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INTRODUGCAO

Cuidar de um familiar idoso com deméncia é uma experiéncia que
transforma a vida. Tornar-se cuidador de um familiar com deméncia
é um fendmeno (utilizado, neste texto, como um acontecimento que
repercute de forma determinante na vida das pessoas) que trans-
cende a assisténcia pratica, configurando-se como uma jornada de
redefinicao pessoal, familiar e social. Esta experiéncia é marcada por
desafios emocionais profundos e pela necessidade de reorganizar a
prépria identidade diante das novas demandas do cuidado.

A experiéncia de tornar-se cuidador é uma transformacéo que,
embora desafiadora, também oferece oportunidades para o for-
talecimento de vinculos, dependendo da histéria compartilhada
e da rede de apoio disponivel.

1. CONCEITOS BASICOS SOBRE O FENOMENO: TORNAR-SE
CUIDADOR FAMILIAR

Cuidar de alguém com deméncia vai muito além das tarefas
operacionais, como administrar remédios ou auxiliar no banho. E,
na verdade, uma transformacao profunda na vida de quem assume
esse papel surgindo muitas vezes de forma inesperada e exigindo a
reorganizacao de prioridades com mudangas na dinamica emocional
de toda a familia™.

O momento em que a familia recebe o diagnéstico de deméncia
é interpretado como um “rito de passagem”?, no qual uma fase
da vida se encerra para dar lugar a um novo ciclo, exigindo que o
cuidador redescubra sua rotina e sua visao de mundo. Essa transi-
cao requer um processo de mudanca interior e de novas atitudes
entre todos os membros do grupo familiar®.

O"rito de passagem”? envolve trés etapas fundamentais/conceituais:

» Separacao: O cuidador se distancia de sua rotina e papéis
sociais anteriores para focar na doenca.

» Marginalidade/Liminaridade: Fase de incerteza e adaptacao
ao diagndstico, muitas vezes marcada pela falta de preparo
para a dependéncia do familiar.
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« Agregacao: Consolidacao do novo papel, onde o cuidar é integrado a identidade e ao dia a dia.

A motivacao para assumir tal funcdo varia conforme valores socioculturais e a histéria de vida de cada
individuo. Sao duas as motivacdes principais:

» Extrinseca: baseada na obrigacdo moral ou dever, que pode gerar sentimentos de imposicédo e estresse.
+ Intrinseca: fundamentada no afeto e na reciprocidade, associada a uma maior satisfacao.

A vinculacao ao familiar dependente irrompe na trajetéria de vida exigindo mudancas, adaptacdes com
formacao e consolidacao de conhecimentos para lidar com a nova realidade que se impde. A auséncia de
outras pessoas para a tarefa de cuidar conduz o cuidador a assumir essa incumbéncia seja por opgao ou por
forca das circunstancias como, por exemplo, dificuldades financeiras.

Nesse cenario, a qualidade da relacdo prévia é determinante: vinculos positivos na infancia tendem a re-
duzir a sobrecarga, enquanto filhas que receberam pouco afeto podem vivenciar maior angustia e pressao
no papel de cuidadoras®.

Outro fato é que, a medida que o cuidador assume a diretriz do cuidado ao familiar dependente, ha um
contexto de repercussdes no autocuidado do cuidador e situagdes de influéncias advindas do restante da
familia traduzidas como estimulos positivos ou negativos na realizacao de seu proprio autocuidado que
influenciam no cuidado a pessoa idosa®.

O FENOMENO DE TORNAR-SE CUIDADOR

A medida que a deméncia progride e as funcdes cognitivas declinam, as responsabilidades aumentam
significativamente. O cuidador assume tarefas que vao do transporte a higiene, concentrando-se cada vez
mais no parente doente. Esse envolvimento é oneroso, exigindo o equilibrio entre o cuidado e as obrigagdes
profissionais, parentais e conjugais do proprio cuidador®.

Ser cuidador familiar é assumir a responsabilidade de auxiliar a pessoa idosa em suas necessidades didrias,
muitas vezes sem preparo prévio. E esse processo pode acontecer de forma gradual (com a progressao da
doenca) ou repentinamente (apds um diagndstico ou crise ou hospitalizacdo). Estudos recentes destacam
que esse processo esta associado a sobrecarga emocional e a adaptacao de papéis".

Em suma, a transicdo para o papel de cuidador configura-se como um processo transformador. Embora
cercado de adversidades, esse percurso pode estreitar os lacos afetivos, sendo condicionado tanto pela tra-
jetodria prévia da relacdo quanto pela eficacia do suporte externo. Além disso, o familiar conscientizando-se
desse novo papel, percebendo-se na vivéncia desse processo de transicao e da necessidade de realizar o
cuidado, pode vir a se empenhar em adquirir informacoes e habilidades necessarias para proporcionar me-
Ihor qualidade de vida para o idoso com deméncia e também para si". O objetivo deste capitulo é orientar,
acolher e oferecer informacdes praticas para quem vive o fendmeno de tornar-se cuidador da pessoa idosa
com deméncia, contribuindo para um cuidado mais consciente e humano.

AS MUDANGCAS COMUNS E OS SIGNIFICADOS FRENTE A VIVENCIA DO FENOMENO

Estudo brasileiro com cuidadores evidencia a feminizacao do cuidado, sendo que 93,6% sao mulheres,
com média de idade de 48,8 anos. Destaca que 94,9% desenvolviam o cuidado sem remuneracdo e 42,8%
abdicaram do seu trabalho para cuidar de um familiar com deméncia®?.

Este perfil impacta diretamente na vida da mulher cuidadora, em especial, na invisibilidade do trabalho,
uma vez que muitas desistem do trabalho formal e de suas carreiras para assumir o cuidado de um familiar
com deméncia, sem recebimento financeiro e possibilidade de direitos trabalhistas e aposentadoria®”, o que
podera impactar na sua qualidade de vida ao longo do tempo.
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Neste contexto, os desafios enfrentados pelos cuidadores familiares sdo multiplos, expressos pelos sentimentos
vivenciados ao assumir este novo papel, o desconhecimento da atividade, além da possivel sobrecarga fisica
e emocional”®, Os sentimentos vivenciados, ao exercer o cuidado, podem se manifestar de forma ambigua.

Investigacao verificou sentimentos de frustracdo, cansaco e desolacao, em especial, quando o cuidador
observava a evolucao da doenca, considerando que surgirdo outros desafios e novas estratégias deverao ser
assumidas para a realizacdo do cuidado com a pessoa idosa com deméncia®.

O agravamento do processo de deméncia, além de impactar na rotina diaria, reverbera, também, nas
emocgdes, sentimentos, vinculos, relagdes interpessoais e na autoimagem®, Tal perspectiva, propicia mu-
dancas atitudinal e comportamental na pessoa idosa e no cuidador familiar, que, por sua vez, necessitardo
de reorganizarem-se continuamente e adaptarem-se a cada etapa da deméncia®. Desta forma, caminha-se
da estimulacao e independéncia para a maior dependéncia, necessidade de seguranca e conforto. Em de-
terminado momento, serd relevante fazer alteracdes no domicilio, alterar os moveis, a estrutura e os habitos
para atender as necessidades do cuidado®.

Apesar dos diversos desafios e sentimentos, pesquisa obteve que 44% dos cuidadores familiares se sentiram
recompensados em exercer o papel de cuidador, havendo um misto de desgaste e propésito. A resiliéncia
foi expressa por 47,6% dos participantes que denominaram seu cuidado como bom e muito bom?. Cabe
ressaltar que o processo de cuidar pode se configurar como um espaco privilegiado para fortalecimento de
vinculos, criagao de memorias afetivas e crescimento pessoal.

A diversidade de sentimentos pode estar ancorada na subjetividade interpretativa relacionada a histéria
de vida dos cuidadores e familiares e nas caracteristicas da familia no enfrentamento de situacoes dificeis®.
Contudo, destaca-se que, apesar da importancia destes aspectos, 62% das cuidadoras referiram-se a neces-
sidade de suporte emocional no desenvolvimento de suas atividades?”. Os autores reforcam a necessidade
premente de politicas publicas que apoiem o trabalho desenvolvido pelos cuidadores familiares?.

APRENDER RAPIDO: ESTRATEGIAS PARA O DIA A DIA DO CUIDADOR

Ter que aprender rapido e desenvolver habilidades no contexto do cuidado a pessoa idosa com deméncia
na pratica cotidiana, além de ser uma necessidade, pode ser um fenémeno repentino na familia. Estudo rea-
lizado com 39 idosos cuidadores, com idade entre 60 e 75 anos, demonstrou que o construto conhecimento
foi indicado como um fator essencial no processo de cuidar, e que prestacao de cuidado sem orientacdo,
com falta de informacdes e sem conhecimento prévio, apresenta-se como risco a saude do cuidador e da
pessoa que necessita de cuidado®.

Tornar-se cuidador informal e a integracdo de um familiar nessa funcdo implica no desenvolvimento de
competéncias e habilidades para que ele se sinta mais preparado e mais confortavel para realizar o cuidado
ao ente familiar.

Essas habilidades sao:

» Cognitiva: refere-se a conhecer as necessidades do cuidado, desenvolvimento, planejamento e orga-
nizagao das a¢des. Inclui a capacidade de analisar restricdes alimentares, tipos de medicamentos, sinais
e sintomas de doencas, entre outros conhecimentos necessarios®. Também de buscar informacao e
ajuda de grupos de apoios ou de profissionais!'®.

» Psicomotora: refere-se a habilidade e destreza manual para executar o cuidado®. Criar sua maneira
de conduzir o cuidado a partir de suas condi¢des fisicas e recursos‘?.

« Emocional: refere-se a capacidade de adaptacdo das diversas situagdes que implicam o cuidar®. A
saber lidar com a pressao e sobrecarga que a responsabilidade de cuidar lhe causa™.
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» Relacional: refere-se a construcdo da comunicacao efetiva e relacdo de vinculo com a pessoa idosa®.
Capacidade de renovar afeicoes e estabelecer comunhao com a pessoa idosa cuidada‘?.

Ressalta-se que a questao de “aprender rapido” por si sé é uma habilidade, mas, estratégias para o dia a
dia do cuidador podem contribuir para o conforto do cuidador e promover um cuidado mais consciente e
humano ao familiar. Desse modo, considera-se a mudanca na dinamica do domicilio da pessoa idosa, da
familia e na vida do cuidador(a) informal familiar.

Com o passar do tempo, a situacdo vai se acomodando e criando um novo espaco na vida da pessoa idosa,
da familia e do cuidador. Isso é diferente de entrar em uma rotina no modo “automatico”. Sem perceber, o
cuidador de idosos passa a se dedicar mais ao familiar que recebe os cuidados e, com isso, se esquece de dar
atencao a si mesmo e de ter uma vida com qualidade®.

Nesse contexto, é relevante pontuar algumas estratégias de autocuidado, principalmente aquelas que
podem impactar positivamente no cuidado do cuidador(a) e da pessoa idosa. Pequenas atitudes podem
facilitar a rotina do cuidado e sdo recomendadas como primeira linha:

ALTERAGCAO DA ROTINA

A alteracédo da rotina do cuidador configura-se como um dos principais desafios associados ao cuidado
continuo de pessoas idosas, exigindo adaptacdes que favorecam tanto a organizagao das atividades quanto
a preservacao do bem-estar fisico e emocional do cuidador. Nesse contexto, a adoc¢do de estratégias estru-
turadas mostra-se fundamental para a otimizagao do cuidado e a reducédo da sobrecarga.

Uma das abordagens mais eficazes consiste no revezamento entre familiares, cuidadores formais ou
membros da comunidade, quando disponivel. A constru¢do de um cronograma compartilhado possibilita
a distribuicdo equitativa das responsabilidades, garantindo ao cuidador principal periodos regulares de
descanso, o que contribui para a prevencdo do esgotamento fisico e mental®.

Adicionalmente, a utilizacdo de um didrio do cuidador representa uma ferramenta relevante para a sistema-
tizacdo das informacoes relacionadas a rotina do idoso, incluindo aspectos como alimentagao, administracao
de medicamentos e alteracdes comportamentais. Esse registro continuo ndo apenas facilita a organizacao
do cuidado, mas também aprimora a comunicacdo com a equipe de saude, favorecendo intervencdes mais
precisas e integradas®.

Outra estratégia importante refere-se a simplificagdo das atividades cotidianas, priorizando a¢des essenciais
para a seguranca e o conforto do idoso. Ao reduzir a exigéncia de perfeicdo em tarefas domésticas secunda-
rias, o cuidador consegue direcionar sua energia para aspectos realmente criticos do cuidado, diminuindo a
sobrecarga e promovendo maior eficiéncia nas praticas assistenciais®.

Dessa forma, a reorganizacdo da rotina, por meio de estratégias como o revezamento, o registro sistematico
das atividades e a simplificacdo das tarefas, constitui um elemento central para a promocao de um cuidado
mais sustentavel, contribuindo tanto para a qualidade de vida do cuidador quanto para o bem-estar do ente
idoso assistido.

INVERSAO DE PAPEIS (FILHO(A) PASSA A CUIDAR DOS PAIS)

Reconhecer a necessidade continua de cuidados com idosos, combinada com estruturas familiares mais
flexiveis. Algumas evidéncias apontam que o bem-estar em um relacionamento nao escolhido (considera-se
que os filhos ndo escolhem suas familias; os pais ndo sabem que serao seus filhos) parece ser a melhor base
para as obrigacoes filiais, com o consequente dever de manter o relacionamento quando possivel, consi-
derando que o cuidador pode ou nao desvelar a situagao de passar muito tempo com alguém que nédo o
conhece mais por quem ele é“,
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REDUCAO DA VIDA SOCIAL

A reducdo da vida social do cuidador tem sido amplamente descrita na literatura como uma consequéncia
direta do processo de assumir responsabilidades continuas de cuidado. Esse papel implica, frequentemente,
uma rotina caracterizada por sobrecarga fisica, emocional, econémica e social, resultando na progressiva
abdicacdo de aspectos significativos da vida previamente estabelecida®. A transicao para a condicdo de
cuidador ndo apenas altera a dinamica cotidiana, mas também redefine prioridades, restringindo interacdes
sociais e atividades de lazer.

Nesse contexto, as multiplas demandas impostas ao cuidador tendem a comprometer sua qualidade de
vida, favorecendo o surgimento de estresse crénico, isolamento social e desgaste psicofisico. Diante dessas
transformacdes, a implementacao de estratégias organizacionais, como o estabelecimento de um crono-
grama estruturado de atividades, mostra-se uma abordagem eficaz. Ao priorizar tarefas essenciais e incluir
momentos destinados ao autocuidado, tal planejamento contribui para a manutencdo do equilibrio entre
as responsabilidades do cuidado e as necessidades individuais do cuidador.

Dessa forma, medidas que promovam a organizagao do tempo e valorizem o bem-estar do cuidador séo
fundamentais, ndo apenas para a preservacao de sua saude, mas também para a qualidade da assisténcia
prestada. A adocao dessas estratégias pode mitigar os efeitos negativos associados a sobrecarga, favorecendo
uma experiéncia de cuidado mais sustentavel e humanizada®.

IMPACTOS FINANCEIROS

Os impactos financeiros do cuidado de idosos afetam significativamente a vida dos cuidadores que, fre-
quentemente, enfrentam reducao de renda devido a diminuicdo ou abandono do trabalho, além do aumento
de gastos com medicamentos, adaptacgdes e servicos de saude. Essa sobrecarga econémica estd associada
a prejuizos na saude fisica e mental, como estresse, ansiedade e exaustao?”.

Para enfrentar esses desafios, destacam-se estratégias como o acesso a politicas publicas e beneficios sociais,
o compartilhamento das responsabilidades entre familiares e o apoio de redes comunitarias. Além disso, o
planejamento financeiro e a gestao adequada dos recursos contribuem para reduzir o estresse econémico
e promover a sustentabilidade do cuidado®.

IMPACTOS EMOCIONAIS

Os impactos emocionais associados ao cuidado de pessoas idosas sao amplamente documentados na
literatura recente, destacando-se a presenca de sentimentos como medo, raiva, frustracao e cansago extremo
entre cuidadores®. Essas respostas emocionais decorrem das demandas continuas do cuidado, da responsabi-
lidade assumida e, frequentemente, da auséncia de suporte adequado, contribuindo para elevados niveis de
estresse e risco de adoecimento mental®, reforcando a necessidade de reconhecimento dessas experiéncias
como parte legitima do processo de cuidar.

Nesse contexto, a busca por apoio psicoldgico, social ou profissional configura-se como uma estratégia
essencial de enfrentamento, ndo devendo ser interpretada como sinal de fraqueza, mas como uma pratica
de autocuidado e preservacao da saide mental. Interven¢des como grupos de apoio, acompanhamento
psicoldgico e fortalecimento de redes sociais também conduzem a efeitos positivos frente aos sentimentos
vivenciados pelo cuidador familiar na promogao de um cuidado mais sustentavel®.

CONSIDERACOES FINAIS

O processo de tornar-se cuidador configura-se como uma transicdo identitaria profunda, marcada por
inquietacdes existenciais e desafios praticos. Embora a pergunta “como cuidar?” surja como um obstéculo
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inicial, a vivéncia revela-se também como um espaco fértil para a reconstrucao de vinculos e para o exercicio
da solidariedade familiar. No entanto, é legitimo e compreensivel que, diante da exaustdo e da complexidade
da tarefa, o cuidador experimente sentimentos de medo, frustragao e até raiva. Tais emogdes ndo devem
ser lidas como falta de afeto, mas como manifesta¢ées diretas de uma sobrecarga fisica e emocional severa.

Nesse cenario, o reconhecimento dos préprios limites apresenta-se ndo como um sinal de fraqueza, mas
como um ato de responsabilidade e preservacao. Admitir a exaustao permite ao cuidador compreender
que a jornada, embora ardua, pode ser transformada em um percurso de aprendizado continuo por meio
do suporte adequado.

Dessa forma, dentre essas estratégias para enfrentamento do contexto, destacam-se a organizacdo da
rotina com inclusao de periodos de descanso, o compartilhamento das responsabilidades com outros fa-
miliares ou cuidadores e a busca por apoio emocional, seja por meio de redes sociais, grupos de apoio ou
acompanhamento profissional. Além disso, praticas de autocuidado contribuem para a reducédo do estresse
e da sobrecarga emocional. A adocdo de estratégias estruturadas nao apenas fortalece a saiide mental do
cuidador, mas também favorece a sustentabilidade e a qualidade do cuidado oferecido. A incorporacao de
estratégias de enfrentamento torna-se, portanto, fundamental para minimizar os impactos emocionais e
promover maior equilibrio no cotidiano do cuidado.
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