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O luto antecipatorio em cuidadoras de idosos com Alzheimer avan¢ado
Anticipatory grief in caregivers of elderly people with advanced Alzheimer's disease
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Objetivo: compreender como o luto antecipatorio é vivenciado pelos cuidadores de pessoas idosas com
Alzheimer avancado. Método: pesquisa de campo, transversal e de base qualitativa. Aplicou-se
questionario sociodemografico e uma entrevista semiestruturada. Os dados foram tratados a partir da
analise de contetido. Resultados: participaram quatro cuidadoras. Trés categorias foram construidas:
Sentimentos frente a vivéncia do luto antecipatdrio no cuidado; Relacionamentos e estratégias no processo
de cuidado; e Impactos da rotina profissional na qualidade de vida do cuidador. Apontou-se a interferéncia
familiar como negativa na manifestacdo da autonomia do idoso, prejudicando a rotina de cuidado.
Também foi observado que a auséncia da regulamentacdo da profissdo de cuidador implica em
sobrecarga de trabalho, estratégias limitadas de cuidados de idosos com DA, auséncia de delimita¢do da
atuacao e negligéncia do autocuidado. Conclusdo: a perda severa da autonomia e funcionalidade dos
idosos desperta sentimentos de tristeza e angustia nas cuidadoras, bem como as aproximam da
consciéncia de morte do outro e da sua prdépria finitude.

Descritores: Cuidadores; Idoso; Doenca de Alzheimer; Luto.

Objective: to understand how anticipatory grief is experienced by caregivers of elderly people with
advanced Alzheimer's disease. Methods: this is a field, cross-sectional and qualitative research. A
sociodemographic questionnaire and a semi-structured interview were applied. The data were treated
from the content analysis. Results: the participants were four caregivers. Three categories were
elaborated: Feelings on the experience of anticipatory grief in care; Relationships and strategies in the care
process; and Impacts of the professional routine on the caregiver's quality of life. Family interference was
pointed out as negative in the manifestation of elderly people’s autonomy, impairing the care routine. It
was also observed that the absence of regulation caregiver as a profession implies work overload,
limited care strategies for elderly people with AD, lack of delimitation of action and negligence of self-
care. Conclusion: the severe loss of autonomy and functionality of the elderly awakens feelings of
sadness and distress in the caregivers, and it also brings them closer to the awareness of the other's
death and their own finitude.

Descriptors: Caregivers; Aged; Alzheimer Disease; Bereavement.

Objetivo: comprender cémo experimentan el duelo anticipado los cuidadores de ancianos con
enfermedad de Alzheimer avanzada. Método: investigacion de campo, transversal y de base cualitativa.
Se aplic6 un cuestionario sociodemografico y una entrevista semiestructurada. Los datos se trataron a
partir del andlisis de contenido. Resultados: participaron cuatro cuidadoras. Se construyeron tres
categorias: Sentimientos frente a la experiencia de duelo anticipado en el cuidado; Relacionesy estrategias
en el proceso de cuidado; e Impactos de la rutina profesional en la calidad de vida del cuidador. La
interferencia familiar fue sefialada como negativa en la manifestacién de la autonomia del anciano,
perjudicando la rutina de cuidados. También se observo que la falta de regulacion de la profesion del
cuidador implica sobrecarga de trabajo, estrategias limitadas de cuidados del anciano con EA, falta de
delimitacion de la accién y descuido del autocuidado. Conclusién: la grave pérdida de autonomia y
funcionalidad de los ancianos despierta sentimientos de tristeza y angustia en las cuidadoras, ademas
de acercarlas a la conciencia de 1a muerte del otro y de su propia finitud.

Descriptores: Cuidadores; Anciano; Enfermedad de Alzheimer; Afliccion.
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INTRODUCAO
deméncia é um termo amplo que inclui varias doencas que afetam a memdria,
cognicdo, comportamento, personalidade, julgamento e relagbes espaciais,
interferindo severamente nas atividades diarias!. Segundo a Organizacdo Mundial da
Saude (OMS), cerca de 55 milhdes de pessoas, em todo o mundo, tém deméncias e ha cerca de
10 milhdes de novos casos a cada ano. Estima-se que, em 2050, serdao 139 milhdes os casos de
demeéncia a nivel mundial?.

Dentre todas as deméncias, a doenca de Alzheimer (DA) é a de maior prevaléncia,
representando de 60 a 80% dos casos, sendo um disturbio cerebral irreversivel que afeta
majoritariamente a populagdo de 65 anos ou mais3. Seu desenvolvimento é progressivo e atinge
principalmente a memoria, ocasionando um déficit na memoria recente, dificuldade de
aprendizagem, instabilidade emocional, prejuizo na capacidade de julgamento e pensamento*.
Em estado avancado, caracteriza-se pelo comprometimento da capacidade de responder ao
ambiente, perda do controle dos movimentos e da autonomia para o autocuidado, o que faz a
pessoa com DA demandar cuidados especiais para realizar tarefas antes simples como andar,
sentar e se alimentar*.

O conceito de cuidador tem sido amplamente discutido a partir das modificagdes
socioculturais ocorridas ao longo do tempo, que passaram a compartilhar com a sociedade e o
Estado um cuidado antes restrito apenas aos grupos familiares>. O conceito para o ato de cuidar
ndo é unico, mas pode ser definido como uma acdo humana mobilizadora que se traduz por
respeito ao sofrimento, aos valores e a dignidade da pessoa dependente>.

Pode-se considerar dois grupos de cuidadores: cuidadores informais, que contempla
familiares, vizinhos, amigos e toda a rede de apoio que presta cuidados sem visar o ganho
financeiro, carecendo de conhecimento técnico especifico para o cuidado; e cuidadores formais,
que sdo pessoas que atuam na atividade do cuidado ao idoso como uma atividade remunerada,
possuindo algum tipo de formacgdo e conhecimento técnico>.

A complexidade do cuidado oferecido a uma pessoa idosa com Alzheimer avancado exige
do cuidador preparo fisico, emocional e psicolégico. A progressdao da doenca pode levar o
cuidador a uma sobrecarga devido ao aumento na intensidade e quantidade de tarefas
executadas e a sofrer um estresse psicoldgico continuo em razao do declinio cognitivo e perda
de autonomia da pessoa idosa assistida®’. Este cenario de progressivo declinio fisico e cognitivo
da pessoaidosa pode levar o cuidador a sofrer as consequéncias emocionais e psiquicas de luto,

sendo considerado um luto antecipatoério?.
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0 conceito de luto antecipatoério foi criado na década de 1940 para denominar a auséncia
de manifestagdes claras de luto em mulheres no momento da morte real de seus maridos que
foram enviados para a guerra® Essas mulheres ja tinham vivenciado as fases do luto no
momento da partida de seus maridos pela incerteza de sobrevivéncia e retorno destes, o que as
tornaram livres de vinculos afetivos com o falecido. Assim, o luto antecipatério pode ser
definido como a possibilidade da elabora¢do da uma perda antes que esta aconteca de maneira
concreta, seja pelo anuncio de uma doen¢a terminal ou pela consciéncia finitude,
oportunizando ao sujeito vivenciar a despedida e a reorganizacdo necessaria ante a morte3.

Assim como a experiéncia de luto pela morte real, o luto antecipatério é realizado de
maneira individual e oportuniza ao sujeito reajustar-se mediante as perdas simbdlicas vividas
ao longo da vida®. Na velhice, destacam-se como perdas simbélicas as mudangas de papéis no
ambiente familiar e social, da rotina e habitos vividos até entio, o declinio da funcionalidade
corporal e cognitiva, e, ainda, a mudanga de sua identidade que agora deve ser adaptada a
realidade desta etapa da vida®.

No Alzheimer avancado, o processo de antecipacao do luto ndo s6 permite ao cuidador
uma preparacdo para a vida apos a morte da pessoa assistida, como também possibilita o
reconhecimento das pequenas perdas que ocorrem ao longo desta jornada, como as alteragoes
de memoria recente, dificuldade de acompanhar conversas ou de resolver problemas?0. Kovacs
define que “a morte do outro se configura como uma experiéncia da morte em vida”11:149; ¢ como
se a parte ligada ao outro, pelo vinculo estabelecido anteriormente, morresse também?11,

A vivéncia do cuidador diante da progressao da DA do idoso torna real a proximidade da
morte, e, através do luto antecipatdrio, o cuidador pode vivenciar a perda iminente do paciente
cuidado. Neste contexto, a definicao de luto antecipatério, embora amplamente desenvolvida e
utilizada quase que exclusivamente no contexto de doengas terminais® para expressar o
processo de adaptacdo a uma perda anunciada, aparece como um construto explicativo da
tristeza e da sobrecarga evidenciada pelos cuidadores de pessoas com deméncial2. As doencas
mais associadas ao luto antecipatdrio sdo: cancer, paralisia cerebral e quadros demenciais?2.

Ao considerar o processo de envelhecimento populacional, torna-se cada vez mais
necessario estudos relacionados as vivéncias emocionais dos cuidadores na pratica do cuidar.
Com isso, o objetivo da presente pesquisa foi analisar a vivéncia do luto antecipatério em

cuidadores formais de pessoas idosas com doenga de Alzheimer em estagio avangado.
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METODO

Trata-se de um estudo de campo, transversal de natureza qualitativa. Os participantes
foram pessoas que atuavam profissionalmente como cuidadores de pessoas idosas com
Alzheimer avangado. O processo de recrutamento dos participantes ocorreu a partir da
divulgacdo da pesquisa em um projeto de extensdo voltado para a satide mental de cuidadores
de idosos.

A amostra foi definida por conveniéncia, e seguiu os seguintes critérios de inclusdo:
cuidadores de ambos os géneros e idade superior a 18 anos; critérios de exclusao: cuidadores
informais, ou seja, cuidadores familiares que nao exerciam o cuidado como uma atividade
ocupacional e a pessoa idosa em cuidado no momento do estudo nao apresentar Alzheimer
avancado que foi indicado através da Escala de Avaliacdo Clinica da Deméncia (Clinical
Dementia Rating - CDR)13.

A coleta de dados foi realizada em trés etapas. A primeira etapa envolveu o
autopreenchimento de um formulédrio socioeconémico online apresentado via plataforma
Google Forms, para caracterizar os participantes. A segunda etapa envolveu o convite aos que
atendiam aos critérios de inclusao, para a aplicacdo da Escala de Avaliacao Clinica da Deméncia
(Clinical Dementia Rating - CDR)13.

A CDR foi desenvolvida em 1979 no projeto Memory and Aging da Universidade
Washington, validada para o portugués por Chaves e colaboradores!3. A escala busca avaliar o
estagio de deméncia dos pacientes com doengas neurodegenerativas cronicas, e é composta por
seis dominios cognitivos: memoria, orientacao, julgamento e solucao de problemas, assuntos
da comunidade, lar e passatempos e cuidados pessoais. As categorias sao avaliadas de forma
independente e cada categoria pode ser graduada em cinco niveis de comprometimento: 0 =
auséncia de deméncia; 0.5 = deméncia questionavel; 1=deméncia leve; 2=deméncia moderada;
e 3=deméncia avangadal4. A aplicacdo do CDR foi feita as cuidadoras com a leitura de cada item
do questionario através de videoconferéncia, e considerou-se aquelas que lidavam com
pacientes em nivel 3 da escala.

A terceira e Ultima etapa da coleta de dados refere-se a entrevista semiestruturada para
compreender o luto antecipatdrio vivenciado pelos cuidadores. Foram elaboradas 11 perguntas
que abordavam as tematicas da rotina de trabalho dos cuidadores, os sentimentos frente a essa
atuacao e a suarelacdo com a pessoa idosa assistida. A segunda e terceira etapas de coleta foram
realizadas através da videoconferéncia pela ferramenta Google Meet. Todas as entrevistas
foram gravadas e transcritas na integra e serao armazenadas em local seguro pelo periodo de

cinco anos, enquanto as gravacoes foram destruidas.
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Os dados do questiondrio socioecondmico foram apresentados de maneira descritiva. As
narrativas apresentadas a partir do roteiro da entrevista semiestruturada foram analisadas
segundo a Andlise de Conteddo de Bardinl>. Para a andlise do material, foram adotadas as
seguintes etapas: (1) pré-exploracdo do material; (2) selecdo de unidades de registro
relacionadas com o foco deste estudo a partir da repeticdo de temas ao longo das diferentes
entrevistas; (3) construcdo de categorias tematicas, adotando-se critérios de semelhanca entre
as unidades de registro agrupadas em uma mesma categoria; (4) discussao das categorias
tematicas a partir do referencial tedrico psicanalitico sobre luto e luto antecipatério.

Todos os participantes que responderam ao convite assinaram um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), autorizando sua participacao na pesquisa, sendo
convocados posteriormente para uma entrevista individual, com autorizacao para a gravacao
da mesma. Para o sigilo dos participantes, utilizou-se nomes ficticios.

Esta pesquisa foi submetida para avaliacdo do Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos (CEP) da Universidade Sdo Judas Tadeu e obteve autorizacdo sob o CAAE:

58976222.1.0000.0089 e Parecer n° 5.443.769 no dia 01 de junho de 2022.

RESULTADOS

No Quadro 1, foram apresentadas informagdes de caracterizacdo socioeconémica das
cuidadoras. Participaram do estudo quatro mulheres, residentes no estado de Sao Paulo, com
idades entre 35 e 67 anos (média de 50 anos de idade). Em se tratando do estado civil, duas
participantes eram solteiras, uma divorciada e a outra em uma unido estavel. Trés participantes
residem com pelo menos uma pessoa e apenas uma reside sozinha. A renda familiar mensal de
duas cuidadoras é de até 1 salario minimo, enquanto para a outra metade ocorre a variacao de

3 a 6 salarios minimos mensais.

Quadro 1. Caracterizagdo socioeconomica das cuidadoras. Sao Paulo/SP, 2022.

Nome Idade Género Estado Civil | Cidade/Estado | Escolaridade Reside com Renda Familiar
Amanda 35 Feminino Unido Piacatu/SP Médio 3 pessoas Até 1 salario
anos estavel Completo minimo
Elisa 42 Feminino Solteira Diadema/SP Superior 4 pessoas De 3 a 6 salarios
anos Incompleto minimos
Mariana 67 Feminino Solteira Piacatu/SP Fundamental Sozinha Até 1 salario
anos Completo minimo
Roberta 56 Feminino Divorciada Santos/SP Superior 1 pessoa De 3 a 6 salarios
anos Completo minimos
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No Quadro 2, foram apresentados os dados de caracterizacdo da pratica profissional.
Todas as cuidadoras possuem o curso basico de cuidadores, necessario para exercer a atuagao
formal, sendo que duas das participantes tém como complemento o curso técnico em
enfermagem. Sobre o tempo de atuagcdo como cuidadoras de idosos, as participantes
apresentaram uma média de 9,25 anos, um intervalo de 4 anos de experiéncia até 20 anos de
trabalho na area.

Quanto ao numero de idosos assistidos por cada participante no momento da pesquisa,
todas cuidam de uma Unica pessoa idosa com Alzheimer avancado. Referente a carga horaria
de servicos prestados, duas das cuidadoras trabalham 60 horas por semana, enquanto as
demais exercem de 40 a 48 horas semanais. Todos os idosos assistidos pelas cuidadoras

obtiveram o escore CDR3 (Quadro 2).

Quadro 2. Caracterizacdo profissional e grau de dependéncia do idosos assistido pelas

cuidadoras. Sdo Paulo/SP, 2022.

Nome Tempo Tipo de formacao Idosos Carga horaria | Mudaria de CDR*do
de assistidos de trabalho profissio idoso
profissao atualmente semanal assistido
Amanda | 20 anos Curso de Cuidadora e 01 60 horas Sim CDR3
Técnico de
Enfermagem
Elisa 04 anos Curso de Cuidadora, 01 60 horas Nao CDR3
Técnico de

Enfermagem e
Estagios em ILPIS

Mariana 08 anos Curso Basico de 01 48 horas Nao CDR3
Cuidadora

Roberta 05 anos Curso Basico de 01 40 horas Nio CDR3
Cuidadora

* Escala de Avaliacdo Clinica da Deméncia (Clinical Dementia Rating - CDR)13.

A partir da andlise de contelido das entrevistas, foram elaboradas trés categorias
tematicas: Sentimentos frente a vivéncia do luto antecipatdrio no cuidado; Relacionamentos e
estratégias no processo de cuidado; e Impactos da rotina profissional na qualidade de vida do
cuidador, com trés unidades de registro nas duas primeiras, e duas unidades de registro na

terceira categoria, como na Figura 1.
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Figura 1. Categorias temadticas e unidades de registro. Sao Paulo/SP, 2022.

Categorias Tematicas

3. Impactos da rotina
profissional na
qualidade de wvida do
cuidador

2. Relacionamentos e
estratégias No processo
de cuidado

1. Sentimentos frente a
vivéncia do luato
antecipatorio no cuidado

Tristeza, preocupacio e

angustia ante a morte

iminente

Reprocidade, respeito e
carinho no cuidado

Sobrecarga e desgaste
fisico e emocional

Frustracao e iimpoténcia

perante a perda de
memoria e autonomia

Dificuldades
decorrentes da
interferéncia negativa
familiar no cuidado

Sentimento de angnstia
e despreparo diante da

auséncia de
conhecimento sobre DA

Resgate de memoria e
reminiscéncia na pratica
do cuidado

Negligéncia da vida
social

Ina formacao de cuidador

Sentimentos frente a vivéncia do luto antecipatorio no cuidado
Esta categoria elucida os principais sentimentos identificados pelas cuidadoras na rotina
de cuidados as pessoas idosas com DA em estigio avancado. Essas manifestacdoes de

sentimentos caracterizam o processo de luto antecipatdrio vivenciado:

- Tristeza, preocupagdo e angustia ante a morte iminente:

Tem horas que eu fico triste, porque explico para a idosa que ela estd na casa dela, e mesmo assim ela acha que estd
na minha casa, entdo eu me questiono que cabega é essa?, como a pessoa pode ficar desse jeito?, e com isso eu decidi
que quero morrer antes de ficar assim, nesse estado, entdo eu pego todos os dias a Deus para me levar antes que eu
fique semelhante ao estado da paciente. As vezes eu também sinto vontade de chorar. (Amanda)

Essa doenga é muito cruel e triste, a familia sofre muito, principalmente porque declina muito rdpido. As vezes quando
o filho dele aparece, o idoso questiona se é o filho, e assim vocé vé a familia adoecer junto com a pessoa, porque ela

estd envolvida. (Roberta)

- Frustragdo e impoténcia perante a perda de memdria e autonomia:

Nesse tempo de 3 anos que eu trabalho com a idosa, eu percebo a evolugdo dos sintomas cada vez mais visivel para
um estado grave, pois ela jd ndo estd da mesma maneira quando eu cheguei Id, como por exemplo, quando ela
acordava a primeira coisa que fazia era rezar, e hoje ela jd ndo sabe mais verbalizar as oragdes, além disso, antes ela
tomava bastante dgua, hoje ela toma um gole e diz que tomou um copo cheio, ou seja, ela perdeu a nogdo do que quer
fazer, ndo palpitando mais nem no que quer vestir. (Amanda)

[..] a memdria aos poucos estd se perdendo cada vez mais, pois os filhos e netos vdo visitd-la e quando eu pergunto

ela ndo se lembrar, diz que ninguém foi vé-la. (Mariana)
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- Sentimento de angtistia e despreparo diante da auséncia de conhecimento sobre DA na formagdo de cuidador:

Eu gostaria que houvesse mais informagdes nos cursos de cuidadores sobre o Alzheimer e as outras doengas.
(Amanda)

Eu acho que deveria haver uma preparagdo maior tanto para os cuidadores quanto para os familiares, em relagdo

aos desafios de lidar com idosos e a sua patologia em questdo. (Elisa)

Relacionamentos e estratégias no processo de cuidado
Destaca-se nessa categoria o modo como as cuidadoras percebem e descrevem o
relacionamento com a pessoa idosa assistida e quais estratégias utilizadas no processo de

cuidado.

- Reciprocidade, respeito, confianga e carinho:

Meu sentimento em cuidar é de gratiddo, porque eu sei cuidar, mas em relagdo a situagdo da idosa, é de muita tristeza,
porque dd muita do e angustia, em estar ali com alguém que ndo reconhece nem os alimentos, e isso me doi na alma.
(Amanda)

Um sentimento de gratiddo, pois a cada dia eu busco proporcionar ao meu assistido momentos melhores, de menos
dores, percepgdes agressivas e confusées mentais, entdo isso é gratificante para mim. (Elisa)

E uma relacdo muito boa, ele confia muito em mim e no outro cuidador que fica com ele durante a noite. Mas comigo

ele se dd muito bem. (Roberta)

- Dificuldades decorrentes da interferéncia negativa familiar no cuidado:

0 mais dificil é as pessoas ndo respeitarem mais o idoso por conta da doenga. A ex-esposa ndo respeita, por exemplo
vai uma moga ld que faz a comida para semana toda, e ele pediu para mim avisar a ela que ele queria comer
strogonoff, eu fui ld e dei para ele, e quando a ex-mulher chegou ficou bem nervosa, gritando, dizendo que ndo era
para dar strogonoff para ele, porque ele sé pode nos finais de semana, eu até cheguei a dizer que ele pediu, mas ela
disse que ele ndo sabe mais de nada. Essa parte da falta de respeito dos familiares é a maior dificuldade que eu
enfrento. (Roberta)

Eu enquanto cuidadora ndo posso intervir impondo nada ao idoso que ndo vd de acordo com o que a familia
determine, e isso acaba inviabilizando que eu lide com determinadas situacdes de forma a criar um ambiente

sugestivo para a idosa. (Elisa)

- Resgate da memdria e reminiscéncias na prdtica do cuidado:

Ele gosta de musica, e quando comega a cantar para ele, esse se reconecta com a vida, lembrando de muitas coisas.
Por isso, eu fiz um curso de “musicos atuantes”, porque eu achava interessante que sempre que eu cantava para o
idoso, ele ficava muito feliz, e eu ficava me achando. Ele sempre pede que eu cante vdrias vezes, principalmente aquela
musica do “trem das onze”, ai vendo a alegria dele, o filho até fez uma relagdo com todas as misicas que ele gosta, e
eu acho muito interessante como ele se reconecta. (Roberta)

Quando a idosa estd nervosa, eu jd aprendi a acalmd-la, entdo eu coloco uma milsica do Amado Batista que ela gosta
muito, ou fago um chd. A idosa ndo consegue cantar as musicas, ela sé escuta, e comenta que a melodia é boa.

(Amanda)
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Impactos da rotina profissional na qualidade de vida do cuidador
Essa categoria aborda as percep¢oes das cuidadoras sobre suas condi¢des de trabalho e

os impactos gerados em suas vidas.

- Sobrecarga e desgaste fisico e emocional:

Antigamente eu jd me senti muito sobrecarregada, pois quando eu comecei a trabalhar com essa idosa eu era do turno
da noite, ai os familiares dela tiveram problemas com a antiga cuidadora do turno da manhd e eu tive que passar
para manhd, entdo foi uma mudanga muito radical, jd que eu fiquei muito sobrecarregada e com muitas dores, jd que
eu tenho problemas nos ossos e na coluna, tendo dias que eu ndo conseguia nem andar. (Amanda)

Ano passado eu até procurei ajuda médica, porque estava com picos de estresse muito elevados. Tendo disttrbio de
sono que eu jd tinha antes s6 que mais elevado, além de desenvolver muita ansiedade e nervosismo, entdo comecei a
tomar medicagdo, e procurei ajuda para ver se eu deveria continuar nessa profissdo porque eu estava
emocionalmente abalada e sem paciéncia comigo mesma, entdo como eu iria cuidar de outra pessoa. Eu percebo que
nds cuidadores precisamos nos cuidar tanto fisicamente como emocionalmente, para que assim possamos estar bem

para cuidar do outro. (Elisa)

- Negligéncia da vida social:

Durante os finais de semana eu cuido da casa, porém se aparecer um bico eu vou fazer, se ndo eu fico em casa.
(Amanda)

Eu me sinto sobrecarregada pela carga hordria, onde eu fago 5:2, sendo que sé folgo no sdbado e no domingo,
trabalhando ao todo 14 horas por dia, onde muitas vezes essa se estende até 16 horas, ou seja, tem vezes que eu mais

passeio na minha casa do que fico nela. (Elisa)

DISCUSSAO

As cuidadoras apresentaram diferentes sentimentos desencadeados pela sua atividade
de cuidado a pessoa idosa com a DA avang¢ada, que em sua progressao apresenta alteragoes
comportamentais que afetam a capacidade de funcionamento da memoria, a qualidade do sono
e intensificam a agitacdo e agressividade, resultando na perda real de autonomia do sujeito?>.

A angustia quanto a consciéncia da morte iminente dos idosos assistidos é um dos
principais sentimentos manifestados pelas cuidadoras. Este resultado é semelhante ao
observado em pesquisa com cuidador de idoso com DA, indicando a angustia, a raiva e a tristeza
como o0s principais aspectos emocionais manifestados e que estdo relacionados a
responsabilidade assumida pelo cuidador de realizar a manuten¢ao da vida da pessoa idosa
enquanto testemunha o avango da DA e aproxima-se da morte iminente da pessoa idosa?e.

A responsabilidade de oferecer cuidado e zelo a pessoa idosa com DA potencializa no
cuidador o medo da incapacidade e da morte, pois ha um investimento emocional didrio na

rotina de cuidadol’. A conscientizacdo sobre a perda do outro a partir do aumento da
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intensidade dos efeitos degenerativos da DA é atravessada pelo contexto sociocultural que
cultiva crengas que ressignificam a vida, rejeitam a doenga e negam a morte, fortalecendo ainda
mais o sofrimento psiquico e emocional que eleva o medo e dificulta a subjetivacdo da
finitudel?. Na perspectiva psicanalitica, o contato com a prépria morte é de natureza impossivel,
dada a auséncia de um registro psiquico sobre a morte no inconsciente. Entretanto, ha uma
série de questdes suscitadas a partir da morte de outros que podem ser valiosas no
autocuidado, na ampliacdo da consciéncia de si e da possibilidade de aproximar-se da prépria
transitoriedade e finitudel8.

Os sentimentos de frustragdes e impoténcia perante a perda de autonomia da pessoa
idosa assistida também estdo presentes nas entrevistas das cuidadoras. A perda da autonomia
do idoso mobiliza no cuidador a experiéncia da despedida sem a partida, pois o paciente esta
presente fisicamente, mas psicologicamente ausente, visto que a memdria vai gradativamente
sendo perdida, o que é compreendido como o processo de despersonalizacao da pessoa idosal®.
Essa experiéncia de luto é nomeada como luto antecipatério, configurando-se como um
processo dindmico que oscila entre negacao, superenvolvimento, raiva e aceitacdo?20.

A presenca da sintomatologia depressiva no cuidador também pode estar relacionada
ao processo de luto vigente a partir das rea¢des emocionais desencadeadas a partir da
experiéncia do cuidar. Varidveis como o grau de experiéncia profissional e a intensidade do
sofrimento inerente a vivéncia do luto antecipatoério sdo atravessadas pela personalidade do
cuidador, podendo apresentar caracteristicas de resiliéncia e elaboracdo das perdas
relacionadas a pessoalidade do idoso durante a progressao da doenc¢a ou responder ao processo
de luto antecipatério com maior intensidade de dor, raiva e sofrimento emocional?2°.

Outro sentimento destacado por duas cuidadoras foi o de despreparo quanto ao
conhecimento especifico sobre a DA. Apesar da sensibilidade aos cuidados necessarios
referentes a DA que alguns cuidadores podem apresentar, a falta de conhecimento especifico
sobre as alteracdes esperadas para cada fase da doenca, a impossibilidade de cura e o
desconhecimento de estratégias disponiveis para a manuteng¢do da qualidade de vida dessas
pessoas, contribuem para o surgimento de conflitos, medo, estresse e ansiedade, tanto para a
pessoa idosa quanto para o cuidador®21, O esclarecimento do cuidador sobre a evolugao da DA
e suas possiveis complicacdes favorece a pratica do cuidado, considerando que o acesso a
informacgdes ndo so6 ajuda no cuidar como também na compreensao de sentimentos e momentos
dificeis que venham a surgir?1.

A relacdo das cuidadoras com as pessoas idosas assistidas e as estratégias de cuidado

adotadas também foram aspectos mencionados. Todas as cuidadoras consideram as relagoes
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de trabalho como humanizadas e ndo comerciais. Trés cuidadoras reconhecem os aspectos de
reciprocidade, respeito, confianc¢a, carinho e compaixdo presentes na relagdo que preservam
com as pessoas idosas que recebem seus cuidados.

Esses aspectos corroboram os resultados de outros estudos22-23, A postura empatica
manifestada pelas cuidadoras como uma atitude necessaria para uma estratégia de cuidado de
qualidade e respeito, assim como a possibilidade de beneficiar os cuidadores com
transformacdes pessoais a partir da experiéncia positiva de cuidado?2. A compaixao pode ser
considerada como a emog¢do que possibilita o trabalho de cuidado, sua auséncia torna mais
provavel a ocorréncia da despersonalizacdo do cuidado, resultando em um cuidado
desumano?2,

A relacdo de intimidade estabelecida entre cuidador e idoso devido ao profundo
envolvimento didrio de cuidado, informacgdes e segredos compartilhados e a presenca
constante, e por vezes Unica, que o cuidador ocupa na vida da pessoa idosa assistida, podem
caracterizar essa relacdo ndo mais como profissional, mas sim como pessoal. Essa modificacao
da relacdo pode favorecer o sofrimento do cuidador ao testemunhar o declinio do idoso e a
aproximac¢dao da sua finitude, o que indica a necessidade de suporte emocional para os
cuidadores?3.

Nas relagdes com os familiares, as cuidadoras percebem uma interferéncia negativa no
cotidiano da pessoa idosa assistida, a partir do afastamento e a dificuldade destes em respeitar
a vontade e as limitagdes manifestadas pelas pessoas idosas. Das possiveis motivacdes para o
afastamento dos familiares de idosos com DA, pode-se citar: perdas vivenciadas na relagdo com
o idoso, como a identidade; papéis pré-estabelecidos que precisam ser reorganizados, como a
intimidade e liberdade; bem como a impossibilidade de manter planos futuros e a mudanca na
comunicagao?4.

A autonomia da pessoa idosa extrapola os conceitos de dependéncia e independéncia,
ela esta relacionada com o direito dessa pessoa de manifestar e ser atendida em sua vontade,
seja estas sobre sua saude, cuidados, alimentacao ou quaisquer que sejam suas preferéncias. Na
Bioética, tem-se o conceito de autonomia existencial para caracterizar esse tipo de
manifestacdo de vontade, e ressalta a necessidade do discernimento e consciéncia preservada
para papéis a que seja aceita essa manifestacao?>.

No entanto, os cuidadores e familiares também podem utilizar o conhecimento prévio
sobre a pessoa idosa com DA avancada para exercer as suas preferéncias nas estratégias de
cuidado e preservar a sua pessoalidade, mesmo em meio a despersonalizacao resultante do

avanco da doenca?t. As cuidadoras trazem em suas falas que habitualmente perguntam aos
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idosos sobre musicas e comidas que faziam parte de sua vida, e, ao oferecerer isso a eles, ha
uma manifestagdo de satisfacdo e bem estar, por reavivar lembrancgas e trazer elementos de
identidade deles ao momento presente.

Dentre as estratégias de cuidado utilizadas pelas cuidadoras, duas mencionaram a
utilizacdo de momentos de recreacdo com musica como forma de cuidado para amenizar o
estresse e agressividade do idoso. E também uma pratica que produz bem estar aos idosos e as
cuidadoras, assim como a oportunidade do resgate de memorias e dos aspectos biograficos e
preferéncias pessoais dos idosos. As musicas sdo escolhidas pelos idosos, e, a partir delas, eles
resgatam momentos vividos e se alegram com a lembranga do passado que se faz presente.

A memdria ultrapassa a compreensdo neurolédgica e esta relacionada com a passagem
do tempo e a histéria do sujeito. E nela que sdo inscritas as experiéncias de modo subjetivo ao
longo da vida e é dela que provém o resgate das lembrancas e a possibilidade de encontrar-se
consigo mesmo em tempos diferentes, como forma de resgate da identidade e articulagao entre
o tempo passado e o presente?’. Esse fendmeno é conhecido como reminiscéncias, que pode ser
compreendida como o resgate das experiéncias do passado que sdo atualizadas para o
momento presente e reconhecidas pelo sujeito como parte da sua histéria?’.

As reminiscéncias sdo alojadas no seu Eu atual como uma forma da pessoa idosa
reafirmar sua existéncia e proteger-se do processo de despersonalizagcdo que pode ocorrer na
velhice?’. Assim, a pratica de recreacdo com musica adotada pelas cuidadoras em sua rotina de
cuidados as pessoas idosas com DA também possibilita a integracdo dos tempos passado e
presente, permitindo ao idoso o contato com as memdrias prazerosas que antecedem as
alteracdes impostas pela DA?7.

As cuidadoras também ressaltaram o desgaste fisico e emocional que a atividade produz
em suas vidas. A causa da dependéncia da pessoa idosa é um dos fatores de maior influéncia na
saude e bem estar do cuidador em sua atuacdo, sendo que cuidar de pessoas idosas com
comprometimentos cognitivos, como é o caso da DA, prejudica em maior nivel a satide do
cuidador devido as oscilacdes de humor, possiveis comportamentos agressivos e a habilidade
fisica diminuida, quando comparado ao cuidado de pessoas idosas fisicamente dependentes?8.

A analise da sobrecarga de trabalho também deve considerar o contexto da profissao de
cuidador de idosos. No Brasil, a ocupacdo de cuidadores ainda ndo esta regulamentada e nao é
reconhecida como uma profissdo, o que dificulta a atuacdo desses profissionais e afeta
diretamente a qualidade do cuidado ofertado, pelo desconhecimento de seus direitos e deveres,
o que fomenta a sobrecarga de atividades da rotina do cuidado e a insercao de outras tarefas,

como as domésticas, que nao sdo direcionadas a pessoa assistida28. Como relatada pelas
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participantes, a alta carga horaria de trabalho semanal mostra os prejuizos a atuacao pela
auséncia da regulamentagdo profissional.

Associado a problematica da regulamentacdo da ocupacdo dos cuidadores como
profissdo, outro aspecto importante é a feminizacao do cuidado e a desigualdade social sofrida
pelas mulheres, que pode ser observada no estudo a partir da presencga exclusiva de mulheres
como cuidadoras. Segundo pesquisa da Fiocruz?%,em 2021, 91,2% dos cuidadores formais eram
mulheres, enquanto apenas 8,8% eram homens. Destaca-se ainda serem mulheres
majoritariamente negras, de baixa renda, com menor acesso a escolaridade e com média de
idade de 43 anos. Esses dados representam a desigualdade social vivenciada pela mulher
contemporanea e colabora para a naturalizacao do cenario de dupla ou até tripla jornada de
trabalho diaria que as mulheres inseridas no mercado de trabalho enfrentam?2°.

O desgaste fisico e emocional inerente a ocupacdo de cuidador associados as
preocupacdes de vida comum leva ao desinteresse na participa¢do das atividades de sua
propria vida, distanciando-se progressivamente de atividades sociais e de lazer em que
habitualmente participava30. A negligéncia ao préprio cuidado esta presente nos relatos das
cuidadoras, assim como a tendéncia de, em momentos de folgas ou férias, buscarem outros
trabalhos como meio de complementar a renda. Essa perspectiva pode ser produto da
desvalorizacdo do trabalho de cuidador de idosos, associada a auséncia de delimita¢do clara
para a realizacao das atividades profissionais, ocasionando a precarizacdo da remuneracado

oferecida a estas profissionais?8,

CONCLUSAO

Foi possivel identificar que o cuidado a um idoso com DA avancada é marcado por
sentimentos de tristeza, preocupac¢do e angustia frente a progressdao da doenca, que produz
uma perda severa da autonomia e funcionalidade das pessoas idosas, aproximando as
cuidadoras da morte do outro e também da sua propria finitude.

Ainterferéncia negativa dos familiares pode influenciar na autonomia e manifestacao da
vontade da pessoa idosa, prejudicando a rotina das cuidadoras quanto a oferta de cuidados.
Como manejo ao processo de despersonalizacdo decorrente da DA, as cuidadoras adotam o uso
da musica como meio de resgate biografico e possibilidade de bem estar ao idoso assistido.

A auséncia de uma instrumentaliza¢do especifica para as demandas de cuidado de uma
pessoaidosa com a DA proporciona inseguranca nas cuidadoras quanto as melhores estratégias
de cuidado. A dificuldade de estabelecer estratégias de cuidados eficientes sobrecarregam a

rotina de trabalho das cuidadoras e interferem em sua saude fisica e emocional.
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A problematica da ndo regulamentacdo da profissdo de cuidador de idosos no Brasil
interfere diretamente na satde das cuidadoras, pela auséncia de delimitacao da carga horaria
de trabalho, piso salarial e esclarecimento de fung¢des a serem desenvolvidas. Foi observado
que a negligéncia do autocuidado pode ser um reflexo da sobrecarga de trabalho e auséncia de
discriminacgao das atividades na rotina de trabalho.

Quanto as limitagdes do estudo, observou-se que apenas mulheres se voluntariam para
participar desta pesquisa. Portanto, nao foi possivel analisar como o cuidador do género
masculino vivencia o luto antecipatorio. Também foi observado escassez de estudos especificos
sobre a tematica de luto antecipatério e cuidadores formais, o que limitou a exploracao dos
dados. Com isso, ressalta-se a relevancia de novos estudos que ampliem a compreensao do luto

antecipatorio de cuidadores formais de pessoas idosas com Alzheimer avangado.
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