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RESUMO

Este artigo tem como objetivo compreender a experiéncia do luto antecipatorio em familiares
de pessoas com Doenca de Alzheimer, caracterizada como uma doenca neurodegenerativa,
irreversivel e progressiva, que deteriora as fungdes cognitivas, motoras e funcionais,
considerada a sindrome mais comum no mundo. O luto antecipatorio € vivenciado a partir da
possivel perda de um familiar diagnosticado com uma doenga incuravel ou diante uma
situacdo de risco a vida, sendo uma experiéncia subjetiva do ser humano, que envolve fatores
biologicos, emocionais e espirituais. A partir de tal diagnodstico, as demandas refletem
exigéncias aos cuidadores familiares, que precisam reorganizar o sistema familiar,
ocasionando situagdes de sobrecarga e estresse, que geram riscos a saude. A atuacdo da
Psicologia neste contexto direciona-se a pessoa com deméncia, cuidadores familiares e a
equipe de saude, desenvolvendo estratégias e promovendo qualidade de vida. Com base
nestes fundamentos, a pesquisa foi realizada como sendo qualitativa, exploratoria e de campo,
constituida por uma amostra de quatro participantes. Foi utilizado como plano de
recrutamento a técnica Bola de Neve, o instrumento utilizado foi uma entrevista
semiestruturada, composta por quatro perguntas norteadoras, elaboradas pelos pesquisadores.
A partir do método de Analise de Conteudo, elencaram-se como resultados da pesquisa quatro
categorias de andlise, diante a crueldade da doenca, o peso do cuidado, o sofrimento
psicologico e o olhar para a perda. Foi possivel compreender que o luto antecipatério estd
correlacionado com a irreversibilidade da doenga e que a Psicologia se propde a contribuir no
auxilio ao enfrentamento da vivéncia do luto antecipatério.
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ABSTRACT

This article aims to understand the experience of anticipatory grief in family members of
people with Alzheimer's disease, characterized as a neurodegenerative, irreversible and
progressive disease, which deteriorates cognitive, motor and functional functions, considered
the most common syndrome in the world. Anticipatory grief is experienced from the possible
loss of a family member diagnosed with an incurable disease or facing a life-threatening
situation, being a subjective experience of the human being, which involves biological,
emotional and spiritual factors. Based on this diagnosis, the demands reflect demands on
family caregivers, who need to reorganize the family system, causing situations of overload
and stress, which generate risks to health. The performance of Psychology in this context is
directed to the person with dementia, family caregivers and the health team, developing
strategies and promoting quality of life. Based on these fundamentals, the research was
carried out as being qualitative, exploratory and field, consisting of a sample of four
participants. Used as a recruitment plan for the SnowBall technique, the instrument used was
a semi-structured interview, composed of four guiding questions, prepared by the researchers.
From the Content Analysis method, four categories of analysis were listed as search results,
before the cruelty of the disease, the burden of care, the psychological suffering and the look
at the loss. It was possible to understand that anticipatory grief is correlated with the
irreversibility of the disease and that Psychology proposes to contribute in helping to cope
with the experience of anticipatory grief.
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1 INTRODUCAO

O presente trabalho tem como foco o luto antecipatorio, objetivando compreender a
experiéncia de luto antecipatério em familiares de pessoas com Doenca de Alzheimer,
caracterizada por Mattos e Kovacs (2020), como uma doenca de natureza cronica e
progressiva, considerada a deméncia mais comum no mundo. Com a finalidade de justificar a
pertinéncia deste artigo, a Organizagdo Mundial da Satde (OMS) apresentou, em 2020, que a
Doenga de Alzheimer ¢ responsavel por 70% dos casos de deméncia do mundo, estimando
35,6 milhdes de pessoas diagnosticadas e, no Brasil os dados indicam 1,2 milhdes de pessoas,
considerando que essa quantidade tende a duplicar até o ano de 2030 e triplicar até o ano de
2050. E, de acordo com Almeida (2020), nos paises desenvolvidos a Doenca de Alzheimer ¢ a
terceira maior causa de morte dos idosos, posterior apenas as doencas cardiovasculares e ao
cancer.

Caracteristico de idade avancada, a Doenga de Alzheimer resulta de perdas neuronais
e sinapticas que produzem alteragdo nas fungdes cognitivas, motoras e funcionais,
ocasionando danos ao raciocinio, atengdo e memoria. A pessoa diagnosticada tem a qualidade
de vida diretamente afetada, se tornando dependente nas atividades cotidianas, necessitando
de auxilio para banho, troca de roupa e alimenta¢ao (GLISOI, SILVA e GALDUROZ, 2021).
As doengas cronicas nao transmissiveis, que englobam a Doenca de Alzheimer, possuem
ampliacdo no envelhecimento populacional devido aos efeitos negativos, sendo as causas
primordiais de incapacidade e mortalidade no mundo (OMS, 2020).

Para o diagnéstico da Doengca de Alzheimer, encaminha-se exames clinicos
associados a testes, sendo este um desafio para a satde publica considerado o envelhecimento
da populacdo. Tal diagnostico apenas pode ser apresentado através de critérios de origem
clinica, agregados a exclusdo de outras possiveis causas para a deméncia (APRAHAMIAN,
MARTINELLI, YASSUDA, 2008). Embora a Doenca de Alzheimer seja incuravel, um
tratamento farmacologico em momentos iniciais possibilita a estabilizagdo da doenca e abre
possibilidades para encaminhamentos de todos os envolvidos necessarios (FRANK, 2017).

Diante da possibilidade de morte iminente de uma pessoa diagnosticada com uma
doenca irreversivel, familiares vivenciam o processo do luto antecipatério, que ocorre
enquanto um ente querido ainda esta vivo, mas sobre uma situacao de risco a vida. Tal
conceito foi denominado por Lindemann, em 1944, a partir da observagdo das familias dos

soldados que participavam da Segunda Guerra Mundial. Os familiares adentravam ao
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processo de luto antecipatorio sem a morte do familiar devidamente confirmada em razio a
grande possibilidade de morte, considerando as circunstancias da guerra, os familiares
experenciavam um processo de luto antecipatorio, que auxilia na aceitagdo da morte que ainda
nao aconteceu.

O primeiro autor a citar sobre a antecipacao do luto foi Sigmund Freud em 1917,
considerando a ideia da beleza transitéria de algo que se perdeu. O ser humano por instinto se
recua de algo angustiante, sofrido e desagradavel. Entretanto, descreve que o processo de luto
antecipatorio € vivenciado como um sentimento profundo, doloroso e que possui um final
espontaneo.

E uma experiéncia destrutiva aos familiares quando um ente querido obtém o
diagnostico de uma doenga incurdvel, considerando os impactos que sdo ocasionados a
existéncia de um processo de perda. O luto vivenciado nesta situagdo ¢ diferenciado do luto
por morte repentina, considera-se essa diferenga em razdo do processo de morrer ser lento e
gradual, os familiares encontram-se contra o tempo e a pessoa a quem se refere a causa do
luto ainda estd viva, apenas diante a possibilidade de morte iminente (SANTOS,
YAMAMOTO e CUSTODIO, 2017).

Faz-se necessario que o sistema familiar seja reconfigurado a partir de tal
diagnéstico, visto que a demanda reflete exigéncias, numa ampla rede de suporte. O cuidador
pode apresentar reacao de estresse, exaustdo, perda de paciéncia e sentimento de culpa
(DADALTO e CAVALCANTE, 2021). Os familiares que convivem com um paciente
diagnosticado sofrem tanto quanto o mesmo pois, vivenciam o sentimento de culpa e
impoténcia em ndo poder reverter a situacdo e, observam o familiar se degenerando aos
poucos. E importante que a Psicologia consiga desenvolver o seu papel, ouvindo e prestando
auxilio a triade: paciente, familia e equipe multidisciplinar (MASSOCATTO E
CODINHOTO, 2020).

Conforme Fonseca (2003), o luto antecipatorio produz um desequilibrio em cada
pessoa que integra o sistema familiar, deste modo, ¢ preciso considera-lo sob a percepcao da
individualidade e da subjetividade, ndo apenas como um fendmeno sistémico familiar e
social, mas tendo em vista que sdo diversas variaveis que predispdem os familiares a enfrentar
e reagir sobre uma situagdo de morte iminente. De acordo com Mattos ¢ Kovacs (2020),
pessoas com diagndstico de Doenga de Alzheimer possuem suas subjetividades, e em suas
questdes particulares podem adentrar ao processo espiritual, buscando significado a morte e

a0 processo de morrer.



Daldato e Cavalcante (2021) afirmam que as pesquisas qualitativas destacam
desafios em enfrentar o diagnéstico de Doenga de Alzheimer e suas complexidades, a respeito
das adversidades em conviver, cuidar e apoiar o agravamento da doenca. Considera-se a
sobrecarga do cuidador, que ampliam os riscos a saide do mesmo, onde muitas vezes se
consideram auto suficientes, negando suporte, agregando a falta de esperanga em recuperagao,
isolamento e desamparo familiar.

Diante deste contexto compreende-se que faz-se necessario investigar a saide mental
dos familiares de pessoas com Doenca de Alzheimer, que na maioria das vezes, se encontram
em processo de luto antecipatério demandando assisténcia, recursos e suporte de um
psicologo qualificado para o conflito que estd sendo vivenciado (NECO, 2019). Portanto, o
cuidado do psicélogo neste contexto ndo € apenas direcionado a pessoa com deméncia,
efetua-se a necessidade de ampliar o olhar para o familiar cuidador no quesito em que se
demonstram fatores importantes a serem aprimorados e trabalhados, a modo de preservar a
saude mental e garantir o suporte e o apoio (MATTOS e KOVACS, 2020).

De acordo com Franco (2021), tanto a sociedade e a cultura, como a religido e a
espiritualidade, influenciam diretamente na experiéncia e na construcao de significado, a
partir da morte e do processo de fim de vida. O luto ¢ vivenciado de modo peculiar e, no
contexto da familia, a possivel perda de uma pessoa com diagnoéstico irreversivel afeta todos
os individuos que estdo inseridos nesse sistema, alterando a dindmica e funcionamento do
ambiente, atuando a modo de reorganizar os membros e as atividades cotidianas, onde
ocorrem mudangas relevantes nos aspectos psicossociais dos envolvidos, de forma que
precisam reestruturar seus papéis familiares.

O fenomeno do processo de luto antecipatorio necessita de analise, pesquisa €
investigacdo cientifica no campo da saude, considerando que ha exigéncia em
desenvolvimento adequado de psicélogos para abrangerem competéncias, com a finalidade de
obter bons resultados dadas as demandas subjetivas e particulares de cada paciente e seus
familiares (ONDERE NETO e LISBOA, 2017).

Desta forma, o presente trabalho propde apresentar como ¢ a experiéncia do luto
antecipatorio em familiares de pessoas com Doenga de Alzheimer. Os objetivos especificos se
baseiam na explora¢do da percepc¢do familiar diante 0 momento da noticia do diagndstico de
Doenca de Alzheimer, averiguagao da convivéncia dos familiares com a pessoa com Doenca
de Alzheimer a partir de sua experiéncia e, buscou-se conhecer como os familiares lidam com

a possibilidade de fim de vida da pessoa com Doenga de Alzheimer.



2 ENCAMINHAMENTOS METODOLOGICOS

Esta pesquisa caracteriza-se, do ponto de vista de sua natureza, como uma pesquisa
basica. Do viés da forma de abordagem do problema, a pesquisa ¢ qualitativa considerando
que foi pautada na vivéncia de familiares que experienciam o processo de luto antecipatdrio,
diante de um diagndstico de enfermidade incurdvel e, que nao planejou generalizar dados. Do
ponto de vista dos objetivos, a pesquisa configurou-se como exploratoria, ao passo que
intencionou ampliar a compreensdo acerca da experiéncia do luto antecipatdrio, como
conhecer a vivéncia de familiares que estiverem na posi¢cdo de cuidador. E, em relagdo aos
procedimentos técnicos, se caracterizou como um estudo de campo.

A presente pesquisa foi constituida por uma amostra de quatro pessoas do sexo
feminino, as quais atendiam os critérios de inclusdo: ter dezoito anos ou mais, conviver com
um familiar que tenha o diagnodstico médico da Doenga de Alzheimer e que este tenha sido
realizado ha pelo menos um ano. Enquanto critérios de exclusdo a participagdo da pesquisa:
foram apontados as pessoas que nao discorriam a Lingua Portuguesa e que nao concordassem
com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Vale ressaltar que o fato de todas as
participantes da pesquisa serem do sexo feminino foi uma eventualidade, uma vez que a
participacdo de pessoas do sexo masculino ndo compunham os critérios de exclusao.

O instrumento utilizado nesta pesquisa foi uma entrevista semiestruturada, composta
por quatro perguntas norteadoras, elaboradas pelos pesquisadores, abordando a experiéncia do
luto antecipatério em familiares de pessoas com Doenga de Alzheimer. O plano de
recrutamento foi realizado a partir da técnica SnowBall (Bola de Neve), conforme Baldin e
Munhoz (2011), de amostragem nao probabilistica, que determina os primeiros participantes
do estudo a indicarem outras pessoas pertencentes a populacdo de interesse para o estudo. A
primeira participante foi indicada pela orientadora desta pesquisa.

Apds a aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos, os
pesquisadores entraram em contato com as participantes, através do WhatsApp, as
convidando para participar da pesquisa. As entrevistas foram agendadas com dia, horério e
local, e na sequéncia foram realizados os contatos presenciais, com a apresentagao e leitura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, para a assinatura do mesmo. Foi estabelecido o
rapport, abrangendo a entrevista semiestruturada, que obteve duracdo média de uma hora

cada. As entrevistas foram gravadas em audio, em um smartphone protegido por senha, onde



posteriormente foram transcritas em um computador protegido por senha, € deram sequéncia
para a analise dos dados.

O método utilizado foi a Analise de Contetido, conforme Bardin (1977), pautada nas
significacdes da fala, bem como na ocorréncia de componentes divergentes de forma
simultanea e como eles se relacionam. O método adotado neste trabalho foi o agrupamento
dos elementos presentes nas entrevistas por aproximagdo e similaridade, para depois ser
atribuido um titulo as categorias encontradas.

Segue abaixo, o quadro contendo a primeira inicial das pessoas entrevistadas, ha
quanto tempo seu familiar recebeu o diagnoéstico médico da Doenga de Alzheimer e o
parentesco com a pessoa diagnosticada. O motivo da exibi¢do de apenas a primeira inicial das
participantes da pesquisa se da pela necessidade de preservar a identidade das entrevistadas e

ndo as expor a constrangimentos.

INICIAL DA TEMPO DE PARENTESCO COM A
ENTREVISTADA DIAGNOSTICO DA PESSOA
FAMILIAR COM DIAGNOSTICADA

DOENCA DE
ALZHEIMER

B. 02 ANOS FILHA

L. 06 ANOS FILHA

P. 12 ANOS FILHA

E. 08 ANOS FILHA

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Este topico apresenta os resultados elaborados pelos pesquisadores, a partir da
analise das entrevistas com as participantes da pesquisa. De acordo com o método proposto,
com o objetivo de elaborar a discussdo dos resultados, foram realizadas repetidas leituras das
transcrigdes das entrevistas, com a finalidade de identificar a similaridade nas falas das

entrevistadas. Posteriormente, apo6s identificadas as similaridades, elencaram-se como



resultados da pesquisa quatro categorias de andlise, que sdo abordadas de forma mais

detalhada nos topicos a seguir:

3.1 UMA DOENCA CRUEL

Nesta primeira categoria, foram encontradas similaridades na fala das entrevistadas
em relagdo a evolucdo da doenca, regressao da pessoa diagnosticada e agravamento do caso, a
partir de episddios de esquecimento, episdédios de repeticdo, perda da nogdo de
espaco/localizacdo e tempo. Conforme Dadalto e Cavalcante (2021), a Doenca de Alzheimer
¢ neurodegenerativa, irreversivel e progressiva. Compromete diretamente as fungdes
cognitivas e a forma significativa da memoria, interferindo no reconhecimento de lugares e
pessoas, podendo obter perda nas atividades do dia a dia. Para consolidar tais aspectos,
seguem os relatos das entrevistadas:

“Hoje ela repete as mesmas coisas, exatamente dez minutos depois de me contar
algo, ela vem e me conta de novo. Antes de ontem, ela ndo sabia qual dia era, em que ano ela
estava. Ela perdeu a no¢do de localizagdo, de espago, de tempo” (B.).

“A doenga foi evoluindo lentamente, todos os dias ela piora um pouco, é lento mas
mesmo assim ela vai regredindo [...] Ela esquece que sou filha dela. Tem vezes que ela me
chama de vizinha ou de amiga” (1.).

Tais situagcdes também foram retratadas por P., conforme:

Os episodios de esquecimento foram se repetindo, ela esquece e repete. Antes ela
contava em detalhes, chegou um momento em que ela ndo se lembra do passado e
nem do presente. Ela ndo sabe o que ela ta fazendo, ndo sabe onde esta, ndo sabe
que tem que se alimentar, ndo sabe que tem que tomar banho [...] E uma falta de
nogdo de espaco.

As entrevistadas relataram sobre a Doenca de Alzheimer ser permeada pela
crueldade, pois € capaz de transformar pessoas ativas em pessoas dependentes das mais
basicas necessidades, em razdo do detrimento das atividades psicomotoras. As familiares
cuidadoras associaram cuidar de uma pessoa com Doenca de Alzheimer a cuidar de uma

crianca. Conforme relatos:

A minha mde era uma pessoa totalmente ativa, sempre ajudou a sustentar a casa,
sempre trabalhou fora [...] Os sintomas judiam, sio cruéis. E uma doenca terrivel
e cruel. A natureza inverteu os papéis, é como se ela fosse uma crian¢a num corpo
de adulto [...] Quando vocé tem que conviver com isso, vocé vé o quanto é uma
doenga cruel (P, grifo nosso).

A minha mde era uma pessoa ativa, firme, cuidava dos filhos e da casa. A gente ndo
tinha conhecimento que era uma doenga tio cruel. Tenho que fazer tudo por ela. A



mesma preocupa¢do que eu tenho com meu filho pequeno, eu tenho com a minha
mde que tem Alzheimer (B., grifo nosso).

Também relatado por 1., conforme exposto abaixo:

Ha um ano minha mde parou de comer, ela simplesmente esqueceu como mastiga e
engole a comida. Ela perdeu toda a funcionalidade do corpo, esqueceu como se
levanta os bragos e como anda com as pernas [...] E mais que uma crian¢a, é como
se fosse um bebé recém-nascido, que vocé vira na cama, troca fralda, da banho e
alimenta.

A Doenga de Alzheimer foi descrita pela primeira vez em 1906, pelo médico Alois

Alzheimer, sendo atualmente a deméncia mais comum no mundo (REIMER, 2017).

Entretanto, houve similaridade na fala das entrevistadas que ndo obtinham conhecimento e

informagdes sobre a progressividade da doenca, antes do diagndstico de um familiar.

Conforme os seguintes trechos das entrevistas:

A gente nem sabia o que era essa doenga e o que essa doenga fazia. Eu pensava: o
que é o Alzheimer? O que faz o Alzheimer? [...] Eu ouvia falar de pessoas com
Alzheimer, mas achava que era um tipo de gripe. Eu ndo imaginava que ia ser
assim. E muito diferente das outras doencas (1., grifo nosso).

Eu nunca pensei na possibilidade de Alzheimer pois eu nem sabia o que era, eu
nunca tinha visto alguém com essa doeng¢a. No come¢o eu achava que so esquecia
as coisas, ndo imaginava que tinham todos esses cuidados. Tive que ir atras de me
informar e entender o que era essa doenga e suas consequéncias (E.).

Houve similaridade nos relatos das familiares cuidadoras diante das mudangas na

personalidade da pessoa com diagnostico de Doenga de Alzheimer. De acordo com os trechos

das entrevistas:

E uma situa¢do muito triste quando vocé vé que ela ndo é mais quem ela sempre foi.
Ndo é a mesma mde que me criou, ela é outra pessoa, ndo é nada do que era, parece
uma estranha. Parece que t6 lidando com uma pessoa totalmente desconhecida. A
parte mais dificil da doenga é essa, se adaptar a essa outra pessoa (B.).

Vocé vé tudo acontecer e fica naquela esperan¢a que é algo normal do
envelhecimento, que ela vai continuar como ela é, mas a verdade é que ela muda
completamente. Em alguns momentos parece que ela volta a ser a minha mde e
daqui a pouco passa, e ela entra em outro mundo, se torna outra pessoa (P,).

De acordo com Lopes et. al. (2022), a Doenca de Alzheimer pode degenerar

importantes areas cerebrais, que provocam efeitos deletérios, como sintomas comportamentais

e psicologicos da deméncia, relagdo entre personalidade e estrutura e fungdo cerebral. As

mudancgas em tragos de personalidade em pessoas com Doenga de Alzheimer sdo comuns ao

longo do curso da referida patologia e tais alteragcdes comportamentais apresentam-se como

desafios aos cuidadores familiares. E frequente o relato de familiares que observam mudangas

significativas na personalidade de individuos que sdo diagnosticados. Essa mudanga de

personalidade pode ocorrer na comunicagdo, nas atividades e nas interagdes sociais.



3.2 O PESO DO CUIDADO

Esta categoria discorre sobre o peso do cuidado, diante responsabilidade excessiva
das familiares, ao desempenharem as atividades necessarias para cuidar de uma pessoa com
Doenga de Alzheimer e observar gradualmente a evolu¢do da doenca. Conforme relatos das

entrevistadas:

E uma doenca que afeta principalmente a pessoa que estd do lado, judia dela e
judia de mim [...] Ela ndo sabe o que ela fez, o que ela tem para fazer, que dia é hoje
ou que horas sdo. Para ela, ta sempre tudo bem. Quem tem a responsabilidade de
se preocupar com tudo que estd acontecendo sou eu (B., grifo nosso).

Apesar das complicag¢ées da doenga, sempre que olho para minha mae percebo que
ela estda bem. Mas a pessoa que estd ali todos os dias, vé tudo acontecer [,,,] Eu
acredito que as vezes seja mais dificil para a pessoa que estd cuidando, as vezes
parece que todo aquele seu servigo ndo ta valendo de nada e vocé se sente exausto
(L., grifo nosso).

O cuidador familiar ¢ uma pessoa das relagdes familiares, que executa o cuidado em
ambiente domiciliar, sem receber remuneragdo. A dedicagdo do cuidador familiar implica em
colocar a vida da pessoa diagnosticada como prioridade, abdicando seu tempo de lazer e de
sua vida pessoal (RENK, BUZIQUIA e BORDINI, 2022). A partir dos relatos das
entrevistadas, foi possivel identificar similaridade diante realizar o cuidado do familiar
diagnosticado com Doenca de Alzheimer sozinha e as exigéncias desta responsabilidade.

Conforme relatos:

Eu cuido dela sozinha, o meu dia é sufocante [...] Essa responsabilidade esta acima
do que eu imaginava. Além de abrir mdao do meu espaco, da minha casa e adaptar
tudo pra ela, eu tive que me adaptar sozinha a dar conta dos cuidados que ela
precisa (B.).

Como eu cuido dela sozinha, eu ndo tenho sossego, o dia inteiro eu fico em fungdo
dela. A minha vida se fechou para cuidar da minha mae que estad ali doente |...] A
questdo ¢ a pressdo psicologica da responsabilidade. Eu assumi essa
responsabilidade de cuidar dela e agora eu preciso cumprir com isso (E., grifo
n0sso).

As familiares cuidadoras também relataram sobre ndo terem a presenga de um
cuidador profissional para lhes auxiliarem nas demandas, considerando questdes financeiras.
Conforme Renk, Buziquia e Bordini (2022), familiares com maior renda financeira pagam os
servigos de um cuidador profissional, enquanto as familias de média e baixa renda ndo obtém
possibilidade. A rotina de cuidador familiar sem auxilio de um cuidador profissional pode
gerar isolamento, cansaco fisico/mental, privacdo das necessidades humanas basicas que

ameacam a saude, além de ndao obter preparo técnico para desempenhar as atividades de
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carater assistencial. Seguem as falas das entrevistadas, diante a possibilidade de auxilio de um
cuidador profissional:

Eu tenho como objetivo correr atrds de uma rvenda maior para pagar uma
cuidadora, pois eu me sinto sobrecarregada mesmo [...] Se eu soubesse como iria
ser cuidar de alguém com Alzheimer talvez eu ndo teria tido coragem de assumir
essa responsabilidade (P).

O certo seria eu ter alguém pra me ajudar, mas pagar uma cuidadora é complicado
[...] O servico de cuidadora ndo é barato, me custaria um valor alto e, neste
momento, eu ndo teria condi¢des de arcar com uma cuidadora. Mas, com certeza
aliviaria a minha vida ter alguém pra me ajudar a cuidar dela (1.).

De acordo com Dadalto e Cavalcante (2021), a sobrecarga do cuidador familiar esta
associada aos desafios em conviver com uma pessoa com Doenga de Alzheimer e enfrentar as
consequéncias diante seu agravamento evolutivo, considerando a dependéncia extrema e as
implicagdes que ocorrem nas fungdes cognitivas e motoras da pessoa diagnosticada.
Considera-se exaustiva a sobrecarga do cuidador, onde muitas vezes se consideram auto
suficientes, ocasionando isolamento e desamparo familiar, ndo obtendo condi¢des de arcar

com cuidadores remunerados.

3.3 SOFRIMENTO PSICOLOGICO

Também foram identificadas similaridades nas falas das familiares cuidadoras diante
a necessidade de obterem um forte controle emocional para lidar com o sofrimento
psicolégico. As entrevistadas relataram estresse em decorréncia das repeticdes e dos
esquecimentos das familiares diagnosticadas, sintomas caracteristicos da Doenca de
Alzheimer. De acordo com Mattos e Kovacs (2020), os familiares cuidadores estio em um
processo de sofrimento psicologico, sendo doloroso e muitas vezes solitario, o que vai ao

encontro dos relatos das entrevistadas:

Ela repete, repete, repete incansavelmente. Em minutos ela pergunta a mesma coisa.
Eu respiro fundo, lembro da doenca dela e respondo mais uma vez [...] Tem
momento que isso me estressa demais porque ela repete muitas e muitas vezes a
mesma coisa. Eu tenho que ficar o tempo inteiro controlando o meu emocional
(B., grifo nosso).

Tem que ter um psicologico bem firme porque se nio vocé desaba. Ndo é facil
fazer esse cuidado com ela. Tem dias que ela repete cinquenta vezes a mesma coisa.
E um exercicio didrio para ndo se deixar afetar pelo estresse, eu fico o tempo
inteiro administrando o meu emocional (1., grifo nosso)

A mesma situacdo se repete na fala de E., conforme exposto abaixo:

E uma coisa impressionante como ela é capaz de repetir a mesma historia tantas
vezes por dia [...] Tem momento que essas repeticoes me estressam tanto. Tem
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momentos que me dad vontade de xingar mas eu nunca conseguiria ser agressiva com
ela, mesmo sendo tdo estressante ouvir tantas vezes a mesma coisa.

De acordo com Neco (2019), a familia se refere a reorganizagdo e apoio, como meio

de se adaptar a nova realidade e lidar com os desafios a partir do diagnostico de Doenca de

Alzheimer. Envolve uma sistematica de relagdes, sendo um processo complexo e estressante

ao cuidador, que necessita alterar completamente sua rotina. A partir dos relatos das

entrevistadas, foi possivel compreender que ao assumirem a responsabilidade de cuidar de um

familiar com Doenca de Alzheimer, precisaram se adaptar a uma mudanga completa de vida,

para que estivessem em conformidade com as restricdes e delimitagdes do diagndstico, que

gerou perda da liberdade e da interagdo social. Tais circunstancias ficam evidentes nas falas

das entrevistadas:

Eu ndo tenho mais a liberdade que tinha. A minha vida mudou totalmente. A vida da
pessoa que cuida muda completamente [...] Eu perdi minha liberdade, minhas
amizades, a convivéncia com as irmas da igreja. A minha vida parou nos outros
sentidos. Minha vida parou para cuidar dela. Vocé tem que se adaptar a essa
mudanca dia apos dia (L., grifo nosso).

Eu mudei minha rotina, meus afazeres, tive que deixar o meu emprego [...] Eu vejo
que eu perdi a minha liberdade, antes eu tinha tempo livre para fazer as minhas
coisas. Me sinto estressada em ndo poder simplesmente ir ao mercado as vezes.
Desde que eu assumi o compromisso de cuidar dela aqui na minha casa, a minha
vida agora é dentro de casa (E., grifo nosso).

Tal situagdo também ¢ relatada por B., conforme exposto abaixo:

As vezes eu saio de casa, mas meu pensamento ndo sai comigo, sabe? Meu
pensamento fica em casa, pensando se ela esta bem ou precisa de algo [...] Eu ndo
tenho mais a liberdade que eu tinha antes. Eu ndo consigo mais sair jantar com a
minha familia, ou ir ao cinema. Eu ndo tenho mais vida social (grifo nosso).

Houve similaridade nas falas das entrevistadas diante sintomas de depressdo e

ansiedade. As

familiares relataram sobre a necessidade de estarem realizando

acompanhamento psicologico para conseguirem lidar com os desafios de cuidar de um

familiar com Doenga de Alzheimer, de acordo com os seguintes trechos:

Essa situacdo é sobre trabalhar a minha cabega, porque se ndo te afeta num grau
que vocé se sente depressivo e ansioso. Todos auxiliam nos gastos financeiros, mas
o cansago psicologico é ainda mais caro [...] Hda muito tempo eu ndo fazia terapia e
quando apareceu essa demanda, eu voltei para a terapia (B., grifo nosso).

Para aceitar a responsabilidade de cuidar dela, eu precisei comecar a fazer
terapia. E uma sensacio de tristeza absoluta, chega um momento que vocé precisa
se tratar porque também estd adoecendo [...] Eu sabia o quanto seria dificil lidar
com isso e o caminho que eu encontrei para lidar com isso melhor foi ir ao
psicologo. Me ajuda muito, eu ndo fico uma semana sem ir (P, grifo nosso).

Conforme Massocatto e Codinhoto (2020), o papel da Psicologia ¢ ouvir e prestar

auxilio diante a elaboragdo do luto antecipatorio, considerando que os familiares que
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convivem com um paciente diagnosticado apresentam sofrimento psicoldgico e riscos a
saude. O psicélogo pode interferir como mediador, considerando a possibilidade de conflitos

que possam vir a ocorrer entre a triade: paciente, familia e equipe médica.

3.4 O OLHAR PARA A PERDA

Esta ultima categoria apresenta similaridades em relagdo a perda que a experiéncia
do luto antecipatorio proporciona as familiares cuidadoras. Ao lidar com uma doenca
incuravel, as entrevistadas relataram nega¢do ao receberem a noticia do diagnostico médico e,
ao vivenciar as adversidades da Doenca de Alzheimer, em relagdo as mudangas de
personalidade e detrimento das atividades cotidianas tipicas, objetivam dar uma boa qualidade
de vida a pessoa diagnosticada e aproveitar o tempo juntas, visto que estdo contra o tempo no
processo de perder seu familiar para uma doenga irreversivel. Conforme os relatos obtidos nas

entrevistas:

A primeira coisa que vem na cabeca é negar, ndo tem como ser possivel. O
Alzheimer me deu oportunidade de recomecar com minha mde. Mas ao mesmo
tempo, também sinto que estou perdendo ela para a doenca [...] Eu busco
aproveitar esse tempo que temos juntas (B., grifo nosso).

No comego eu ndo acreditei [...] Hoje eu acredito que estou perdendo ela para a
doenga, ela se perdeu para a doenga. Tenho consciéncia tranquila que estou
tentando dar uma qualidade de vida para ela, o tempo que ela sobreviver,
mantendo ela tranquila [...] o meu foco é a boa qualidade de vida dela (E., grifo
10Ss0).

Também relatado por 1., conforme exposto abaixo:

Vocé ndo quer acreditar que estd acontecendo com alguém da sua familia. Vocé se
recusa, se nega a acreditar e assim vem todos aqueles questionamentos sobre as
perdas da vida [...] Hoje eu tento dar o maior amor possivel, retribuir por tudo que
ela fez por mim, aproveitar o tempo que ainda temos juntas, aproveitar enquanto
ela ainda esta aqui (grifo nosso).

Conforme Franco (2021), o luto antecipatdrio € entendido como aquele que se inicia
a partir do momento em que a pessoa recebe um diagndstico médico que trara uma mudanga
significativa para sua vida. O luto antecipatério ¢ verdadeiramente um luto e deve ser
entendido como integrante de um processo de adoecimento, nao exclusivamente com foco na
morte mas na perda. A partir da andlise das entrevistas, foi possivel perceber nas falas das
entrevistadas que elas buscam a espiritualidade como meio de ressignificar a vida diante uma
doenca cruel e irreversivel, que traz sofrimento psicoldgico as familiares cuidadoras.

Conforme relatos:

Vocé vé o quanto a pessoa estd sofrendo com a doenga e vocé pede pra Deus levar,
curar, amenizar a dor, pois o sofrimento é cada vez maior [...] Eu coloquei na minha
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cabega que eu preciso me acostumar, que é pra ser assim, que Deus sabe o que é
melhor pra ela (1., grifo nosso).

Eu sempre peco que Deus ajude pois a gente sabe que ela ndo tem mais volta, ¢ uma
doenga incuravel. Ja ndo tenho mais a expectativa que minha mde possa voltar a
andar um dia, ela ndo vai mais falar [...] Eu peco forcas pra Deus pra
enfrentarmos essa doenca que nao é facil (E., grifo nosso).

De acordo com Neco (2019), considerando a morte como um processo natural da
vida, faz-se necessario que seja promovida com dignidade. A espiritualidade reflete o ser
humano em busca de significado para viver, destina um conforto em relacdo a doenga
irreversivel e, intensifica a capacidade de vivenciar os desafios referentes ao luto antecipatorio
e ao processo de morte e de morrer. Viver a espiritualidade nesse momento de reflexdo e
unido familiar traz consolo, com o proposito de suavizar a dor da perda e aceitar a morte

como parte natural da vida.

4 CONSIDERACOES FINAIS

A presente pesquisa teve como objetivo compreender a experiéncia do luto
antecipatorio em familiares de pessoas com Doenca de Alzheimer. Intencionou-se
compreender como a noticia do diagnostico foi recebida, como € o dia a dia ao conviver com
uma pessoa diagnosticada, quais as perdas que essa doenga proporciona, como ¢ lidar com
uma doenga incuravel e como estes fatores influenciaram na vivéncia do luto antecipatorio. A
partir da anélise do contetido das entrevistas realizadas, que resultou nas quatro categorias de
analise elencadas, foi possivel compreender os aspectos mencionados em relagdo ao luto
antecipatorio, a partir da experiéncia das cuidadoras familiares participantes deste estudo, o
que permite considerar que os objetivos da pesquisa foram alcangados.

Os idosos e seus familiares nao planejam a dependéncia emocional, cognitiva, fisica
e social como consequéncia do envelhecimento. Entretanto, em razdo de doencas
neurodegenerativas e perda de autonomia, sdo impostos desafios a adaptabilidade psicologica
diante um diagnoéstico incuravel e uma vivéncia do luto antecipatorio por parte dos familiares.
Foi possivel compreender que o luto antecipatorio esta correlacionado com a irreversibilidade
da doenca, a espiritualidade representa sentido ao processo de morrer e traz significado a

vivéncia do luto antecipatdrio referente a uma morte que ainda ndo aconteceu.
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O cuidador familiar pode apresentar reacdo de estresse, exaustdo, perda de paciéncia
e sentimento de culpa. As pesquisas demonstram que no contexto familiar as pessoas que
desempenham as atividades de cuidadores sdo geralmente do sexo feminino, filhas e/ou
esposas das pessoas diagnosticadas (DADALTO e CAVALCANTE, 2021). Nesse sentido,
vale ressaltar que os critérios de inclusdo e exclusdo desta pesquisa ndo buscaram elencaram
apenas pessoas do sexo feminino, entretanto, a partir da técnica SnowBall (Bola de Neve),
apresentada por Baldin e Munhoz (2011), onde a orientadora deste projeto indicou a primeira
participante, que indicou outras pessoas pertencentes a populagao de interesse para este estudo
a participarem da pesquisa, houve a eventualidade das participantes serem mulheres e filhas
das pessoas diagnosticadas.

Faz-se necessario compreender os familiares cuidadores dentro de sua subjetividade,
seus recursos emocionais € contextos ambientais. De acordo com Mattos ¢ Kovacs (2020),
efetua-se a necessidade de ampliar o olhar para o familiar cuidador, no quesito em que se
demonstram fatores importantes a serem aprimorados e trabalhados, a modo de preservar a
saude mental e garantir o suporte € o apoio desde a fase inicial até o processo de luto
antecipatorio e, luto poés-morte do ente querido. O aspecto espiritual esta relacionado com o
cuidado para o processo de morrer, considerando que pessoas com diagndstico de Doencga de
Alzheimer e seus familiares possuem suas subjetividades e questdes particulares.

Houveram relatos das entrevistadas em nao conhecer a Doenga de Alzheimer antes
do diagnostico de um familiar, portanto, compreende-se que a Psicologia pode contribuir com
informagdes sobre a progressdo da doenga, observando como perspectiva de pesquisa futura,
com a finalidade de auxiliar na informatizagdo da populagdo, referente aos sintomas,
indicativos e estagios da doenca, possibilitando com que as pessoas busquem um diagnostico
mais rapidamente e, que possa permitir a pessoa diagnosticada e seus cuidadores familiares
mais recursos emocionais e ambientais para lidar com as adversidades que a doenga
proporciona.

Um olhar com maior foco no processo de luto antecipatorio pode produzir avangos
significativos nos estudos sobre os cuidadores familiares de pessoas com diagnosticos de
doencas incuraveis. De acordo com Batistoni (2009), o processo de envelhecer tem se
constituido como um dos temas mais desafiadores diante a Psicologia enquanto ciéncia dos
fendmenos mentais € comportamentais. As intervengdes psicologicas em casos de doencas
irreversiveis exigem dominio de conhecimentos especificos, investigagdo, implementagao e

avaliacdo das necessidades desenvolvidas.
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A Psicologia se propde a contribuir no auxilio ao enfrentamento da vivéncia do luto
antecipatorio, diante o sofrimento psicologico do cuidador familiar, considerando os desafios
que uma doenga neurodegenerativa e de risco a vida proporciona ao ambiente da familia, além
disso, ¢ possivel que o psicologo contribua na elaboragdo do processo de perda relacionadas

tanto ao luto antecipatério, quanto ao luto pds-morte.
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