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INTRODUGCAO

No mundo, cerca de 60 milhdes de pessoas vivem com algum tipo
de deméncia, e aproximadamente dez milhdes de novos casos sao
registrados a cada ano". Esse aumento esta diretamente relaciona-
do ao envelhecimento populacional, sendo a idade avangada um
dos principais fatores de risco para o desenvolvimento da doenca.

O cuidado de uma pessoa idosa com deméncia constitui um
processo prolongado que, na maioria dos casos, recai sobre o am-
biente familiar ou sobre pessoas proximas ao paciente, por meio
do chamado cuidado informal. Embora esse papel geralmente
seja assumido com afeto e compromisso, a literatura cientifica e
a experiéncia cotidiana convergem em um aspecto fundamental:
prestar assisténcia continua a um ente querido com deterioracao
progressiva € uma das tarefas mais estressantes que um ser humano
pode vivenciar, com potenciais efeitos adversos para sua saide®?.

A medida que a doenca evolui, as necessidades da pessoa idosa se
tornam mais complexas. O cuidado nao se limita a assisténcia fisica,
mas envolve acompanhamento emocional, supervisédo constante
e tomada continua de decisdes, transformando profundamente
avida de quem cuida.

Nesse contexto, o cuidado prolongado, a exposi¢ao continua
ao agravamento do estado do ente querido e a reducao do tempo
dedicado as proprias necessidades repercutem de maneira significa-
tiva na saude fisica, emocional e social do cuidador®. Apesar disso,
seu trabalho costuma permanecer invisivel e pouco reconhecido,
tanto no ambito familiar quanto nos sistemas de satide. Quando o
cuidador se esgota, ndo apenas seu bem-estar é comprometido,
mas também a qualidade do cuidado oferecido.

Porisso, abordar a saude mental do cuidador ndo é apenas uma
necessidade ética, mas uma estratégia fundamental para garantir
um cuidado digno e continuo. Este Capitulo tem como objetivo
analisar o impacto do cuidado da pessoa idosa com deméncia
sobre a saude fisica, emocional e social do cuidador informal, bem
como propor estratégias de autocuidado que favorecam o seu
bem-estar e a sustentabilidade do cuidado, sob uma perspectiva
integral e humanista.
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CUIDADO DA PESSOA IDOSA COM DEMENCIA

O cuidado informal é definido como a assisténcia ndo remunerada prestada por familiares ou pessoas
proximas a pessoa com perda da autonomia®. Esse tipo de cuidado ndo possui limites claramente defini-
dos, horarios estabelecidos, direitos trabalhistas ou periodos formais de descanso, o que contribui para sua
invisibilidade e para a sobrecarga do cuidador.

Os cuidadores informais de pessoas idosas com deméncia sao, com frequéncia, familiares proximos,
predominantemente mulheres, que assumem esse papel sem possuir formacao prévia em cuidados ou
conhecimento especifico sobre a doenca. Além disso, trata-se de um compromisso de longa duragao, que
muitas vezes permanece mesmo apds a institucionalizacdo da pessoa idosa, mantendo o cuidador como o
principal responsavel pela tomada de decisoes®.

Diferentemente de outras doencas cronicas, a deméncia envolve ndo apenas um comprometimento
fisico, mas também cognitivo. A pessoa perde progressivamente a memoria, o julgamento e a orientacao,
levando o cuidador a assumir a tomada de decisdes e, em muitos casos, a substituir a autonomia da pessoa
cuidada. Além disso, as mudancas na personalidade, na linguagem e no reconhecimento das pessoas tornam
a experiéncia emocional particularmente complexa, pois o ente querido permanece fisicamente presente,
enquanto sua identidade vai se perdendo gradativamente.

Os sintomas comportamentais da pessoa idosa com deméncia — como agitacdo, agressividade, deam-
bulacao, desinibicédo e alteracées do sono — sdo frequentes, imprevisiveis e exigem supervisao constante.
Essas caracteristicas tornam o cuidado da pessoa com deméncia uma experiéncia especialmente exigente,
associada a elevados niveis de estresse, ansiedade e sobrecarga.

IMPACTO DO CUIDADO NA SAUDE DO CUIDADOR

Quem assume a responsabilidade pelo cuidado de uma pessoa com deméncia enfrenta desafios que
repercutem em todas as dimensdes de sua vida. A sindrome do cuidador é uma condicao caracterizada pelo
aparecimento de sintomas de estresse fisico, mental e emocional enquanto se cuida de outra pessoa doente
(neste caso, com deméncia), de idade avancada ou com algum tipo de deficiéncia, colocando o cuidador em
uma situacdo de vulnerabilidade®®”.

a) Vulnerabilidade da saude fisica

O cuidado costuma constituir uma atividade continua, de 24 horas por dia, que pode se prolongar por anos,
limitando significativamente os periodos de descanso do cuidador. No ambito fisico, tem sido documentada
a presenca de sintomas associados a sindrome de sobrecarga do cuidador, como estresse e ansiedade. Essas
condi¢ées podem resultar em diminuicao da qualidade do sono, comprometimento da funcdo imunolégica,
fadiga fisica, maior risco de doenca arterial coronariana e acidente vascular cerebral, além do aumento de
marcadores inflamatdrios, entre outras alteragoes®.

b) Repercussbes sociais e na identidade

A sobrecarga prolongada provoca um desgaste gradual da identidade do cuidador. Ao priorizar continua-
mente as necessidades do paciente, o cuidador tende a adiar seus préprios projetos, seu desenvolvimento
profissional e seus vinculos sociais, 0 que pode gerar a sensacao de perda de controle sobre a propria vida e
sobre seu futuro®. Além disso, em torno dessa condicao de cuidado, surgem diversos estressores secunda-
rios, como os conflitos familiares, a tensdo financeira e a coexisténcia de multiplos papéis. Nesse contexto,
torna-se fundamental contar com apoio interpessoal, bem como com processos de validacdo emocional e
uma adequada redistribuicao das responsabilidades relacionadas ao cuidado.
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¢) Vulnerabilidade psicolégica e emocional

Quem assume o papel de cuidador ndo apenas auxilia a pessoa idosa com deméncia nas atividades da vida
didria, mas também precisa enfrentar e manejar comportamentos disruptivos ou problematicos decorrentes
do comprometimento neurolégico. Entre eles, destacam-se crises de agitagao, deambulagao sem objetivo,
episédios de agressividade e comportamentos de desinibicdo, que exigem respostas constantes e altamente
desgastantes por parte do cuidador.

Além disso, a pessoa pode apresentar delirios (crencas falsas e persistentes, como suspeitas de roubo ou
infidelidade) e alteragdes do humor, resultantes das mudancas neurobiolégicas préprias da doenca. A natu-
reza imprevisivel dessas manifestacdes aumenta o risco de desgaste do vinculo afetivo e provoca profunda
angustia em quem cuida.

Também é frequente a presenca do viés de intencionalidade, por meio do qual o cuidador atribui, de ma-
neira equivocada, esses comportamentos a uma intencédo deliberada da pessoa idosa (por exemplo: “ela faz
isso para me irritar”). Esse fendmeno, associado a crencas rigidas relacionadas ao dever — como considerar
que “descansar é egoismo” —, pode desencadear elevados niveis de culpa e autocritica®?. Por esse motivo, é
fundamental que o cuidador desenvolva habilidades para identificar e manejar pensamentos disfuncionais.

Por outro lado, testemunhar o sofrimento de um ente querido e acompanhar seu comprometimento
progressivo implica uma exposi¢do continua a tristeza, configurando aquilo que se denomina luto ambiguo:
a pessoa idosa com deméncia permanece fisicamente presente, mas vivencia-se uma perda significativa no
plano psicolégico, pois ela deixa de ser quem era. Essa experiéncia, associada ao isolamento social decorrente
da dedicacao exclusiva ao cuidado, favorece o surgimento de sentimentos de solidao, abandono e descone-
xao do ambiente habitual®. Como consequéncia, podem surgir dificuldades na regulagdo emocional e, em
alguns casos, manifestacdes de estresse, depressao e ansiedade associadas aos processos de luto e isolamento.

ESTRATEGIAS DE AUTOCUIDADO

Diante dessas demandas, as estratégias de autocuidado assumem um papel fundamental, pois permi-
tem reduzir o impacto fisico e emocional associado ao cuidado. A forma como os cuidadores enfrentam as
exigéncias cotidianas pode favorecer processos de adaptagcao mais saudaveis ou, ao contrario, aumentar o
desgaste e, consequentemente, a sobrecarga. Fortalecer esses recursos pode contribuir ndo apenas para
melhorar o bem-estar emocional do cuidador, mas também para favorecer uma experiéncia de cuidado mais
sustentavel ao longo da evolucao da doenca.

a) Autocuidado fisico

O autocuidado fisico do cuidador da pessoa idosa com deméncia é essencial tanto para sua prépria salde
quanto para a manutencdo do cuidado em longo prazo, uma vez que o desgaste fisico decorrente do cuidado
continuo pode comprometer sua salde e sua qualidade de vida®. As principais areas nas quais o autocui-
dado fisico deve concentrar-se sdo descanso e sono, alimentacdo, atividade fisica e atencdo a propria saude.

Descanso e sono: o cuidado da pessoa idosa com deméncia frequentemente envolve interrup¢des durante
a noite. Para minimizar esse impacto, é importante estabelecer rotinas de sono, aproveitar os periodos de
descanso da pessoa idosa e solicitar apoio para o revezamento dos cuidados noturnos.

Alimentacéo equilibrada: com frequéncia, o cuidador deixa de realizar refei¢ées ou consome alimentos
rapidos e pouco nutritivos. Recomenda-se planejar refei¢cées simples que incluam todos os grupos alimentares
(cereais e tubérculos, frutas e verduras, leite e derivados, carnes, ovos e leguminosas, além de gorduras), manter
horarios regulares para as refeicdes, sempre que possivel, e evitar o consumo excessivo de cafeina e actcares.

Atividade fisica: o sedentarismo e o cansaco fisico sao frequentes entre os cuidadores. A atividade fisica
reduz o estresse, melhora a qualidade do sono e diminui a dor muscular. Para isso, recomendam-se caminha-
das curtas didrias, exercicios de alongamento e rotinas de exercicios realizadas em casa.
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Atencao a saude do cuidador: ndo é incomum que os cuidadores adiem seus préprios cuidados de sau-
de. Para evitar isso, é importante programar consultas médicas periddicas, manter o acompanhamento das
doencas cronicas, quando existentes, e seguir corretamente os tratamentos prescritos. Cuidar da prépria
saude garante melhores condicdes para oferecer um cuidado de qualidade a pessoa idosa com deméncia.

b) Regulacdo emocional e apoio psicolégico

E fundamental implementar estratégias voltadas a regulacdo emocional e a reducdo da tensio acumu-
lada pelo cuidador. Isso pode ser alcancado por meio de espacos de acolhimento emocional, nos quais sua
experiéncia seja validada e seja oferecida orientacao profissional para enfrentar o desgaste emocional e o
processo de luto progressivo. Entre as abordagens terapéuticas, a psicoterapia individual ou familiar é con-
siderada uma intervencao eficaz®®?.

A terapia cognitivo-comportamental conta com ampla evidéncia cientifica, pois favorece a reestruturagao
cognitiva, treinando o cuidador a transformar pensamentos como “ela estd me agredindo de propésito” em
interpretagcdes mais condizentes com a realidade, como “o cérebro dela esta enviando sinais de medo ou dor
que ela ndo consegue expressar de outra maneira”. Além disso, contribui para o manejo do estresse e para a
modificacdo de comportamentos disfuncionais.

A terapia de aceitacdo e compromisso também representa uma alternativa valiosa, pois seu foco nao esta
em questionar ou modificar os pensamentos, mas em promover sua aceitacdo e favorecer a adaptacao as
circunstancias presentes.

As técnicas de mindfulness também tém demonstrado utilidade na reducao do estresse e da ansiedade.
Sao praticas breves que, quando realizadas de forma continua, favorecem o alivio da tensdo. Entre elas, des-
taca-se a pausa consciente, que consiste em interromper momentaneamente a acao diante de uma situacao
estressante para tomar consciéncia do proprio estado interno (pensamentos, emo¢oes e sensacoes fisicas)
antes de responder. Em contextos de elevada carga emocional, a pausa consciente favorece decisées mais
adaptativas e reduz a escalada dos conflitos.

Também podem ser incorporadas ferramentas da terapia dialética comportamental, como a técnica STOP,
util em momentos de crise. Esse recurso consiste em:

S (Stop): Pare. Nao reaja imediatamente. Suas emog¢des podem leva-lo a agir sem pensar. Mantenha o
controle;

T(Dé um passo para tras): Afaste-se da situacdo. Faca uma pausa. Respire profundamente. Ndo permita
que suas emogoes o levem a agir impulsivamente;

O (Observe): Observe o que estd acontecendo dentro e fora de vocé. Qual é a situacdo? Quais sao seus
pensamentos e emog¢des? O que as outras pessoas estao dizendo ou fazendo? Lembre-se: é a doencga,
nao a pessoa;

P (Prossiga com consciéncia): aja com mindfulness (capacidade de permanecer com atencao plena e
consciente no momento presente). Ao decidir o que fazer, considere seus pensamentos e emocgodes, a
situacao e também os pensamentos e emogdes das outras pessoas. Pergunte a si mesmo:“Quais acdes
irdao melhorar ou piorar essa situacdo?” Aja sempre tendo em mente o objetivo principal: a seguranca
de ambos.

A técnica STOP nao é apenas uma sequéncia de passos; sua eficacia depende da pratica regular, inclusive
fora das situagdes de crise, para que se torne um recurso automatizado. Seu contexto ideal de aplicacao
ocorre quando o cuidador percebe os primeiros sinais de ativacdo emocional, como aumento da frequéncia
cardiaca, tensdo muscular ou pensamentos de frustragao.
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Outras estratégias complementares incluem a respiracdo diafragmadtica, que consiste em realizar inspira-
¢oes profundas utilizando o diafragma e favorecendo a expansao abdominal em vez da respiracdo toracica
superficial, bem como o afastamento momentaneo, que consiste em retirar-se, de forma breve e segura, de
uma situagdo estressante. Essa estratégia ajuda a recuperar o controle emocional antes de voltar a intervir.
Isso nédo significa abandonar a pessoa idosa com deméncia, mas sim realizar uma acéo intencional de auto-
cuidado que favoreca a regulacdo emocional e permita recuperar o controle e a clareza"®',

¢) Psicoeducacao

A incerteza aumenta a ansiedade e a angustia; por isso, o conhecimento contribui positivamente para o
cuidador.

A psicoeducacdo sobre a evolugao da deméncia é fundamental para que o cuidador compreenda o que
enfrentara nas diferentes fases da doenca. Esse conhecimento permite reconhecer e antecipar as mudan-
¢as comportamentais, reduzindo o fator surpresa e a sensacao de perda de controle. Além disso, facilita a
aprendizagem de estratégias para o manejo de comportamentos problematicos e o desenvolvimento de
habilidades de regulagdo emocional®.

Da mesma forma, o desenvolvimento intencional de uma perspectiva centrada na doenca é essencial
para compreender que a maioria dos comportamentos da pessoa idosa com deméncia é consequéncia do
comprometimento neurolégico, e ndo de atos intencionais. Essa estratégia contribui para reduzir a carga
emocional negativa e favorece uma relacdo mais compreensiva e empatica entre o cuidador e a pessoa
idosa com deméncia.

d) Redes de apoio

Como ja mencionado, o cuidador costuma vivenciar isolamento, reducao das atividades pessoais e limi-
tacao do contato social®. Por isso, necessita de redes de apoio formais e informais que o ajudem a equilibrar
sua prépria vida com o papel que desempenha como cuidador. Esse apoio pode ser obtido quando ha ou-
tros membros da familia com quem seja possivel compartilhar esse papel, distribuindo responsabilidades,
horarios, apoio financeiro etc.

E importante que o cuidador tenha momentos de afastamento desse papel e oportunidade para cuidar
de si mesmo e reconectar-se com outros aspectos de sua vida. Algumas atividades que podem contribuir
para isso incluem:

Ter hobbies ou atividades de que goste. E fundamental estabelecer momentos de “respiro’, nos quais o
cuidador disponha de tempo para dedicar-se a atividades de seu interesse;

Manter contato com amigos ou pessoas significativas. Isso contribui para que o cuidador se sinta acom-
panhado, reduzindo a sensacao de sobrecarga ou de abandono diante do desafio que representa cuidar de
outra pessoa em situacao de vulnerabilidade;

Participar de eventos sociais, culturais ou de lazer. E importante reservar momentos de desconexio do
papel de cuidador;

Integrar-se a organizagées de apoio mutuo ou redes de cuidadores. Compartilhar experiéncias com outros
cuidadores reduz a sensagdo de abandono e contribui para normalizar os sentimentos ambivalentes.

Em conjunto, aimplementacdo dessas estratégias de autocuidado permite ao cuidador informal enfrentar
as demandas do cuidado de maneira mais adaptativa e preservar seu bem-estar fisico e emocional. Cuidar de
si mesmo deve deixar de ser uma a¢ao secundaria para tornar-se uma condicdo indispensavel, favorecendo
um cuidado mais humano, consciente e sustentavel ao longo do tempo.

Atualmente, existe uma crescente preocupacdo com a saude do cuidador, o que levou ao desenvolvimento
de instrumentos como a Escala de Zarit"?, que avalia a sobrecarga subjetiva, e o Modelo de Pearlin®, que
identifica estressores, mediadores e manifestacdes de estresse. Ambos os referenciais orientam intervencgoes
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psicossociais e evidenciam a necessidade de oferecer aten¢ao ao cuidador informal, tradicionalmente colo-
cado em segundo plano em relacdo ao cuidado da pessoa com deméncia.

CONCLUSAO

A deméncia constitui um problema de saude publica em crescimento, que afeta ndo apenas a pessoa
que convive com a doencga, mas também seu entorno, especialmente o cuidador. Assumir o cuidado de uma
pessoa idosa com deméncia significa enfrentar uma tarefa complexa, prolongada e altamente exigente,
para a qual, em muitos casos, nao se dispoe da preparacdo necessaria. As repercussoes fisicas, emocionais e
sociais sobre o cuidador favorecem o desenvolvimento da sindrome de sobrecarga, gerando um desgaste
progressivo que evolui paralelamente ao comprometimento da pessoa cuidada.

Nesse contexto, o autocuidado do cuidador deve ocupar uma posicao central. Nao deve ser entendido
como um luxo, mas como uma necessidade essencial para prevenir o desgaste, preservar a saude e manter
aqualidade de vida. As estratégias apresentadas neste Capitulo estao voltadas ao cuidado fisico, a regulacao
emocional, a psicoeducacéo e ao fortalecimento das redes de apoio. Sdo recursos acessiveis que podem
favorecer um enfrentamento mais adaptativo e sustentdvel das demandas do cuidado.

Cuidar do cuidador é uma condicdo indispensdvel para garantir um cuidado digno, empéatico e compreen-
sivo. Entretanto, essa responsabilidade nao deve recair sobre apenas uma pessoa; trata-se de uma tarefa
compartilhada, que envolve a familia, a comunidade e os sistemas de saude, os quais devem contribuir para
dar visibilidade, apoiar e acompanhar esse trabalho.

Por fim, uma mensagem para vocé, cuidador: Buscar ajuda, descansar e estabelecer limites ndo significa
amar menos o seu familiar, mas significa reconhecer a prépria humanidade para conseguir sustentar, com
equilibrio, um cuidado verdadeiramente digno e afetuoso.
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