6)

Esse depoimento que sintetiza o ciclo de somatiza¢do do estresse esta presente na
experiéncia de diversos participantes (E6, E5 e E9). O adoecimento fisico se

manifesta desde lesdes por esforco ao auxiliar no transporte dos idosos com
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limitacdes, como o “ombro congelado’™ (E1), até a privagao crénica de sono (E9, E10
e E11). Tais relatos evidenciam a sobrecarga como um fenbmeno concreto e capaz

de adoecer o individuo, um achado amplamente registrado na literatura.'#

A sobrecarga subjetiva, por outro lado, manifesta-se por meio de um conjunto
complexo e, em alguns casos, contraditorio de sentimentos que evidenciam o intenso
desgaste emocional dos cuidadores. O estresse e a ansiedade (E1, E2, E5, E6, ES8,
E9), a tristeza e a exaustdo (E2, E5, E8, E9, E11), a irritabilidade acompanhada da
culpa (E2, E9) e a sensacdo de impoténcia (E5 e E8) sdo topicos frequentes. Essa
variedade de sentimentos negativos pode coexistir com emoc0des positivas, gerando

uma ambivaléncia, como articulado na UR:

[...] eu gosto de cuidar dela, eu sinto bem cuidando dela, mas assim me da
uma tristeza muito grande, sabe, em ver ela desse jeito e que eu ndo possa,
posso fazer nada [...]. (E8)

Este conjunto de relatos, que abrange desde o estresse até a frustracdo, ilustra a
profundidade do impacto na saude mental e conversa com a literatura que retrata a

experiéncia do cuidador como psicologicamente singular.'4

Além dos efeitos emocionais, a Categoria 3: “Impactos na Vida Social e Isolamento
do Cuidador” evidencia como a sobrecarga se aprofunda na dimensao subjetiva,
manifestando-se no isolamento social e na percepcdo de que a propria vida esta
estagnada. A rotina de cuidados imp8e uma reestruturacdo drastica em que a vida
pessoal, social e profissional é colocada em segundo plano. A UR a seguir detalha o
raciocinio e o estresse envolvidos na simples decisdo de sair de casa, que muitas

vezes resulta em desisténcia;

Impacta em tudo. Profissional, porque eu tive que parar de trabalhar [...]
Social, porque é muitas vezes um amigo chama vocé para um aniversario,
para sair [...] isso tudo requer eu depender do outro. Porque eu tenho uma
pessoa que depende totalmente de mim. Entdo eu tenho que deixar tudo
organizado para sair, ai vocé acaba assim pensando duas vezes em... que
se vocé vai incomodar... que vocé vai se cansar... vai se estressar até chegar
resolver isso, ai é um estresse. Entdo eu acabo abrindo méo e ficando. (E1)

Dessa forma, a auséncia de uma rede de apoio externa aprisiona o cuidador, gerando
um intenso sofrimento psicolégico,* que se torna ainda mais agudo quando o suporte
esperado da familia também néo se concretiza. A Categoria 4: “Sobrecarga e Suporte

Familiar’ detalha como a familia, idealizada como a principal fonte de apoio, muitas



32

vezes se transforma em foco de conflitos, agravando a sobrecarga subjetiva. A solidao
na partilha de responsabilidades € um tema recorrente, expresso na sensacao de
abandono por parte dos irmaos (E1), e se torna mais intensa quando surgem criticas

de quem né&o se envolve no cuidado. A UR representa essa relagéo de desgaste:

Que o que é pior é assim, a gente cuida e ai quem nao cuida lhe critica,
porque qualquer coisa que vem acontecer acha que vocé deu medicagéo
errada, que ndo esta dando alimentacao certa, que nao esta fazendo tal
coisa, entende? Entéo, isso também é desgastante para quem cuida. Porque
as pessoas nunca estéo satisfeita com o tratamento que se da, achando que
pode se fazer muito mais. (E10)

A literatura aborda essa dinamica de conflito e auséncia de corresponsabilidade
familiar, porém também destaca sua importancia.??> Na amostra, poucos, mas
significativos, relatos de apoio efetivo de um conjuge (E5) ou de uma irméa (E4),
evidenciam esse papel ambiguo da familia.

A Categoria 5: “A Relagdo com o Apoio Formal: Busca e Desconfianga” mostra que a
procura por apoio, como a contratagao de cuidadores, tanto formais quanto informais,
mostrou-se um processo repleto de barreiras. Alguns participantes (E5 e E10)
apontaram de forma clara que a questao financeira € um dos principais obstaculos.
Além do fator econémico, ha também a inseguranca com a qualidade dos servigos
(E1 e E9). No entanto, destaca-se a existéncia de uma barreira emocional, centrada
no receio de confiar o cuidado do ente querido a uma pessoa desconhecida:

Mas assim, pra eu conseguir botar uma pessoa dentro de casa, eu também
nao ta sendo facil, ndo foi facil. [...] Por vocé deixar uma pessoa sozinha, que
vocé nao conhece dentro de casa com seu pai € meio dificil, né? [...] Porque
€u penso assim, se as vezes eu nao tenho paciéncia, quando é que a pessoa
vai ter? (E2)

Adicionalmente, mesmo quando esses obstaculos sdo superados, a sobrecarga nao

desaparece; ela se transforma em um fardo gerencial, conforme relatado na UR:

Entdo ndo afeta muito a minha rotina, de ter que trabalhar, de sair para meu
lazer com minha familia, viajar, nada disso, porque a gente tem, gracas a
Deus, condigBes de manter essa estrutura para ela. Porém, claro que eu
tenho que estar sempre, tanto eu como minha irm4, a gente se reveza nesses
cuidados com ela, do tipo orientar as cuidadoras, €, a gente coloca a cAmera
na casa toda, entdo a gente estd sempre observando. (E7)

Outro sofrimento frequente relatado, explorado na Categoria 6: “Reflexdes sobre

perdas e vinculos”, é a sensacdo de perda do familiar antes da morte fisica. Os
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cuidadores descrevem a experiéncia de perceber o corpo presente, mas a “alma”
ausente (E7), a sensacao de que o ente querido foi substituido por “outra pessoa” (E1)
ou foi simbolicamente “abduzida” (E9), é um tema central. Isso se aprofunda com a
constatacao de que o reconhecimento se torna unilateral (E3) e se projeta no futuro,
com o medo da perda total da memodria do idoso (E11 e E8). Este fenbmeno,
vivenciado de forma téo visceral pelos participantes, esta diretamente relacionado

com o conceito de luto simbdlico ou antecipado discutido na literatura. 424

Os cuidadores ndo apenas enfrentam a perda da identidade do ente querido, mas
também vivenciam o luto pela dissolucédo dos papéis que o familiar desempenhava
em suas vidas. Essa perda é especialmente sentida quando o idoso exercia uma figura
central de apoio:

Eu saia muito com ela, eu conversava, era a minha confidente, [...] E de
repente ndo poder mais fazer isso € um baque muito grande quando vocé cai
a realidade assim, que nado adianta vocé querer conversar, porque [...] a
pessoa nao vai lembrar mais do que vocé esta falando [...]. E que vocé tinha
conselhos, né? Vocé tinha aquela troca e eu ndo poder mais fazer isso. (E7)

Nesse contexto, o luto € pela perda da reciprocidade e da funcéo que aquele vinculo
cumpria. Essa dissolucdo de papéis culmina, frequentemente, em uma inversao da
dindmica familiar, na qual o filho assume o papel de cuidador parental, como descrito
por muitos cuidadores que comecaram a ver seus pais como filhos (E5) . Na literatura,
essa reconfiguracdo forcada da dinamica familiar € identificada como um dos

principais fatores de maior desgaste emocional para o cuidador.??

Além da dor presente e passada, a andlise das URs revela que a angustia dos
cuidadores é constantemente alimentada pelas incertezas em relacao ao futuro, como
relatado na Categoria 7: “Expectativas e incertezas sobre o futuro”. O medo da
evolucdo da doenca € uma constante, centrado no temor de que o familiar venha a
ficar acamado (E9, E4 e EB8), totalmente dependente (E10) ou perca a capacidade de
reconhecer os proprios cuidadores (E4). Essa ansiedade se volta ao préprio cuidador,
gue expressa temor pelos limites de suas capacidades, tanto pelo receio de adoecer
(E9), quanto pela percepcéo de que nédo terdo "estrutura” ou "condi¢cao"” para continuar
(E5, E8, E10). Contudo, mais do que a morte em si, 0 medo central é o do sofrimento

do familiar:
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O medo da morte ndo é mais um medo assim. E ébvio que ele passa na
minha cabeca todo dia, porque eu acordo de madrugada para ir ao banheiro
e vou no quarto dela ver se ela esta respirando. Ja ndo é a questdo da morte
mais. O medo é de ela estar sofrendo e eu ndo estar podendo ajudar. Esse é
o mais dificil. (E5)
Na Categoria 8: “Papéis familiares e a naturalizagdo da responsabilidade feminina”,
ao abordar a questao de como a responsabilidade pelo cuidado € atribuida dentro da
familia, os relatos indicaram que ndo ha um caminho Unico, mas um processo
influenciado por elementos como proximidade fisica, lacos afetivos e matrimoniais
preexistentes (E3 e E6) e sentimentos de gratidao (E10). Para alguns, a transicao
ocorreu de forma "natural”, como consequéncia de ja residir com o familiar (E1). Em
outros casos, a responsabilidade recaiu sobre quem permaneceu em casa enguanto
0S outros irmaos prosseguiram com suas vidas (E2), ou sobre quem possuia o vinculo
mais forte com a mae (E3), evidenciando as complexas dinamicas familiares. Apesar
das diferentes trajetorias, o género foi um fator crucial discutido. A designacédo da
mulher como cuidadora principal surgiu como uma expectativa implicita (E1 e E3),
uma normalizagdo do cuidado como uma caracteristica feminina. Essa divisdo de
papéis é explicitada na UR:
Quer dizer, ndo apareceu um filho, apesar de ser 3 filhos. Mas pelo fato de
eu ser mulher, isso ai sobrecarrega demais, porque os homens nao tém...é

aguela histéria que o homem nédo tem muito jeito, que ndo sabe, e ai acaba
jogando para cima da mulher. (E10)

Estes achados corroboram a literatura que aborda a construcao social do cuidado, a
qual perpetua iniquidades de género e sobrecarrega as mulheres de maneira
desproporcional.?’?® Contudo, como observado na prépria amostra (E4 e E5), essa
regra social, apesar de predominante, ndo é absoluta, havendo familias em que os
homens assumem o papel principal. Desafiando a origem dessa norma, a UR de um
desses cuidadores se apresenta como uma critica incisiva ao esteredétipo masculino e
um convite a agéo:

[...] a gente tem que deixar dessa besteira de "é porque € minha mée, ela vai
estar nua, de fralda na minha frente". Eu acho baboseira. Eu acho que
justamente os cuidadores homens, a gente tem que enfrentar isso. Se quiser,
se for filho, va. Vocé ndo tem nada a perder. (E5)

Curiosamente, nesse cenario de exaustdo e alta sobrecarga, seria natural esperar
uma experiéncia puramente negativa. No entanto, a vivéncia do cuidador se revela
profundamente paradoxal. E precisamente nesse contexto adverso que surgem

aspectos positivos inesperados, sendo o principal deles a ressignificacdo e o
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fortalecimento dos vinculos familiares, sobretudo em relacdes que anteriormente eram
distantes ou conflituosas (E4 e E5). A seguinte UR €é emblemética dessa

transformacéao:

Eu nunca me batia muito com ela, ndo convivia muito com minha mée.
Convivia, mas preferia ndo ficar conversando muito, porque, senéo, ia brigar,
ia ser um estresse. Agora, eu fico mais proximo dela. Eu presto mais atencéo
nela, eu ouco o que elatem a me dizer. Até porque eu acho que séo os ultimos
momentos que a gente pode ter juntos, né? Entéo, estou querendo aproveitar.
N&do significa que eu ndo brinque ou ndo me estresse, mas eu estou
prestando mais atencdo nela, estou mais junto dela. Eu abraco mais, beijo
mais. Coisas que eu nao fazia antes, de verdade. (E5)
Mesmo em relacionamentos j& positivos (E1), o ato de cuidar fortaleceu a conexao,
destacando o cuidado como um catalizador do amor. Este fenbmeno, no qual o ato de
cuidar pode fortalecer vinculos e facilitar a resolucéo de conflitos, € um dos aspectos
positivos mais relevantes registrados na literatura sobre o tema.? Isso demonstra que,

embora ardua, a jornada pode gerar novas formas de afeto e intimidade.

Ademais, mesmo diante desse panorama de exaustdo e alta sobrecarga, a categoria
tematica com maior nimero de UR foi a Categoria 9: “Recursos de Enfrentamento e
Resiliéncia” (n=39), constituindo um dos achados centrais deste estudo. Estratégias
de resiliéncia foram relatadas por todos os participantes, independentemente do nivel
de sobrecarga, indicando que o enfrentamento ativo e a busca por adaptacéo fazem
parte essencial da experiéncia de cuidar. Esse achado dialoga diretamente com o
conceito de coping, entendido como o conjunto de esforcos cognitivos e
comportamentais mobilizados para enfrentar situacdes estressantes.® A resiliéncia,
nesse contexto, ndo representa a auséncia de sofrimento, mas a habilidade de resistir

e se adaptar as adversidades impostas pela deméncia.*?

Dentre as estratégias mencionadas, a busca por conhecimento emergiu como
ferramenta primaria para retomar o senso de controle, com participantes relatando a
iniciativa de pesquisar e estudar sobre a deméncia e o cuidado por entenderem que a
informacé&o torna o cuidado mais facil (E1,E4, E6, E9 e E10). Essa atitude apareceu
de forma recorrente nas entrevistas e refor¢ca as evidéncias sobre a eficacia das
intervencdes psicoeducacionais, que ampliam o entendimento sobre a doenca e
reduzem a sobrecarga.!® A busca por redes de apoio também se mostrou um recurso
importante e recorrente, seja por meio de conversas com pares (E1, E2 e E7),

participagcdo em comunidades online (E10) ou preservacao de vinculos sociais dentro
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do lar (E9). Essas estratégias refletem o empenho dos cuidadores em minimizar o
isolamento e compartilhar experiéncias, reforcando a relevancia do suporte social na
reducdo da sobrecarga.* Essa busca por apoio é considerada ndo apenas um alivio,
mas como uma premissa fundamental para a sustentabilidade do cuidado, como

articulado na UR:

Vocé precisa de apoio, vocé precisa de suporte. Porque se vocé nao estiver
bem, vocé mesmo, se vocé nao estiver fortalecido, vocé nao tem como cuidar
de outra pessoa. [...] de ter um suporte de um alguém para dividir essa
responsabilidade por vocé para que vocé possa também ter o seu momento
de respirar, de se cuidar. E fundamental. (E7)

Além das acdes praticas, o reenquadramento cognitivo revelou-se uma estratégia
emocional eficaz. A atitude de aceitar e envolver-se do universo particular do idoso
em vez de corrigi-lo (E5 e E11) ilustra uma abordagem empética que valida sua
realidade e reduz conflitos.'® Essa estratégia de adaptacdo cognitiva foi um tema
recorrente, com participantes enfatizando a importancia de evitar confrontos diretos.
De modo semelhante, o foco no presente e adotar a pratica de viver um dia de cada
vez (E11), atua como um mecanismo de autorregulacdo emocional frente as

incertezas futuras.

No plano mais profundo, a resiliéncia dos participantes é sustentada por recursos
emocionais e espirituais. A fé surgiu como uma ancora fundamental, sendo descrita
como fonte de tranquilidade e paciéncia (E4 e E8), achado coerente com estudos que
apontam a espiritualidade como fator de protecdo a salde mental e promotora de
bem-estar.® De forma complementar, ressignificar o cuidado como um ato de “amor”
(E1, E3 e E8) ou como oportunidade de crescimento pessoal (E6, E7, E10 e E11)
também se mostrou uma estratégia eficaz para transformar o cuidado em propdsito,
alinhando-se a literatura que evidencia os aspectos positivos e de desenvolvimento

pessoal na experiéncia de cuidar.?®

Apesar desses achados, o presente estudo possui limitacdes que devem ser levadas
em consideracdo. Primeiramente, a metodologia de amostragem por "bola de neve" é
nao-probabilistica, o que implica que os resultados ndo podem ser generalizados para
toda a populacéo de cuidadores de Salvador. Esse método pode ter causado um viés
de selecao, conforme explicado anteriormente em relagéo ao perfil sociodemografico
da amostra. Em segundo lugar, a amostra de onze participantes, embora suficiente
para uma analise qualitativa aprofundada, é limitada para andlise quantitativa. Além

disso, por se fundamentar em relatos, o estudo esta sujeito a um viés de informacao,
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como o de memoéria, uma vez que 0s participantes compartiiham experiéncias
ocorridas ao longo de anos, e o de desejabilidade social, que pode levar & omissao

de sentimentos vistos como negativos.

Este estudo espera contribuir para o conhecimento atual ao oferecer um retrato
qualitativo e detalhado que humaniza os dados quantitativos referentes a sobrecarga
de cuidadores familiares de idosos com deméncia. Ao dar voz a esses cuidadores, a
pesquisa evidenciou as multiplas dimensdes do cuidado j& descritas na literatura,
como o isolamento social, os impactos na saude, a dinamica familiar conflituosa e o
luto simbdlico, como também destacou a complexa relacdo entre esses elementos.
Em esséncia, o estudo enfatiza o paradoxo central da experiéncia do cuidador: a
coexisténcia de sobrecarga e narrativas de exaustdo, com uma notavel e
multifacetada capacidade de resiliéncia. Espera-se, portanto, que este trabalho auxilie
profissionais e gestores da saude a desenvolverem intervencdes que ndo apenas
reduzam a sobrecarga, mas também identifiquem e fortalecam os recursos de
enfrentamento que esses individuos ja possuem. Por fim, para as familias que
enfrentam uma jornada semelhante, os depoimentos aqui apresentados visam

reconhecer suas experiéncias e incentivar a divisdo de responsabilidades.
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7 CONCLUSAO

O presente estudo evidenciou que o cuidado familiar de idosos com deméncia
constitui uma experiéncia complexa, que engloba desgastes fisicos, emocionais e
sociais significativos, mas também apresenta importantes recursos de enfrentamento
e resiliéncia. As analises indicaram que a sobrecarga € um fenébmeno multiforme, que
ultrapassa o ambito das demandas préticas e se relaciona com aspectos subjetivos,
como isolamento, luto simbdlico e conflitos familiares. Apesar disso, surgiram
estratégias de adaptacdo que revelam a capacidade dos cuidadores de encontrarem
sentido e resiliéncia mesmo diante do sofrimento, corroborando teorias que entendem

0 cuidar como um processo relacional, dinamico e emocionalmente facetado.

Nesse sentido, este estudo destaca a necessidade de intervencdes integradas,
direcionadas a profissionais de saude, gestores e as proprias familias, que promovam
suporte emocional, educacional e estrutural, reconhecendo o cuidado familiar como
um trabalho essencial. Essas medidas devem buscar, simultaneamente, mitigar a
sobrecarga aqui registrada e vivenciada por tantos outros cuidadores, além de
fortalecer as estratégias de resiliéncia. Tal abordagem é fundamental para a

construcdo de uma rede de cuidado mais equitativa e sustentavel.
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ANEXOS E APENDICES
APENDICE A - Roteiro para entrevista semiestruturada

1. Pode me contar um pouco sobre sua experiéncia como cuidador(a) de um idoso
com deméncia, incluindo como é sua rotina diaria e o tipo de relacdo que vocé
mantém com ele?

2. Quais sao as principais fontes de estresse e preocupacao que vocé enfrenta
no seu papel como cuidador(a)? Como lida com sentimentos de frustracao,
tristeza ou exaustao? Vocé sente que suas necessidades emocionais estao
sendo atendidas? Se nao, o que sente falta?

3. Vocé ja experimentou algum tipo de cansaco fisico ou problemas de saude
relacionados ao cuidado? Como organiza seu tempo para cuidar de si
mesmo(a)? E quais atividades gostaria de realizar, mas ndo tem tempo ou
energia devido ao cuidado?

4. Vocé sente que tem apoio suficiente de outros membros da familia ou amigos
no seu papel de cuidador(a)? Como o cuidado impacta sua vida social e seus
relacionamentos? Ja se sentiu isolado(a) ou sem apoio durante esse processo?
Pode compartilhar algum exemplo?

5. Vocé percebe alguma expectativa ou pressdo dentro da sua familia,
especialmente em relagéo ao seu papel como cuidador(a)? Como acredita que
a cultura familiar, especialmente no contexto feminino, impacta a forma como
VOCé exerce esse papel?

6. VocCé teve acesso a servigcos de apoio, como grupos de apoio para cuidadores,
profissionais de saude ou servicos comunitarios? Como foi sua experiéncia
com esses recursos? E vocé acredita que mais apoio ou recursos poderiam
ajudar a melhorar sua situagédo como cuidador(a)? Se sim, que tipo de suporte
seria util para vocé?

7. Quais sdo suas maiores preocupacdes em relacdo ao futuro do cuidado do
idoso com deméncia? Como enxerga a continuidade desse cuidado? Vocé tem
algum plano em mente para quando néo for possivel continuar com o cuidado
pessoalmente?

8. Vocé ja sentiu que perdeu a pessoa que conhecia antes de ela ser

diagnosticada com deméncia? Como isso tem impactado sua relagdo com ela?
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9. Quais aspectos positivos vocé encontra em ser cuidador(a)? Existe algo que
vocé aprendeu ou ganhou com essa experiéncia?

10.0 que vocé gostaria que as pessoas soubessem sobre 0 que € ser um cuidador
familiar de um idoso com deméncia? E vocé tem alguma sugestéo ou conselho
para outros cuidadores que possam estar enfrentando desafios semelhantes?
Se houver algo mais que vocé gostaria de compartilhar sobre sua experiéncia

de cuidado, fique a vontade.
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APENDICE B - Termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE)

O(a) senhor(a) estd sendo convidado(a) a participar de um estudo intitulado O
CUIDADOR FAMILIAR DE IDOSOS COM DEMENCIA: ENTRE O CUIDADO E A
SOBRECARGA, que visa avaliar a sobrecarga e o cuidado dos cuidadores familiares
de idosos diagnosticados com deméncia. Esta pesquisa € relevante para entender os
impactos do cuidado sobre a saude fisica, emocional e social dos cuidadores, além
de gerar informagdes que possam contribuir para a implementacdo de politicas
publicas e praticas de apoio a esses individuos. Este Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) foi elaborado para fornecer todas as informacfes necessarias
sobre o estudo, esclarecer davidas e solicitar sua permissao formal para a utilizacédo
dos dados coletados, que poderdo ser utilizados em publicacdes cientificas e

congressos.

O objetivo primario deste estudo é avaliar a sobrecarga emocional, fisica e social
enfrentada pelos cuidadores familiares de idosos com deméncia, identificando os
fatores que contribuem para essa sobrecarga e seus impactos na saude e bem-estar

do cuidador.

Se aceitar participar deste estudo, o(a) senhor(a) sera solicitado(a) a preencher um
guestionario padronizado, como o Inventario de Sobrecarga de Zarit (ZBI), para avaliar
os impactos do cuidado. Além disso, sera convidado(a) a participar de uma entrevista
semiestruturada, realizada de forma confidencial, para compartilhar sua experiéncia
como cuidador(a), abordando os desafios enfrentados, as estratégias utilizadas e as
repercussdes do cuidado sobre sua vida cotidiana. O(A) senhor(a) sera solicitado(a)
a preencher o questionario com 22 questdes fechadas, que abordam a possivel
sobrecarga do cuidador e participar de uma Unica entrevista, que visara compreender
melhor o papel do cuidador abordando seus sentimentos e percepcdes sobre a
funcado, com duracao estimada de 30 a 60 minutos. A entrevista e o0 questionario seréo

conduzidos em locais de sua preferéncia.

A duracéo do estudo sera de 1 ano, compreendendo o periodo de marco a dezembro
de 2025.

Os dados pessoais coletados serao tratados com a maxima confidencialidade, sendo
armazenados de maneira que garantam o anonimato dos participantes. Apenas a

equipe de pesquisa tera acesso aos dados identificaveis, que serdo codificados para
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preservar a identidade dos participantes. As gravacfes das entrevistas serao
utilizadas exclusivamente para fins de pesquisa e serdo apagadas apds a analise dos

dados.

A participacdo neste estudo envolve riscos minimos. Um risco identificado refere-se
ao desconforto emocional que pode surgir durante a entrevista, ao tratar de questdes
sensiveis relacionadas ao cuidado. Caso o(a) senhor(a) sinta-se desconfortavel,
podera interromper sua participacdo a qualquer momento, sem prejuizo algum, e tera
o acolhimento e escuta sensivel e atenta das pesquisadoras. O outro é sobre a

preservacao do anonimato/sigilo das informacdes, que foi esclarecido anteriormente.

Os beneficios desta pesquisa incluem a geracdo de conhecimentos sobre os desafios
enfrentados pelos cuidadores familiares de idosos com deméncia, contribuindo para
a melhoria da assisténcia e o desenvolvimento de programas de apoio a essa
populacdo. Os resultados do estudo poderdo, ainda, subsidiar politicas publicas de
apoio aos cuidadores.

A participacdo no estudo é totalmente voluntaria. O(a) senhor(a) tem o direito de
decidir ndo participar ou de retirar o consentimento a qualquer momento, sem que iSso
implique qualquer prejuizo relacionado ao atendimento ou servicos que o(a) senhor(a)
esta recebendo. A decisdo de participar ou ndo, ndo afetara o tratamento que o(a)

senhor(a) esta recebendo.

N&o havera custos para a participacdo no estudo, e ndo sera oferecida compensacao
financeira. Caso haja algum custo adicional relacionado ao deslocamento ou outras
despesas decorrentes da participacéo, esses serdao cobertos pela pesquisa. Caso a
pesquisa resulte em dano pessoal, o ressarcimento e indenizacdes previstos em lei

poderdo ser requeridos pelo participante.

Este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi elaborado para assegurar que
o(a) senhor(a) tenha acesso a todas as informacdes necessarias antes de tomar sua
decisdo. Caso haja duvidas, o(a) senhor(a) podera entrar em contato com o
pesquisador responsavel 1éda Maria Barbosa Aleluia, pelo telefone (71 98805-4525
ou pelo e-mail iedaleluia@bahiana.edu.br, ou com a pesquisadora assistente Maria
Luiza Simdes de Carvalho pelo telefone (71) 988876162 ou pelo e-mail:

mariacarvalho22.1@bahiana.edu.br. Para duvidas sobre os aspectos éticos da


mailto:iedaleluia@bahiana.edu.br
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pesquisa, o Comité de Etica da Escola Bahiana de Medicina e Salde Publica pode

ser contatado pelo telefone (71) 98383-7127 ou e-mail cep@bahiana.edu.br.

Ao assinar este documento, o(a) senhor(a) declara que leu e compreendeu todas as
informacdes fornecidas, e consente de forma voluntaria em participar do estudo,

conforme descrito neste Termo.
DECLARACAO DE CONSENTIMENTO

Eu, [Nome Completo do Participante], declaro que li e compreendi as informacoes
contidas neste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, e que aceito participar
do estudo intitulado " O CUIDADOR FAMILIAR DE IDOSOS COM DEMENCIA:
ENTRE O CUIDADO E A SOBRECARGA", conforme os termos aqui estabelecidos.

Assinatura do Participante:
Data: I

Assinatura do Pesquisador Responsavel:
Data: 1

Dactiloscopia
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APENDICE C - Categorias e respectivas Unidades de Registro (URs)

Obtidas das entrevistas. Mai-Set. 2025. Salvador, Bahia.

Categoria

URs

Transformacao da
rotina e perda
progressiva da

autonomia do idoso

(C1)

10.

"[...] ela tinha um pouco de autonomia, porque ela ainda andava, ela
falava um pouco, ela comia sozinha, ela tomava banho sozinha, tudo.
Depois de 2020, nédo, ela ja comecgou a perder a fala, os movimentos,
entdo ficou mais complicado, né?" (E1)

"O dia a dia é isso, acordar, dar medicacdo, dar alimentagdo, dar o
banho, arrumar ela, botar ela sentadinha na cadeira, na poltrona, [...] Ai
€ aquela rotina de dar a medicacdo nos horarios, dar um lanche, um
suco, uma coisa, ofertar alguma coisa, almogo, tudo. [...] E trocar fralda,
verificar a temperatura, a pressao." (E1)

"[...] Né, as vezes ela estd mais diferente um dia, ai vocé tem que
observar, porque como néo fala, a gente tem que observar para ver se
ndo € uma dor que esta sentindo, uma infecgdo." (E1)

“Entdo minha méae, ela disse que minha mae é muito forte, que vai durar
muito, que a minha mée esta normal, a Unica coisa que ela esquece as
coisas atuais um pouco, mas lembra de tudo do passado. Mas ela toma
banho, ela levanta, ela €, &, é aparentemente completamente normal. Ela
faz tudo. “(E4)

“E ai € meio chegou uma época que ela comecou a ndo pagar o aluguel.
Eu dava o dinheiro a ela, ndo pagava o aluguel. E ai a gente nédo
associava nada a isso com o ja sinais de uma possivel deméncia.” (E4)
“A Unica coisa que as vezes estressa um pouco é quando ela nao quer ir
a consulta. [...] diz que ndo quer, que esta tonta, que estd isso, inventa
desculpa, mas ai a gente ja entendeu que ndo deve discutir. Eu vou no
lugar dela, explico, levo os exames, explico tudo ao médico entdo. Mas
fora isso, ndo tem nenhum tipo de problema ainda que eu possa relatar.”
(E4)

[...] porque vocé vé aquela pessoa que antes era completamente ativa,
completamente independente, comec¢ando a se perder um pouco, né? A
nao lembrar de algumas coisas e € um momento que vocé vé que ela
estd numa ladeira de fato, ndo tem uma melhora e a gente pode ajudar,
mas é progressivo a questdo da deméncia.” (E5)

“[.-.] pra gente é sempre ficar muito atento a tudo, né, é o inchaco no pé,
€ o inchago na mao, € o olho mais fechado, € uma sonoléncia, entao pra
gente o estado de atencao é sempre muito intenso. [...] Tudo e tudo, ai a
gente tem que adivinhar o que que é, sabe pra poder, de repente, chamar
uma emergéncia, ou acionar atendimento médico, ou dar uma
medicagéo [...]"” (E5)

“[...] a gente ja passou na verdade, por varias fases de cuidado com ela,
ja teve o cuidado dela, ja ela ficava sozinha, tinha uma empregada que
ficava com ela durante o dia. E ai aos finais de semana a gente fazia é...
turnos alternados, né? De tomar conta dela, dela passar o final de
semana. Cada final de semana ela ficava com um filho, sdo 7 filhos. Né?
Entdo a gente fazia esse rodizio até que chegou o momento que nédo
tinha mais condi¢ées dela ficar sozinha. [...]" (E7)

“Tenho que ta protegendo na verdade. Porque quando eu via pessoas
as vezes abordando ela pra preencher um cheque pra fazer uma coisa
que eu tinha que estar atento o tempo todo a esse tipo de coisa porque...
Ir brigando com as pessoas, porque eu tinha que estar blindando,
protegendo ela o tempo todo, porque eu sabia que ela nao tinha mais
condicdes de estar assumindo mais aquelas responsabilidades que ela
assumia antes. [...] a primeira pessoa que percebeu isso nela fui eu.
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Entédo, quando eu falava que tinha uma coisa estranha, que tinha uma
coisa diferente, ninguém acreditava.” (E7)

“[.-.] Faz a necessidade, ela vai, se limpa, lava as m&ozinhas, escova os
dentes, almoga sozinha, veste a roupa sozinha, [...] € assim, s6é que tem
que ficar de olho nela, tem que ficar de olho nela, entendeu? Sé isso. Faz
as bijuterias, faz uns colares lindos, maravilhosos, entendeu?” (E8)

“Ah, sim, quando eu vejo assim, ela pensando muito. Quando eu vejo ela
assim, as vezes porque ela fica calada, ai entristece, eu fico muito triste.
E também as vezes que ela fica um pouquinho agitada, vamos supor
assim, eu falo: “Poxa, vocé de novo vai, vai pro banheiro de novo, vocé
ja fez xixi, que foi que houve?” Ela: “Deixa eu fazer xixi!” Ai eu fico assim
um pouquinho apreensiva. As vezes ela vai e as vezes nem quer fazer
xixi. Vai la por ir mesmo. Ai eu fico um pouquinho. Eu fico as vezes um
pouquinho apreensiva, mas néo fico nervosa com ela. Sempre mantenho
a calma.” (E8)

“E muito remédio que ela toma [...] E muito remédio e as vezes [Nome
do Pesquisador], quando eu vejo ela tomando tanto remédio, me bate
uma tristeza tdo grande que vocé nao imagina, vocé ndo imagina.” (E8)
“E isso que a gente fica assim, muito sobrecarregada, o caso desse
cuidado que tem que ter com ela, porque [Nome do Pesquisador]’, vira
uma crianga, por mais que ela seja assim, independente, ela faz coisinha
dela, mas tem que ficar de olho, uma queda, tudo isso, entendeu?” (E8)
“[...] Tao inteligente [Voz trémula] Tava olhando para algumas coisas ela
me deu antes de ficar com essa doencga. Ai eu olho com todo carinho,
né? Como é que pode uma pessoa ser tao inteligente? Tanta coisa que
ela fazia, vendia joias, trabalhava e de repente, menina, ficar assim
desse jeito.” (E8)

“Nao fago mais nada. Absolutamente nada, mais ndo, para mim, nao.
Meu tempo € todo assim: Eu levanto ja para ela, para fazer almoco, para
nao sei o0 que, cuidar dela, dar banho, dar café. S6 penso nisso. Ai eu
nao, eu ndo tenho esse tempo.” (E9)

“Ela ja tem deméncia ha mais de 10 anos. E ai € complicado, porque ela
ndo faz nada, ela fica... Ela depende de tudo, tomar banho, comida.
“(E10)

“A gente vé, fica com sentimento dela, né? Porque ela fica s6 sentada e
ai tudo que precisa tem que pedir.” (E10)

“Nao, tristeza da, porque ver a pessoa no estado que esta, que foi uma
pessoa muito ativa. Era ele que fazia tudo aqui em casa, entendeu?
Pagar conta, ir a mercado. Se alguma coisa quebrasse aqui em casa,
quem resolvia tudo era ele. E, como eu digo, caiu tudo em cima de mim
de paraquedas. Eu dormi uma, [Nome do cuidador], e acordei outra.”
(E11)

Impactos na saude
fisica e mental
(C2)

“[...] tive problema, t6 com problema no joelho, tive um problema na... no
brago, o brago, o ombro congelou porque eu pego ela, né? [...]" (E1)
"Eu preciso fazer atividade fisica, eu sempre fiz [...] agora, com esses
problemas de joelho, de braco [...] eu vou ter que fazer para me
fortalecer. [...] Mas ndo, ndo. N&o tenho tempo. E isso eu vou ter que
procurar me organizar nisso. Ver como é que eu vou " (E1)

“O estresse maior nao ¢é ela. Porque ela ndo tem culpa. A doenga é que
estressa vocé. E as pessoas em volta, porque ndo ajudam, atrapalha
mais do que ajudar. Ent&o isso é que o estressante.” (E1)

“O estresse maior é... € ndo saber o0 que ela esta sentindo para poder
ajudar.” (E1)
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“E tristeza, a frustracéo, irritabilidade, que eu sou uma pessoa realmente
ansiosa. [...] entdo quando respondo quando eu estou com raiva, sai.
Depois eu me arrependo.” (E2)

“Ja, ja muito estresse, de ficar assim, deprimida, de chorar muito, de pedir
assim, bota para fora, [...] Eu choro. Entdo chorar para mim é melhor,
aguela coisa toda [...]" (E2)

“Eu nao tenho paciéncia, eu sou extremamente impaciente Pra mim, fica
meio irritativo. E aquela coisa de chego cansada do trabalho, ai eu quero
fazer, quero sentar, fica quieta no meu canto, vendo minha televisao, ver
meu filme. E ai tem que dar aquela atencéo, entao termina estressando
isso.” (E2)

“[...] Isso, € uma sensacao de impoténcia, assim, que ela me pediu uma
coisa pra fazer, e eu sei que ela ndo vai poder fazer, e eu tenho que dizer
pra ela que ndo, ndo vai fazer, isso me deixa impotente.” (E5)

“[.--] a gente pensa que a gente ta andando, ai dois passos pra frente,
um pra tras, trés pra frente, dois pra tras, sdo as nuances, sdo essas
frustragbes que deixam a gente triste, a gente fica triste. O idoso € um
dia depois do ultimo, sempre. (E5)”

Eu tenho aquela pessoa, ela que cuida de mim, eu ndo vou a psicélogo,
ndo faco terapia ainda, mas eu vou precisar fazer uma terapia, e um
psicotrépico me ajuda a dormir. Isso € uma novidade na minha vida,
porque foi percebido em mim a tensdo, a anguUstia, a ndo dormir,
pensando em tudo que pode acontecer no outro dia, e 0 médico disse:
“Velho, se vocé for no ritmo dela, vocé vai afundar junto com ela, entao
vamos parar com isso ai, eu vou lhe ajudar aqui”. Ai eu sou um cara
medicado hoje pra dormir, entdo isso afetou um pouco sim, mas quem
cuida de mim mesmo & minha esposa.(E5)

“A gente esquece muito da gente. Agora mesmo eu estou com problema
gastrico. Tipo, tem que fazer a endoscopia, colonoscopia. Eu deixei,
deixei. Nao tem mais como protelar agora. [Risos]. Eu e ele s6. Entendeu.
A gente ndo conta com ninguém. (E6)”

“Comecei assim, a ter muita ansiedade, né? e dai dores, né? Se instalou
dores no corpo, né? [...] eu fui para o psiquiatra. E dai tomo, medicagéo,
né? [...] ndo tem condi¢cbes de segurar essa barra sem tomar uma
medicagaol...]” (E6)

“E as vezes a gente fica muito limitado a uma situagdo achando que esta
fazendo certo, na verdade ndo estd. Por exemplo, naquele questionario
que pergunta se eu estou fazendo o médximo de mim para o cuidador,
para o paciente. Eu acho que ndo, porque eu era para ter tempo, [...] de
fazer algo assim lidico, né, uma brincadeira, é fazer uma... alguma coisa
assim que estimulasse a meméria. [...]" (E10)

“[.-.] Agora eu fico muito exausta. Quando eu volto para casa. Porque
foco é s6 nelal[...]” (E8)

“[.-.] eu fico muito cansada, [...] quando eu chego em casa eu tiro o dia
s6 para mim descansar, [...] porque o meu emocional fica muito abalado,
muito abalado mesmo. E, a verdade é essa. E estressante.” (E8)

“[...] eu gosto de cuidar dela, eu sinto bem cuidando dela, mas assim me
da uma tristeza muito grande, sabe, em ver ela desse jeito e que eu ndo
possa, posso fazer nada, [...]" (E8)

“Entdo tem hora que realmente bate, a tristeza bate, sabe aquela
sensacao de eu estou aqui parada, perdendo tempo, a vida toda andando
€ eu aqui parada? Isso me frustra muito.” (E9)

“Sim, estou sentindo muitas dores. E, fui no médico. Ele disse que tudo
€ estresse e eu estou com uma dor muito aqui no ombro, ai desce para
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as costas. Estou com dor no joelho, sento dores no corpo, muita dor no
corpo e o médico ja disse que é proveniente disso.” (E9)

“[...] que o médico até pediu que eu saisse, tirasse um dia para mim,
porque eu estava ficando muito nervosa, la em um estado assim, que
néo era depressao, mas ja estava um quadro triste, chorosa e tal. Ele
mandou que eu saisse, [...]" (E9)

“Fica dificil, porque tem horas que a gente perde a paciéncia sim, tem
hora que da vontade de gritar, que da vontade de sair correndo. D&
vontade.” (E9)

“A pior coisa para mim ultimamente € sono, agora até que melhorou um
pouco, porque ela tava trocando a noite pelo dia. Ai eu ndo consigo
dormir durante o dia, ndo conseguia, entdo para mim estava sendo
muito.” (E9)

“No inicio... E como eu digo assim, a doenca, como eu digo para todo
mundo, cada dia é um dia. Entdo, ele realmente ndo estava dormindo a
noite. Entdo ai esse periodo foi bem cansativo.” (E11)

Impactos na Vida
Social e Isolamento
do Cuidador
(C3)

“Impacta em tudo. Profissional, porque eu tive que parar de trabalhar [...]
Social, porque € muitas vezes um amigo chama vocé para um
aniversario, para sair, para ir numa praia, no cinema, o que for ...no
barzinho, isso tudo requer eu depender do outro. Porque eu tenho uma
pessoa que depende totalmente de mim. Entdo eu tenho que deixar tudo
organizado para sair, ai vocé acaba assim pensando duas vezes em...
que se vocé vai incomodar... que vocé vai se cansar... vai se estressar
até chegar resolver isso, ai € um estresse. Entao eu acabo abrindo mao
e ficando.” (E1)

“Tem um aniversario, eu digo é... vou aqui no aniversario e volto, mas eu
fico preocupada de voltar. Eu poderia ter uma coisa mais livre, entendeu?
[...] Eu ndo consigo fazer isso assim: “Ah, marquei um reggae, uma coisa
legal com as meninas, porque vou direto do trabalho”. Ndo posso fazer
mais isso. Ja ha algum tempo eu tenho que vim para casa para preparar
tudo e poder sair.” (E2)

“Tem que estar disponivel nos horarios sempre de fazer a comida de
manh@, de tarde, de noite. Eu ndo posso sair nem dormir fora.“ (E2)

“Sem duvida, a gente tem um horario, a gente deixa de fazer muitas
coisas porque ndo pode deixar ela sozinha, né? Ela tem horéario de
medicacéo, tem horério pra dormir, tem horéario pra tomar os remédios,
entdo a gente prefere fazer tudo hoje depois de oito horas da noite do
que “ah, vamos almogar...”, 0 que é almogar? Almogo é em casa agora,
ndo d& pra sair. Entéo interferiu muito na vida social, os amigos todos,
“vem pra ca”, tem uns que ja sabem, “pd, a gente ndo vai nem chamar
porque ndo vai dar no horario que a gente quer fazer as coisas com
vocé”. (E5)

“Claro que de vez em quando tu gostaria de chegar e pegar, dormir
assim, apagar [Risos]. Mas fora isso ndo tem assim... Eu acho que néo
me ndo me corta nada que eu gostaria. As vezes sair. Por exemplo,
ontem fui na acupuntura. Ele ficou porque hoje ele esta bem. Mas eu, se
ele, se eu soubesse que tiver qualquer coisa, dai realmente eu ndo saio
pra rua, pra nada. Eu fico em casa.” (E6)

“[...] o que eu me realizo é ir pra missa, ai eu gosto, isso ai eu sinto muita
falta, entendeu? E uma coisa assim que eu que eu ndo, ndo tenho, ndo
estou fazendo ultimamente ja tem um bom tempo.” (E8)

“E, eu me afastei, né? De muita gente, porque eu saia. Entéo, as vezes
as pessoas me chamam primas ou amigas para sair, eu hunca posso. Eu
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nao posso, ndo tenho com quem deixar, entdo eu acabo ficando em casa.
Ai fico sempre sozinha aqui, ndo vou na praia, nao vou no cinema, ndo
vou nada mais de lazer. Eu ndo vou na academia, que eu preciso fazer
atividade fisica, ndo posso fazer. Ai estou assim, totalmente dentro de
casa, eu e ela.” (E9)

[...] “mas eu também senti falta porque eu tive que parar minha rotina. Eu
larguei o trabalho. Todas as minhas ocupacdes, larguei, lazer também.
Eu ndo vou a praia, ndo vou ao cinema, nao eu vou nada. Eu sinto muita
falta porque eu saia. Eu tenho um monte de amigos assim. Eu gostava
de estar passeando, viajando, eu parei tudo.” (E9)

[...] hoje o que me deixa muito... assim presa, né? Porque eu quero sair
para algum lugar. Nao posso. Tenho que sempre contar com a boa
vontade de alguém para fazer um revezamento, porque antes eu pegava,
estava em casa, que queria sair para resolver alguma coisa, ou final de
semana, ou na praia, sei la, fazer qualquer atividade extra. E era
tranquilo. E hoje em dia? N&o. Hoje em dia, para ir preciso é programar
com alguém para ver se pode ficar. Nao é toda hora que tem alguém
disponivel para ficar. (E10)

“Ta tudo sob controle, ta dando pra fazer tudo. A Unica coisa assim que
ainda ndo aconteceu, que eu néo fiz e que gostaria de fazer, é assim, eu
me ausentar pra uma viagem, que ai isso ainda néo fiz, [...]" (E11)

“[...] E ai simplesmente a gente ndo pdde ir ao aniversario. Porque ndo
tinha mais com quem ficasse com ele, quem ficasse aqui com ele. Entao,
essa foi a vez assim que realmente a gente viu que realmente a gente
ndo conta com pessoas. Com a irma, meus primos, a gente ndo conta.
N&o conta.” (E11)

Sobrecarga e
Suporte Familiar
(C4)

10.

"E porque eu tenho quatro irm&os e aquela coisa, ninguém quer parar
sua vida, né? [...] Eu optei pra parar a minha e tomar conta dela." (E1)
"De mim ninguém cuida, quem cuida sou eu mesmo, eu tenho que me
virar. Se eles ndo olhavam para a mée... Eu néo... Eles ndo vao olhar de
jeito nenhum." (E1)

“[...] eu ndo tenho um suporte de um... de um profissional de saude, um
cuidador aqui comigo para poder eu ter a tranquilidade, ir ali fazer uma
coisa e voltar, ndo tenho.” (E1)

“Uma rotina dificil, dificil, porque eu estou sozinha. E sou eu que resolvo
tudo dele aqui [...]" (E2)

“[...] E quando eles vém para ca eles so6 ficam trés ou quatro dias e 4 vao
embora, ndo quer ficar com a responsabilidade, né? N&o quer assumir.”
(E2)

[...] Entdo tudo sou eu mesmo. Entdo tem horas que... possa, poderia
decidir, né? Mas néo tenho com quem dividir. Entdo eu tiro da cabeca e
do sentimento isso.” (E3)

“E que a gente fala por video, hoje a internet, vocé sabe que vocé pode
estar longe... eu estou falando com vocé aqui, como eu falo com ela. E
ela tem a camera |4 de casa no telefone dela. Entao ela vé tudo. Sé o
horario que é diferente.” (E4)

“Minha irma comegou a perceber as coisas, pediu a mim que eu tirasse
de meu irméo e tomasse a frente. E ai me ajudou. Eu, junto com ela,
ajudou a reorganizar a vida dela toda. Tem 2 anos que a gente
reorganizou tudo. No inicio foi um caos. Mas agora esté tranquilo.” (E4)

“[---] eu e minha esposa... ela que divide comigo a tarefa ardua...” (E5)
“Eu tenho poucos amigos, mas sdo amigos. Familia proxima so6 tenho
um. E quando eu posso, me ajuda, mas ele tem a familia dele. [...] Todo
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o resto é s6 cobrando: “E ai? Como é que ta fulano? [...] Ah, telefone pra
ela, ninguém telefona.” (E5)

“[---] muda tudo, muda a hora que vocé acorda, a hora que vocé vai
trabalhar, os futuros compromissos que vocé tem, vocé ja inclui o idoso,
né? Entdo, muda tudo, muda a sua vida, fica de cabeca pra baixo, a
atencdo ta direcionada pra... vocé ta vivendo a sua vida em paralelo, é
uma “Matrix”, vocé ta, o idoso é uma “Matrix”, vocé chega nela e vocé
fica, ai 0 seu mundo comeca a ser paralelo, vocé ta aqui vivendo, mas a
“Matrix” ta aqui, a atengao é toda ela aqui.” (E5)

“Quando eu me vi sobrecarregada, isso foi em junho do ano passado.
Imagina 12, 13 anos, me vi um dia sobrecarregada. Risos. Depois de 13
anos, me vi um dia sobrecarregada. E dai liguei pra filha dele dizendo
que eu queria tirar 3 dias de descanso e se ele podia ir para casa dela,
ele disse que ela disse que ndo. Que ela ndo estava preparada, que
entendeu, ela ndo aceitou. E dai ela me ofereceu uma cuidadora. (E6)”
“A familia dele, nem pensar. Os filhos nunca se disponibilizaram, nunca...
“Ah hoje eu vou dormir com meu pai no hospital, vou visitar meu pai...”,
entendeu? Nao tenho assim contar, s6 vou contar com o cuidador pago.”
(E6)

“[...] lidar com doenca é muito complicado, né? E muito dificil, né? Entao
tu acha que que a familia se une... Pelo contrario, né? Aqui foi um horror
assim, foi bem desafiador.” (E6)

“Entado nao afeta muito a minha rotina, de ter que trabalhar, de sair para
meu lazer com minha familia, viajar, nada disso, porque a gente tem,
gracas a Deus, condi¢cdes de manter essa estrutura para ela. Porém,
claro que eu tenho que estar sempre, tanto eu como minha irmé&, a gente
se reveza nesses cuidados com ela, do tipo orientar as cuidadoras, é, a
gente coloca a camera na casa toda, entdo a gente esta sempre
observando.” (E7)

“[...] até que eu cheguei o0 momento que eu falei assim: “Nao, ndo, nao.
Eu também preciso ter uma vida. Todo mundo tem o direito de ter lazer
os finais de semana, mas também preciso ter”. [...], Mas antes eu sentia
gue eu era realmente muito.... Era como ser obrigacdo fosse sé minha.
S6 porgque eu estava, eu morava préximo.” (E7)

“Pra ela para mim é um prazer. Eu é... interagir com ela ndo é algo
cansativo, é algo prazeroso. [...] N&o afeta. Minha, meu lazer, minha vida
nao afeta em nada, porque ela tem toda essa estrutura.” (E7)

[...] &s vezes a os familiares eles tém uma dificuldade assim, as vezes de
encarar a doenca, né? De entender que aquilo ali, a doenca que tem e
que aquilo ali vai progredir. Que a condi¢do dela ndo € mais a mesma.
[...JNem todos acreditaram, acharam que eu estava sendo muito
precipitada.[...] Entdo, assim, houve meio que uma negacdo, uma nao
aceitar aquilo. Foi um processo, né? De aceitagdo e ... no inicio assim.
Mas né&o, nunca tive pressdo realmente assim de eu ter que estar
cuidando. Teve mais um comodismo por parte dos meus irmaos.” (E7)

“N&o, ndo, tem meu plantdo com ela. E um final de semana meu e um
final de semana de minha irma. Geralmente minha irma nunca fica com
ela. E muito dificil, ultimamente que ela esta ficando, entendeu?” (E8)

“Porque s6 tem eu e meu irméo. Ela quando estava andando e se
movimentando assim, a gente dividia assim, ficava um fim de semana
comigo, um fim de semana ficava com ele. Mas ela agora esta assim,
com a mobilidade muito ruim. Entdo tudo que faz agora é na
dependéncia. Tem que levar o banheiro, tem que dar banho. Entéo ele
ndo esta mais pegando, porque ele ndo tem como fazer isso. Ele ndo
leva mais pra casa dele, entdo t& sempre aqui, ai foi ficando pra mim,
porque s6 tem eu mesmo de filha. (E9)”
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“[...] mas é complicado porque a gente fica cansado, fica desgastado,
estressado, tudo depende da pessoa para fazer.” (E10)

“Entdo, para uma pessoa so lidar. A situagédo nao é facil.” (E10)

“Quer dizer, eu tenho, eu tenho marido, né? Porque eu também trabalho,
eu também trabalho fora. E ai eu fico dedicada a maior... final de semana,
a noite, esses dias mesmo eu estou dormindo com elas, entendeu? Esta.
Tem mais de 4 meses que eu estou dormindo com elas.” (E10)

“Entdo é uma sobrecarga de energia, né? Se desprende, muita energia
para cuidar de uma pessoa que depende tudo de vocé. [...]JEntao é um
esforco mensal, é o cansaco fisico, € o sono, atrapalha. E ai a
preocupacdo também de ndo pode ter algo diferente, tipo, esta gripado,
pronto, ja é problema, ja teve problemas assim, de tomar uma medicacao
e dar uma convulsédo. E ai vocé néo sabe o que fazer, sabe? [...] E assim
vocé fica apreensiva, porque € uma, € uma bomba explosiva.” (E10)
“Que o que é pior € assim, a gente cuida e ai quem nao cuida lhe critica,
porque qualquer coisa que vem acontecer acha que vocé deu medicacéo
errada, que ndo estd dando alimentagéo certa, que ndo esta fazendo tal
coisa, entende? Entdo, isso também é desgastante para quem cuida.
Porque as pessoas nunca estao satisfeita com o tratamento que se da,
achando que pode se fazer muito mais. E chega a hora que néo se tem
0 que fazer mais. Esta fazendo ja o no limite do que pode.” (E10)

“Ai ndo tem como deixar. E assim, ninguém se oferta num final de
semana pra dizer “Ah, eu vou dormir, ai, eu vou ficar ai”. Cada um tem
suas..., entdo o que eu entendo com cuidador é aquela situacao onde a
pessoa fica realmente presa né, limitada, sem poder...” (E10)

“[...] a gente sente aqui com minha irm3, talvez até também a gente sente
assim que ele ndo ta, ndo fica aqui no dia a dia, a gente sente as vezes
que nao sabe, ndo ta lembrando quem é, entendeu? E ai entdo a gente
também evita por enquanto ta deixando com ela, porque ele pode sentir
falta da gente, que é que ta realmente acostumado no dia a dia. Mas
quando a gente precisa, ela fica também” (E11)

A Relagcéo com o
Apoio Formal:
Busca e
Desconfianca
(C5)

[...] Eu achei os profissionais muito... muito... é... como é que eu posso
te dizer? Eu ndo achei muito capacitados. [...] eu ndo me sinto segura
com as meninas, pelo jeito que tratava, pelo jeito que... que lidavam com
certas situagbes, achei muito inexperiente.” (E1)

“Seria um ter um profissional da area mesmo, essa area de técnico,
enfermeiro, alguma coisa assim, se passasse seguranca para mim, para
que eu pudesse sair tranquila e ter a certeza que ali tem uma pessoa que
que eu possa contar, entendeu? E, poderia ter é aqui uma pessoa para
me ajudar com a casa, com a cozinha, sabe? Que eu ficasse mais
descansada. Eu fago tudo.” (E1)

[...] Mas assim, pra eu conseguir botar uma pessoa dentro de casa, eu
também nao ta sendo facil, ndo foi facil. Agora foi porque uma pessoa
indicacdo de uma amiga minha que cuidou da mée dela, uma pessoa
muito de confianga. Por vocé deixar uma pessoa sozinha, que vocé néo
conhece dentro de casa com seu pai € meio dificil, né? [...] Porque eu
penso assim, se as vezes eu hdo tenho paciéncia, quando é que a
pessoa vai ter?” (E2)

“Agora nos contratamos, como ela mora so, nos contratamos uma
empresa de cuidadores para entdo é um plantao de 24 horas, entdo sao
3 a cada 24 horas fica uma e eu monitoro pelo com o que a gente botou
camera, botou tudo em casa, entendeu?” (E4)

“E porque eu ja vi algumas situagdes com cuidadores, eu ndo tive a
experiéncia com um cuidador profissional assistindo a um profissional,
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mas eu ja vi cuidadores que eu ndo queria em casa, por exemplo
[...JEntdo eu comecei a ndo acreditar muito nesses profissionais, os que
eu vi, eu ndo peguei ainda, talvez eu precise, eu ndo vou mentir pra vocé,
talvez 1a no futuro eu precise de um profissional mesmo” (E5)

“Eu néo tive apoio também, porque eu ndo procurei. Eu ndo vou mentir
pra vocé, eu ndo procurei. E também a questéo financeira, porque néo é
um servigo barato.” (E5)

“N&ao, nunca, nunca fui a nenhum assim. Nem com os médicos. Nunca
falei se eles tém alguém que tem grupos, alguma coisa que fazem esse
tipo de trabalho, né? Que nem nos autista tem outros grupos, né, que se
encontrem, fazem troca, né? De experiéncias eu nunca participei nada,
nem sei se tem, nunca me informei.” (E6)

“[...] minha mae frequentou um grupo de no inicio, ela frequentava um
grupo de... tipo assim como se fosse uma escolinha, eram pessoas com
0 mesmo problema que ela que faziam atividades ludicas, né, tipo uma
escola, ela frequentou isso no inicio. E a gente teve uma [Nome da
clinica] que antes era que enviava as cuidadoras, hoje ndo, a gente ja
tem ja uma equipe que é prépria mesmo da gente, mesmo que a gente
que contrata. Mas um grupo assim especificamente pra mim ou pra
minha irma, ndo.” (E7)

“[...] eu tive um curso online, tanto eu com a minha irma quando eu fui
para o médico e o médico disse, “Oh, sua mae esta com Alzheimer, essa
doencga é néo, é dela, essa doenga € de vocé.” Ai ndo entendi, por que,
porque essa doenca é dela, é de vocés, porque vai ter que ter muita
paciéncia, paciéncia, paciéncia e paciéncia, entendeu? [...] Foi, falou
tome um curso, tome um curso de tome um curso para saber tudinho
direitinho para ver como é esta doenca, explicar para a gente como €
essa doenca e o proprio cuidador, a minha, cuidou dela durante um ano
ela disse pra gente, ela era cuidadora, enfermeira, e ela explicou tudo
pra gente, entendeu?” (E8)

“[.-.] entdo eu tentei, mas ndo estou conseguindo achar uma pessoa,
quando eu acho néo faz direito, sabe? Sempre fica alguma coisa a
desejar, 0 que com medo de deixar e piorar o quadro dela. Ai eu acabo
ficando, me sobrecarregando nisso.” (E9)

Porque a questéo financeira de arranjar uma pessoa para pagar, porque
tem que ter, é... fazer revezamento durante o dia, durante a noite. Entéo
Se eu arranjar uma pessoa para pagar no dia e a noite, vai ficar muito
caro. Entdo a gente ndo tem condic¢do. (E10)

Quem fica também nado é a mesma coisa que a gente que ja esta no dia
a dia, porque quando vocé chega, esta tudo fora do lugar. As coisas
estdo pior do que nédo tivesse deixado ninguém, é porque ndo pode
deixar a pessoa sozinha, realmente. (E10)

“A gente ainda n&o precisou colocar cuidador, um cuidador mesmo, um
profissional mesmo, pra dar uma forca pra gente. Entao assim, eu, minha
mae e a menina que trabalha aqui em casa com a gente, a gente esta
dando conta. Entdo assim, ele também, ele ainda n&o, como eu disse,
ele ndo esta muito avangado ainda.” (E11)

“Mas que uma pessoa de fora nao vai resolver porque a pessoa de fora
€ um estranho. Entdo tem que ser uma pessoa que conviva, que ele
saiba quem é, entendeu? [...], a gente com essa funcionaria, porque ja
esta com a gente ha 3 anos. Ela ja... quando foi realmente a doenca, a
gente foi vendo que estava evoluindo, entdo ela ja estava aqui. Entdo ele
ja estava acostumado com ela. Com ela ele fica tranquilo. Ele pergunta
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assim varias vezes por a gente: "Cadé [Nome da entrevista]?" Cadé
[Nome da mae da entrevistada]?” (E11)

Reflexdes sobre
perdas e vinculos
(C6)

10.

11.

12.

“[.-.] desde o primeiro momento, vocé nao reconhece, parece que € outra
pessoa que colocaram no lugar. [...]" (E1)

“l...] Porque a gente sempre foi muito unida. E..., nés ficamos muito
amigas... aumentou mais o amor com cuidado. “ (E1)

“A gente da mais valor. Porque nosso dia a dia a gente nao percebe
muitas coisas. E quando vocé vé uma pessoa ama desse jeito, vocé se
questiona muita coisa. Vocé devia ter ficado muito mais presente, ter
observado mais coisa, ter conversado mais. Porque se perde e ndo tem
mais como voltar.” (E1)

“A realidade a gente sabe que é: a gente tem que se preparar, né? Mas
ainda acho que ele vai durar muito” (E2)

“Pra mim, ele fica nervoso. Porque ele fica perguntando e eu respondo,
as vezes eu fico irritada de estar respondendo varias vezes a mesma
coisa. Entdo para ele é ruim também. Ele diz que ndo quer ficar
incomodando, aquelas coisas... Entdo fica pra ele chato também, eu

entendo, é os 2 lados. Nao é um lado s6, né? Sdo os 2 lados.” (E2)

“Eu acho que ela perdeu quem era gente, mas a gente nunca perde quem
é ela. Entendeu? Ela ndo me conhece, mas eu reconheco ela. Que é o
mais importante.” (E3)

“[...] reaproximagao com minha mae. Uma época atras eu ndao me
relacionava bem com ela e agora eu cuido dela. Entdo assim, uma etapa
oposta. Entdo isso eu acho que foi excelente.” (E4)

“E também de entender também da fragilidade humana. Que quando
vocé esta jovem, vocé esta com ama certa idade, vocé acha que vocé
tem o controle. E na e na parte que vocé vai ficando mais idoso, vocé vai
ficando mais fragilizado, entdo a percepcdo dos filhos, das pessoas
perto, precisa mudar. Ter uma readaptagao.” (E4)

“Ter sensibilidade de amar o seu parente de verdade porque ele podia
ser voceé. E hoje tem uma palavra muito facil de falar. O mundo est4 muito
teérico, mas na pratica ndo é real. Empatia. Se as pessoas tivessem
consciéncia do que verdadeiramente é esta palavra, eles teriam muito
critério e cuidado para usé-las. Sabe por que vocé tem empatia? Vocé
se colocar verdadeiramente no lugar do outro. Quando vocé esta na zona
de conforto, tudo € muito facil. Mas quando vocé se coloca na fragilidade
do outro, vocé entende melhor o que € ser humano.” (E4)

“Entéo, enquanto cuidador, eu tenho dois lados, o cuidador filho e o
cuidador que precisa tomar atitude de dizer sim, vocé tem que fazer, nao,
vocé nao vai fazer, vocé muda um pouco a trajetéria da vida, né? Agora
vocé vai ter que dizer para o idoso que ndo vai fazer, ele ndo tem mais a
condicdo de dizer, eu vou fazer porque eu quero. Minha mée fala as
vezes, eu nao vou tomar remédio, eu nao quero, vocé vai tomar, sim.”
(E5)

“[...] minha esposa trata ela como mae, filha, sei |a, ela comega a ser
minha filha, eu ndo tenho filhos, ai vocé tem filhos, eu ndo tenho, eu
tenho uma filha que tem 86 anos, pra cuidar, entdo € um bebé, esse é o
caso do idoso com deméncia.” (E5)

Eu nunca me batia muito com ela, ndo convivia muito com minha mae.
Convivia, mas preferia ndo ficar conversando muito, porque, senao, ia
brigar, ia ser um estresse. Agora, eu fico mais proximo dela. Eu presto
mais atencao nela, eu ougo o que ela tem a me dizer. Até porque eu acho
gue sdo os Ultimos momentos que a gente pode ter juntos, né? Entao,
estou querendo aproveitar. N&o significa que eu ndo brinque ou ndo me
estresse, mas eu estou prestando mais atencéo nela, estou mais junto
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dela. Eu abraco mais, beijo mais. Coisas que eu nao fazia antes, de
verdade. (E5)

“Néao exaustao, nao, que a gente tem mesmo &, é o que eu sinto mesmo
assim, é a frustacao pela propria doenca em si, do que a doenca traz, de
vocé ndo ter mais aquela pessoa com quem vocé interagia tanto, com
quem vocé conversava tanto. E, é como se ela ta e néo ta ali a mais ao
mesmo tempo, né? Ela ta fisicamente, mas como se a alma dela ndo
tivesse mais ali algo assim, entendeu? Elas ndo, ndo é mais ela ali, né?
Isso, isso frustra e a gente vé que isso é progressivo.” (E7)

“Eu saia muito com ela, eu conversava, era a minha confidente, [...] E de
repente ndo poder mais fazer isso € um baque muito grande quando vocé
cai a realidade assim, que ndo adianta vocé querer conversar, porque so
porque a pessoa nao vai lembrar mais do que vocé esta falando e as
vezes vocé também ndo pode estar levando certas emogfes para ela
[...]. E que vocé tinha conselhos, né? Vocé tinha aquela troca e eu nao
poder mais fazer isso. [...] € muito estranho vocé ter a pessoa e nao ter
ao mesmo tempo. Que vocé tem fisicamente ali, mas vocé ndo pode mais
conversar como vocé conversava antes. [...] hoje ela vira um bebé [...]
No inicio foi muito dificil pra mim essa adaptacao de eu querer conversar
alguma coisa que era tdo comum pra mim... [...]" (E7)

“[...] as vezes eu fico triste com a situagéo e vejo porque meus irmaos
nao, ndo, ndo compartilha com a gente, né? Esse momento. Porque vai
chegar o momento que ela vai dizer, “quem é vocé? Nao te conheco”,
entendeu? E isso ai que eu fico triste em relag&o a isso, entendeu? (E8)
“[...] € nesse momento ai que eu sinto uma tristeza muito grande, sabia?
E nesse momento que eu sinto. Que vai chegar ao ponto que ela no vai
me reconhecer mais. Entendeu? Como ja chegou meus sobrinhos |4 e
ela perguntou, ela: “[Nome da neta] é “[Nome da neta]!”. Ela: “quem é
vocé? Quem é vocé? ““[Nome da neta], vd” “Quem é? Nao sei quem é&.”,
Entendeu? (E8)

“A gente até brinca aqui. Diz que ela... eu com meu irmao, a gente fala...
diz que ela foi abduzida, porque é uma, é uma outra pessoa realmente,
nao é.... totalmente diferente da nossa mae, do que era. Sinto sim, que
a gente perdeu, sim.” (E9)

“Eu aprendi a cuidar de idoso. Risos. Aprendi a lidar com ela, ter mais
paciéncia, a a dar mais atencéo. E que a gente fica as vezes, sai, largava
sozinha e hoje tenho aquela dependéncia. Entdo a gente vé a
necessidade, né? Que o idoso tem de ter uma companhia, de ter uma
pessoa ao lado.” (E9)

“[...] mas as pessoas tém que ter nogao da necessidade que é estar ao
lado da pessoa e que elas sentem muito sozinhas, eu acredito, perde,
vai perdendo a fala, fala muito pouco, a gente as vezes tem que
estimular. Eu mesmo acho que pequei nisso, eu néo percebi, fui
deixando, é tentar estimular, tentava fazer, ela ndo queria, eu nao
forcava, ndo insistia. Mas se eu tivesse a nogdo de que ela pioraria e
ficaria desse jeito, se anulasse tanto, eu teria insistido um pouco mais.”
(E9)

“Porque vocé esta falando algo que é como se nao existisse, fala de uma
pessoa, a pessoa hdo, ndo, ndo, ndo, nem se lembra que existe, as
vezes pergunta: “Quem sou eu?” Isso ai é muito doloroso, sabe?” (E10)
“Por mais que vocé nao tenha, acha que a pessoa nao tem sentimento,
mas a pessoa tem. A pessoa tem sentimento, a pessoa tem, a pessoa
tem carinho, a pessoa tem amor, a pessoa tem... O sentimento dela ndo
acabou. Ela tem sensibilidade, mas q sensibilidade é mais agugcada do
gue eu ou vocé esta em condicBes normais [...]Vocé acha que a pessoa
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ndo esta nem ai, mas tem sentimento. Ela, ela € muito sensivel, ela,
quando vocé chega chateado, a pessoa nota,” (E10)

“Eu tenho medo de quando realmente a memdria apagar assim
completamente. De ndo saber quem eu sou, quem minha mée é. Essa é
a minha maior preocupacéo, como toda hora eu digo: Se ele ficasse
como esta hoje, até o dia que Deus chamasse, para mim estava 6timo.
Mas a gente sabe que tem uma evolugdo. A doenga vai evoluindo aos
poucos. Entdo ai o meu medo realmente é esse. Quando chegar no
estagio de ndo reconhecer mais ninguém, a minha preocupacao maior é
essa.” (E11)

“Ja teve até uma médica minha dizendo para a minha mé&e que ela
encarasse que ela é viava de marido vivo. Entéo isso ai quando a gente
ouviu isso realmente pesou.” (E11)

Expectativas e
incertezas sobre o
futuro
(C7)

“A gente sabe que é um caminho que ja esta indo, né? Ja esta se
findando. A preocupacgédo em relagéo ela que néo sofra no final.” (E1)
“Que que eu vou fazer daqui para frente ou vai ser sem ela, E..., essas
coisas, quem que eu vou poder contar la na frente? Como é que vai ser?”
(E1)

“Tenho varias coisas em mente. Penso varias coisas. [...] Colocar alguma
coisa para mim, ter o que me ocupar, né? Um comércio, alguma coisa
assim. E seguir a vida.” (E1)

“Preocupagao é como € que vai ser na hora que ele der uma crise séria,
alguma coisa [...]" (E2)

“Eu acho eu acho que é a parte que ela comega a esquecer dos filhos,
ela comeca a ficar mais acamada, ndo andar. Coisas que que fujam do
que atualmente é normal. Eu acho que isso ai comega a complicar,
apesar que a gente tem uma a empresa que ajuda, elas estao habituadas
a lidar com pacientes assim, mas para nos, filhos, ndo deixa de ser um
novo estagio, entendeu?” (E4)

“[...] como ainda ela esta ainda muito lucida, entdo ainda ndo chocou
tanto. Talvez o que eu disse a vocé quando ela comecar a esquecer de
mim, esquecer de meu irmao. Como eu estou sempre com ela, entdo
isso facilita um pouco mais; Que tudo que vé sempre vocé fica na
memoria, né?” (E4)

“Mas eu sei que vai chegar um momento que eu vou ter que ceder, que
as coisas ja estao ficando muito pesadas. A sensac¢édo de frustracao esta
comecando a aumentar um pouco mais. Ela esté ficando mais debilitada,
ela esta ficando com mais problemas, a osteoporose com certeza esta
aumentando. A gente ndo vai ter condi¢bes de segurar essa onda 100%.
A gente esta agora, mas eu acredito que a gente vai precisar, sim, de um
aporte de profissionais, ou de um profissional.” (E5)

“O medo da morte ndo é mais um medo assim... E ébvio que ele passa
na minha cabeca todo dia, porque eu acordo de madrugada para ir ao
banheiro e vou no quarto dela ver se ela esta respirando. Ja ndo é a
questdo da morte mais. O medo é de ela estar sofrendo e eu nao estar
podendo ajudar. Esse € o mais dificil.” (E5)

“Dai eu digo, “Ah, eu estou numa fase boa”. Nao gostaria nem de pensar
de acontecer algo parecido que a gente passou [...] Se der se ter uma
fase igual aquela... eu tenho que ter pessoas, entendeu? Mas ndo conto
com pessoas de familia. Eu tenho que ter contratar empresa, mesmo ele
ndo gostando, eu tenho que ter. Que eu ndo tenho mais assim... a
juventude [...]" (E6)
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“Eu digo assim, meu maior medo, meu maior receio &, ela ter alguma
queda. Né? Ela, inclusive, ela teve ja uma queda. E o risco de queda é o
maior o maior, 0 maior receio nosso, né?” (E7)

“E ai a gente ficar no desespero de falar assim, poxa, eu ficava no
desespero, poxa, mas eu preciso manter o fonoaudiélogo para minha
mae, porque eu sei que isso se parar e prejudicar ela, eu preciso manter
o fisioterapeuta dela. E ai, como é que eu vou bancar isso? Porque eu
sozinha, nado tenho condi¢fes de bancar isso, né? E precisar dos meus
irmaos. E meus irméos disserem que néo tenho condicdes e ai assim as
da daquele desespero.” (E7)

“Ja pensamos nisso também, entendeu? Porque ela é como falo para
Vocé, ela faz tudo, ela tudinho direitinho, ai s6 fica observando, mas vai
chegar um ponto, ndo sei como é que vai ser, como € que ela vai ficar?
Se ela vai ficar, eu peco todo dia a Deus, tenho muita fé em Deus,
entendeu? N&o é que minha méae seja melhor do que ninguém e ela nao
vinha chegar a esse grau de ficar em cima de uma cama. Pego muito a
Deus, muito a Deus que ela ndo venha chegar. Porque vai ser muito
doloroso.” (E8)

“Mas assim, é... ela ta chegando no estado terminal... Eu ndo sei como
é gue vai ser para mim. Eu, eu para cuidar dela como eu cuido agora eu
ndo sei, ndo vou abandonar, mas assim vai ter que ter um profissional
para cuidar dela, porque eu nao vou ter estrutura. Nao vou ter.” (E8)

“Minha preocupacgao é assim, que ela piore quadro, que ela ndo ande,
que ela fique camada. Eu tenho muito, muito medo disso, que sinta dor,
que sofra, porque por enquanto esta normal, esté tranquilo.” (E9)

“Sim, eu tenho preocupacao de adoecer, de ndo aguentar cuidar dela. E
tenho e eu ndo sei... Ai eu penso o que € que poderia ser feito e eu ndo
consigo achar assim uma solugéo.” (E9)

Meu medo que eu, eu ja, eu tive uma amiga que a mae dela ficou, ndo
comia, ndo conseguia nem andar, ndo conseguia nem ir no banheiro,
entdo assim, dependendo mais, sabe? Dependendo mais do que eu ja
esta. Entdo isso ai eu, eu, eu, € uma deméncia mesmo. Eu fico com medo
da piora mesmo, de ter uma crise de... e ai eu ndo tenho, eu néo teria
condicao de ficar nessa situagéo, porque nem condicdo assim fisica eu
teria, de levantar, de conseguir mobilidade para ela, sabe? Entdo, isso
ai eu tenho muita preocupacao. (E10)

Papéis familiares e
a naturalizacdo da
responsabilidade
feminina
(C8)

“[..-]acho que foi naturalmente, porque como eu ja vinha com ela, a gente
ja morava junto. E a gente se cuidava, entdo, para mim achei normal,
entendeu? Porque... Porque quando ela tinha qualquer coisa, eu estava
aqui cuidando dela. E quando eu tinha qualquer coisa, era ela mesmo,
entdo era eu e ela.” (E1)

“l...] E... na verdade elas acham que é minha obrigag&o, porque eu, por
eu sempre mova... ter morado com ela. Entao elas acham isso, né? Que
a vida delas ndo podem parar. A minha tinha que continuar da mesma
forma.” (E1)

“Sim, que eu estava aqui ja, né? Eu nao sai de casa. Cada um foi para
um canto e eu fiquei né? Ent&o ficou sobre a minha responsabilidade.
Talvez, se eu tivesse saido, ter procurado ter feito alguma coisa fora, ndo
sei como estaria hoje [...], mas eu terminei me acomodando também, né?
Me acomodei” (E2)

“Dizem que so6 eu que poderia ser.[...]" (E3)
“Porque ela sempre teve uma relagdo comigo a minha mae. Apesar do
filho homem ser o mais “dengado”, tudo dela era comigo. [...]" (E3)
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“Chegou pra mim porque eu sou o unico filho que ela tem [...]JE eu sempre
botei na minha cabeca: "Eu vou cuidar de minha mae".[...] Eu ndo queria
que ela ficasse sozinha em casa. Eu ndo queria que ela fosse fazer
alguma coisa. Ela saia as vezes e néo falava, eu ficava com o coragéo
na boca, porque ela ndo usa celular. Deixar minha mée sair pra passear,
viver a vida assim, eu ndo me sentia confortavel. Entdo eu disse: "Qual
a opgdo?". Cuidar dela. Entdo, chegou assim pra mim. Eu decidi dessa
forma. Decidi cuidar. (E5)

“Eu acho que é um quando uma pessoa é casada, como € que diz nas
horas das alegrias e da tristeza para mim... Qual tipo de criacdo. Que eu
tive, eu acho que doenca pode ter, como néo pode ter, entdo, quando ela
existir, independente da tua situacdo financeira, tu vai estar do lado do
teu parceiro como cuidadora ou como companheira. Né, eu estou como
cuidadora. “(E6)

“Somos 7 filhos, né? Sdo 5 homens e 2 mulheres. O papel, mesmo
pesado, fica com as 2 mulheres. Os 5 homens ndo. Agora é algo assim
que que é muito relativo, porque na familia do meu marido €. Eles sédo 5
filhos, né? S6 tem uma mulher. [...] E, na verdade, quem cuida mais séo

os homens. Entdo é, é relativo isso, aqui na minha casa, na minha
familia, ndo €, quem fica com esse papel mais séo as filhas.”(E7)

“Ele € homem, ai faz a outra parte, ele faz financeiro. Ajuda em outras
coisas, mas para cuidado aqui tem que ser eu sou mulher, ai eu que
tenho que ficar com minha mé&e, minha mé&e é mulher. Entdo tem, tem
sim.” (E9)

Quer dizer, ndo apareceu um filho, apesar de ser 3 filhos. Mas pelo fato
de eu ser mulher, isso ai sobrecarrega demais, porque os homens nao
tém...é aquela histéria que o0 homem nao tem muito jeito, que nao sabe,
e ai acaba jogando para cima da mulher. [...] (E10)

“Na realidade, eu fico me perguntando, né, que as vezes é ha coisas que
se repete na vida. Eu fui criada com minha tia. E ai é, eu sinto tipo uma
gratidao, sabe? Uma... Hum... de dar um retorno assim. Eu sempre tive
essa vontade de proporcionar algo melhor para elas e para minha méae.
E ai, como meu pai faleceu..Entdo eu me senti praticamente na
responsabilidade de ficar incumbida dessa misséo, né?” (E10)

Recursos de
enfrentamento e
resiliéncia
(C9)

wn

“Eu compreendi que tem que a gente tem que observar muito mais o
outro que t& com vocé proprio. [...] Vocé tem que olhar direitinho, porque
€ uma doenga muito silenciosa.” (E1)

“Eu saia pesquisando, saia procurando me informar e ia fazendo.” (E1)
“Eu digo a todas as pessoas que tém, proximas a mim, que tém, que esta
comecando com o pai, com a mae, assim, eu digo “ndo deixe, va
procurando isso e isso, fazer atividade fisica, trabalha bem a mente,
procurando conversar...” (E1)

“[...] Hoje troco informacdo de [..] eu tenho uma pessoa que eu
compartilho ela medicacgdo. [...] Faco doacao.” (E1)

“[...] Ent&o vocé tem que se fortalecer. Formar uma rede de apoio dentro
da sua familia, conversar muito seriamente. Se possivel marcar com um
especialista da area para conversar com toda a familia, para criar um
roteiro de cuidado dentro da sua casa. Porque se aqui todo mundo
tivesse esse cuidado, eu nio estaria sobrecarregada.” (E1)

“Cuidador para mim é... Uma forma de amor.” (E1)

“[...] as vezes eu converso com uma amiga, que também passa pela
mesma situagéo” (E2)

“Que eu mesmo monitoro ele também, eu botei um ... um rastreador no
celular dele para saber onde que ele t&? Porque ele sai, ele foge.” (E2)
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“Mas, ja fiz terapia ha muito tempo. Acho que é bom até voltar a terapia.
Trabalhar esse lado emocional. Mas estd dando para pra levar. [...]JEu
cuido de mim, eu fago... Era trabalho, que era uma terapia para mim
também. Néo é? Porque vocé se desliga, sdo outras coisas, outros
problemas, outras coisas Eu fago “supera”, que é a ginastica cerebral.”
(E3)

“Amor. E 0 mais importante. Certo, ndo ver como obrigaco, ver com
amor, com carinho a pessoa que foi para vocé, a pessoa né? A
importancia que ela teve para vocé? Entdo € o amor para mim a base de
tudo.” (E3)

“Estresse & um sentimento que as vezes, sera que a gente esta fazendo
tudo, entendeu? Sera que ndo poderia fazer um pouquinho mais? Mas
eu tenho minha consciéncia tranquila de que é possivel, a gente faz.”
(E3)

“O cuidado nédo impacta em nada, que eu tenho toda uma organizagao.
As pessoas... Entendeu? Que cuida dela, que esta com ela, entdo ndo
me impacta em nada.” (E3)

“Nao... eu... quem cuida de mim é Jesus. Eu me entreguei a Jesus. Entao
isso me da uma tranquilidade, uma fluidez maravilhosa.” (E4)

“A gente quer culpar, a gente quer tentar entender, mas quando vocé vai
convivendo, vocé vai e vai estudando, buscando informagéo, fica mais
facil. O segredo é os filhos buscarem informacgoes. .” (E4)

“[...] quando a gente contratou as meninas foram com farda e a farda
parecia de enfermeira. Minha mé&e pintou um horror. Foi um inferno,
porque ela dizia que ndo estava doente. [...] Minha irma teve a ideia de
pedir para as meninas tirarem a farda e ir com roupa normal, porque ela
imaginar que a menina seria empregada. Sé que ai, da mesma forma
que foi um caos, com a farda, tirou a farda, ficou uma maravilha.” (E4)
“Estudar sobre a patologia. Muito. Tudo é importante, tudo, estudar e
trabalhar sua paz a sua pessoal, jA que vocé vai precisar dobrar a sua
paciéncia, sua atencdo, seu seus critérios para poder iniciar cuidar de
alguém. Se preparar.” (E4)

“[...] € buscar a sua paz interior para evitar, para vocé ter equilibrio, para
poder cuidar de alguém que precisa de vocé. E quem esta ok é vocé,
entdo quem tem que entender o momento é vocé.” (E4)

“Aprendi com ela a abragar, a fazer carinho, a pentear o cabelo, a prender
o cabelo, a ouvir o que ela tem a me dizer. As vezes, vocé néo esta a fim
de ouvir nada na sua vida, ai sua mée "pira" pra vocé... ai vocé para. "Eu
vou ouvir o que ela tem a dizer". Ai, eu fico 14 ouvindo. As vezes, é uma
viagem na zona, mas ai eu entro na viagem. Mas minha esposa faz muito
mais disso que eu.” (E5)

“Tem dia que ele vai estar mal-humorado, vai estar tudo de ruim que vocé
possa imaginar. Mas mesmo assim, vocé tem que estar proximo dele,
conversando com ele, falando com ele, viajando com ele. Senao, vocé
nao vai conseguir viver.[...] " (E5)

“[...] a gente tem que deixar dessa besteira de "é porque € minha mae,
ela vai estar nua, de fralda na minha frente". Eu acho baboseira. Eu acho
gue justamente os cuidadores homens, a gente tem que enfrentar isso.
Se quiser, se for filho, va. Vocé ndo tem nada a perder. [...] se o idoso for
seu pai ou sua mée, viva com ele. Ndo caia com ele, mas procure a
alternativa” (E5)

“Eu gosto de... Tipo assim, de ler bastante o que que acontece para ndo
saber que é a Unica pessoa que passa por isso, porque tem gente que
fica se vitimiza, né? Se vitimizam, né? “Ai meu Deus, por que que
acontece isso comigo? Ai, minha vida acabou”. Nao, ndo tenho esse tipo
de sentimento. Talvez sé ouvisse, que eu gosto de ouvir, saber, ndo é s6
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nessa area que tem pessoas em uma condicdo bem pior, né? De cuidar,
né? O cuidar, ndo ter também ninguém que nem eu e também nao ter o
lado financeiro.” (E6)

“Eu acho que a gente fica até uma pessoa mais leve em relacdo a tudo,
né? Que tu lida assim... Eu sempre gostei muito de ajudar os outros, né?
Ja tu pode ver minha profissao, né? Risos. Entdo eu acho que hoje, e era
interessante, que eu sempre gostei assim, qualquer coisa, a pessoa com
alguma dificuldade na rua de eu me colocar a disposic¢ao, “Ah, quer que
eu desca? Que eu que eu ajude”.” (EB)

“Sem ter a consciéncia de quem ela é, ela ainda consegue cativar as
pessoas todas ao redor dela pela forma espirituosa com que ela leva,
como ela vive, como ela reage a vida. Isso é algo que eu fico guardado
muito dentro de mim, nessa leveza com que ela torna as coisas. Por isso
gue a gente fala de Alzheimer de forma muito € tranquila assim dentro
de casa com... eu ndo tenho problema de dizer que minha mée tem
Alzheimer, sabe? Nenhum. E isso dela ter exercitado muito, eu ter
exercitado muito a minha paciéncia, que eu acho que era algo que eu
precisava exercitar. Entdo, de repetir toda hora a mesma coisa, a mesma
histéria, é de ter paciéncia para ouvir, paciéncia para andar no ritmo dela
quando ela ainda andava, né? (E7)”

“Falar. Eu acho que as pessoas precisam aprender a falar mais, buscar
apoio. Falar é seja através de fazer uma terapia para que saiba vocé
saiba se fortalecer. E. De conversar com 0s parentes, com 0s amigos, de
dizer, 6, eu também preciso de ajuda, né? Eu acho que as pessoas
precisam se comunicar, colocar para fora, falar, mas e néo ficar sé
aguentando, aguentando o peso e escondendo aquilo ali, sabe? De todo
mundo. E acho que as pessoas precisam aprender a falar.” (E7)

Vocé precisa de apoio, vocé precisa de suporte. Porque se vocé nao
estiver bem, vocé mesmo, se vocé ndo estiver fortalecido, vocé ndo tem
como cuidar de outra pessoa. [...] Nem todo mundo tem condi¢bes de
bancar uma equipe de profissionais, que € o ideal, [...], mas de ter um
suporte de um alguém para dividir essa responsabilidade por vocé para
que vocé possa também ter o seu momento de respirar, de se cuidar. E
fundamental.” (E7)

“E assim, eu, o que eu tenho assim, o que eu vejo assim, que eu
converso muito com Deus, entendeu? Eu tenho uma relagdo assim muito
forte com Deus. Sou uma pessoa muito religiosa, religiosa, sou ministra
de eucaristia. Mas assim eu agora eu t6 fazendo uma terapia, porque as
vezes é mexe muito com meu emocional, muito mesmo. “ (E8)

“[...] eu hoje eu tenho que cuidar do meu emocional, € como que eu te
estou te falando, mexe muito com a gente, mexe. E se vocé néo tiver
minha filha, a fé em Deus. Se vocé néo tiver paciéncia, sabedoria, vocé
pira. Vocé pira, vocé pira.” (E8)

“Assim, sabe, & cuidar com muito amor. Porque assim é uma é uma
sensacao horrivel.[...] Tem que ter muito amor, muito carinho, muita
paciéncia, muita paciéncia e sabedoria, sabedoria.” (E8)

“Mas nao tem jeito. Ai eu comego a pensar de outra forma, né? Eu estou
aqui, nao tem jeito. Trago meus amigos para ca, eles vem e conversam,
a gente brinca aqui com ela também no meio, porque ela interage. Entdo
eu estou tentando, né? Conciliar isso, mas tem hora que é dificil.” (E9)
“Mas talvez entrar no num curso ou alguma palestra, assistir de “como
lidar?” Para aprender praticas, a fazer atividades setoriais, praticas a
motores para ajudar no desenvolvimento dele.” (E9)

“No meu caso, eu, eu, eu vejo assim, quando eu preciso, eu tenho com
guem contar, sabe? Eu tenho uma amiga que ela esta sempre mora aqui
perto e ai eu ligo para ela, ela vem, meus irmdos quando tem uma
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emergéncia que ai eles aparecem ou eu ligo para mim. Tem minhas
primas também que me ajudam.” (E10)

“‘Eu até estava assistindo um... eu estava eu me cadastrei em uma
comunidade de Alzheimer, né? Que tem até um médico conhecido, que
eu estava até fazendo parte disso ai, porque tinha varias Lives e tal,
falando sobre a questdo do cuidador, que tem que se cuidar, que tem
gue fazer... sempre delegar é... fungdes, né, para outras pessoas e tal.”
(E10)

[...] “O teste de paciéncia, apesar de eu ser muito ansiosa, mas eu acho
gue a paciéncia. Porque eu néo fico reclamando, brigando, estressando,
xingando. Tipo, “Ah, porque eu estou fazendo isso?”, “Por que nio sei o
que...”, eu nao fico reclamando, sabe? Entdo, eu acho que no meu
coracdo tem a questdo da gratiddo, da recompensa, da paciéncia. E
assim, ter ser uma pessoa melhor nesse mundo, sabe?” [...] (E10)

“Eu passei até que eu coloquei cAmeras em casa para poder monitorar
os passos dele.” (E11)

“[...] ja tem dias que n&do quer tomar medicagdo, ndo quer fazer alguma
refeicdo, ndo quer as vezes também tomar um banho, mas assim, ndo é
nada que a gente ndo consiga contornar e resolver a situacdo. A gente
assim, naquela hora que ndo quer, a gente ndo insiste. A gente deixa
passar um pouquinho, uma meia horinha, porque ai esquece, né? E ai a
gente, como € que se diz? A gente fala novamente depois e ai faz.” (E11)
“[...} como eu fui professora durante muitos anos, entao eu encaro como
se fosse como eu fazia com os meus alunos. Entendeu? Como eu digo,
€ uma crian¢a, € uma crianca grande, mas o comportamento eu vejo
como um todo de uma criang¢a, entendeu? Que a gente ndo pode bater
de frente. Entdo assim, se disser ndo quer tomar pronto, ndo toma banho
naquela hora. Mais tarde a gente vai e tenta dar o banho, entendeu?
Entéo, foi o que eu aprendi a ter calma e a ter paciéncia, porque nao
adianta. Se estressar ndo vai levar nada, até pelo contrario, deixa
nervoso e ai ainda € pior mais ainda, piora mais ainda.” (E11)

“[...] tente viver um dia de cada vez, porque se ficar ou pensando no
passado ou pensando no futuro, a cabeca da uma... pelo menos a minha,
né? To falando em relagédo a minha, da sim uma reviravolta, sabe? Entao
assim, eu tento viver o dia, hoje vai ser assim, hoje foi assim, mas
amanha pode nao ser.” (E11)

“Eu antes ficava nervosa, eu antes ficava muito estressada. Agora nao.
Cada dia eu vou fazendo uma coisa, cada dia eu vou resolvendo outra e
ai vai se lavando. Ndo me sinto mais sobrecarregada como foi no inicio.”
(E11)

“Obvio que as vezes eu me sinto um pouco sobrecarregada, porque ndo
sou... com cuidado com ele, mas eu tenho as outras coisas da casa pra
fazer, que como eu disse ai no inicio, quem resolve agora tudo da casa
sou eu. Entdo no inicio foi muito pesado, mas agora acho que ja
acostumei com a rotina e ai eu ja t6 tirando assim de letra, vamos dizer
assim [...]“ (E11)
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Opcodes: 1 — Nunca; 2 — Raramente; 3 — Algumas vezes; 4 — Muitas vezes; 5 — Quase

sempre

Opcoes

1) Sente que o seu familiar lhe pede
mais ajuda do que agquela que
precisa?

2) Sente que devido ao tempo que
passa com o seu familiar nao dispde
de tempo suficiente para si
préprio/a?

3) Sente-se enervado quando tenta
conciliar os cuidados ao seu familiar
com outras tarefas relacionadas com
a sua familia ou com a sua
profissao?

4) Sente-se incomodado/a pelo
modo como o seu familiar se
comporta?

5) Sente-se irritado quando esta com
0 seu familiar?

6) Sente que o seu familiar afeta as
suas relacbes com outros membros
da familia ou com amigos, de forma
negativa?

7) Tem receio sobre o que pode
acontecer ao seu familiar no futuro?

8) Sente que o seu familiar esta
dependente de si?

9) Sente-se constrangido quando
estd ao pé do seu familiar?

10) Sente que a sua salde esti a
sofrer por causa do seu
envolvimento com seu familiar?

11) Sente que ndo dispde de tanta
privacidade como gostaria de ter por
causa do seu familiar?

12) Sente que a sua vida social foi
afetada pelo fato de estar a cuidar do
seu familiar?

13) Sente-se pouco a vontade para
convidar 0os seus amigos a virem a
sua causa por causa do seu
familiar?

14) Sente que o seu familiar parece
esperar que cuide dele/a como se
fosse a Unica pessoa de quem ele
pode depender?




15) Sente que ndo tem dinheiro
suficiente para cuidar do seu familiar
enquanto suporta a0 mesmo tempo
as suas restantes despesas?

16) Sente que ndo pode continuar a
cuidar do seu familiar por muito mais
tempo?

17) Sente que perdeu o controle da
sua vida desde que o seu familiar
adoeceu?

18) Gostaria de poder transferir o
trabalho que tem com o seu familiar
para outra pessoa?

19) Sente-se inseguro sobre o que
fazer quanto ao seu familiar?

20) Sente que poderia fazer mais
pelo seu familiar?

21) Pensa que poderia cuidar melhor
do seu familiar?

22) Finalmente, sente-se muito
sobrecarregado por cuidar do seu
familiar
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