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Resumo

Este estudo qualitativo investigou o cuidado familiar de pessoas idosas com doen-
ca de Alzheimer no sul do Brasil, evidenciando que o cuidado é majoritariamente
exercido por mulheres, de forma informal e com elevada sobrecarga emocional,
fisica e financeira. Os resultados mostram abandono ou reducao da vida profis-
sional, conflitos familiares, sofrimento psiquico, isolamento social e custos eleva-
dos associados ao cuidado. As narrativas revelam invisibilidade social, auséncia de
apoio estatal efetivo e reproducao de desigualdades de género. Conclui-se que o
cuidado domiciliar sé é sustentavel quando apoiado por politicas publicas, redes
de suporte e reconhecimento do cuidado como direito social.
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Caregiving and aging in Alzheimer’s Disease: a gender justice-oriented approach

Abstract

This qualitative study investigated family caregiving for older adults with Alzhei-
mer’s disease in southern Brazil, showing that care is predominantly provided by
women, informally and with high emotional, physical, and financial burden. The
results indicate abandonment or reduction of professional life, family conflicts,
psychological distress, social isolation, and high costs associated with caregiving.
The narratives reveal social invisibility, lack of effective State support, and the re-
production of gender inequalities. It is concluded that home-based care is only
sustainable when supported by public policies, support networks, and recognition
of caregiving as a social right.

Keywords

Health of older adults; Comprehensive healthcare; Dementia; Public health policies;
Caregivers.

pg 65 - 88 O Social em Questé&o - Ano XXIX - n° 65 - Mai a Ago / 2026

(au1juo) 1606-8€2C NSSI



10.17771/PUCRi0.0SQ.76056

d

ISSN: 2238-9091 (Online)

66 Jairoda Luz Oliveira, Roberth Steven Gutiérrez-Murillo,
Catia Elizandra Siqueira e Patricia Krieger Grossi

Artigo recebido em setembro de 2025
Artigo aprovado em novembro de 2025

Introducao

Nas Gltimas décadas, avangamos significativamente na compreen-
sao do conceito de salde, que deixou de ser visto apenas como ausén-
cia de doencas fisicas para abarcar dimensoes psicoldgicas, sociais e
ambientais. Cuidar da salde, nesse contexto ampliado, vai muito além
do tratamento de enfermidades; envolve, igualmente, acoes de promo-
cao do bem-estar, prevencao de riscos e garantia de condicoes de vida
digna (Cuedes et al., 2017). Dessa constatacao decorre que ter uma vida
saudavel abranja o acesso a moradia, alimentacao adequada, sanea-
mento basico, educacao, trabalho, seguranca, afeto e pertencimento a
comunidade, entre outros elementos que determinam propriamente o
seu carater social. Os cuidados a satde na velhice sdo mdltiplos, indo
desde o atendimento clinico e o uso de tecnologias assistivas para tra-
tar doengas, até intervengdes educativas, politicas publicas, apoio psi-
coloégico, valorizacao dos saberes tradicionais e atengao a saide mental
(Martins et al., 2019). Portanto, a promocao da satde nao se restringe
apenas aos ambientes hospitalares ou ambulatoriais; ela também se
concretiza nas comunidades, nas familias, nos espacos de convivéncia
e nas politicas intersetoriais, as quais sao fundamentais para assegurar
a dignidade no cuidado a satde da pessoa idosa.

Contudo, a dependéncia funcional de pessoas idosas no Brasil con-
figura-se como um desafio crescente para as familias, para o Siste-
ma Unico de Satde (SUS) e para as politicas puablicas intersetoriais,
especialmente diante do acelerado ritmo de envelhecimento popu-
lacional (Ceccon et al., 2021). Estima-se que cerca de 3,5 milhoes de
pessoas idosas necessitam de cuidados continuos, sendo que menos
de 1% reside em instituigcoes de longa permanéncia, o que evidencia
a centralidade do cuidado informal, predominantemente prestado no
ambito domiciliar (Andrade et al., 2024). Dados da Pesquisa Nacio-
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nal por Amostra de Domicilios Continua (Pnad Continua) indicam que
aproximadamente 8,1% dos domicilios com pessoas idosas no Brasil
abrigam, pelo menos, um individuo com dependéncia funcional. Den-
tre esses, mais de 70% nao dispdem de cuidadores/as profissionais
contratados/as (Romero et al., 2022). Assim, observa-se uma realida-
de em que o cuidado informal, frequentemente exercido por familia-
res, prevalece. Outrossim, aproximadamente 30% da populagao ido-
sa brasileira apresenta limitacoes em atividades basicas da vida diaria
(como alimentacgao, locomocao e higiene), com a prevaléncia ultra-
passando 40% entre os individuos analfabetos (UNFPA; ESP/RS, 2021).

Conforme a normativa brasileira, a responsabilidade do cuidado
nao deve ser exclusivamente familiar, ainda que suas formas variem
conforme a cultura, o nivel de instrucao e os recursos disponiveis. O
art. 230, da Constituicao Federal de 1988, explicita que “a familia, a
sociedade e o Estado tém o dever de amparar as pessoas idosas, asse-
gurando sua participacao na comunidade, defendendo sua dignidade
e bem-estar e garantindo-lhes o direito a vida” (Brasil, 1988). Portanto,
entende-se que a salde das pessoas idosas é construida no cotidiano,
a partir das relacoes e do acesso efetivo a direitos basicos. O Estatuto
da Pessoa Idosa reforca, via art. 9, que “é obrigacao do Estado garantir
a pessoa idosa protecao a vida e a satde, mediante politicas publicas
que permitam o envelhecimento saudavel e em condicoes de digni-
dade” (Brasil, 2003). A Politica Nacional de Satde da Pessoa Idosa in-
centiva a formagao de cuidadores e cuidadoras, o suporte as familias
e o fortalecimento das redes no ambito da atencao basica e domici-
liar (Brasil, 2006), bem como a recente Politica Nacional de Cuidados
(Brasil, 2024a) reconhece o direito ao cuidado integral e estabelece
que essa responsabilidade seja compartilhada.

Diante do marco juridico vigente, argumentamos que cuidar da sal-
de das pessoas idosas € um processo coletivo, construido com escuta,
respeito as diferencas, valorizacao da diversidade cultural e luta por
equidade. Em outras palavras, é reconhecer o ser humano na velhice
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em sua complexidade: corpo, mente, histéria e contexto existencial.
Ironicamente, esse nao tem sido o caso no cenario brasileiro, visto que
essa tarefa tem recaido quase que exclusivamente sobre as mulheres,
especialmente aquelas da familia (filhas, netas, maes, esposas), que
assumem esse papel de forma naturalizada, como se fosse uma ex-
tensao de suas obrigagdes domésticas (Silva et al., 2020). Se trata de
uma responsabilidade atribuida socialmente ao feminino, muitas vezes
nao reconhecida como trabalho formal, tampouco como uma ativida-
de que exige preparo, suporte emocional e fisico, além de respaldo
financeiro (Henningtom, 2025). Ao deixar esse fardo unicamente nas
maos das mulheres, sem oferecer estrutura adequada, o poder publi-
co contribui para a manutencao de desigualdades de género e para a
invisibilizacao do cuidado como direito social.

Nota-se que o Estado continua adotando uma postura omissa dian-
te da crescente demanda por politicas de cuidados para atender as
necessidades especificas da parcela populacional idosa. E fato que fal-
tam investimentos em servicos de apoio domiciliar, centros de acolhi-
mento e programas de formacao para cuidadores. Em agosto de 2025,
a Comissao Econémica para América Latina e o Caribe (CEPAL, 2025a),
lancou mao do documento intitulado La sociedad del cuidado: gober-
nanza, economia politica y didlogo social para una transformacion
con igualdad de género, no marco da XVI Conferéncia Regional sobre
a Mulher da América Latina e do Caribe. O documento evidencia o
consenso entre especialistas de distintas areas do setor publico quanto
a ineficacia do atual modelo de desenvolvimento vigente na América
Latina e no Caribe. Marcado por profundas desigualdades estruturais,
fragilidade institucional e crises maltiplas, como as mudancas clima-
ticas e o envelhecimento populacional, esse modelo tem se mostra-
do insuficiente para enfrentar os desafios sociais contemporaneos na
nossa regiao, sobretudo para promover a equidade de género.

No contexto dos cuidados voltados a populagcao idosa, o documen-
to da CEPAL representa uma inflexao significativa no debate politico e
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social acerca da igualdade de género, ao posicionar o cuidado (remu-
nerado ou ndo) como elemento central da agenda de desenvolvimen-
to sustentavel. No caso brasileiro, as Diretrizes e plano de a¢do para a
transversalizacdo da perspectiva de género na cooperagdo interna-
cional para o desenvolvimento na América Latina e no Caribe (CEPAL,
2025b) fornecem um referencial estratégico para a reconfiguracao de
politicas publicas, alocagao orcamentaria e redefinicao de prioridades
institucionais, em resposta a ja evidente crise dos cuidados, agrava-
da pelo processo de envelhecimento populacional. Outrossim, o do-
cumento reafirma a importancia do reconhecimento e da valorizacao
do trabalho de cuidado doméstico, destacando sua contribuicao nao
apenas para o bem-estar individual e familiar, mas também para a co-
esao comunitaria e a sustentabilidade social em sentido mais amplo.
Diante do cenario apresentado, surge a seguinte pergunta nortea-
dora: como o cuidado de pessoas idosas diagnosticadas com a Doen-
ca de Alzheimer (DA) tem sido socialmente organizado e quais sao os
desafios e perspectivas para sua institucionalizacao como politica pu-
blica sob uma perspectiva de género e justica social? Neste artigo, ob-
jetiva-se investigar quais tém sido as respostas estatais as demandas
por cuidado, a luz das desigualdades de género, do envelhecimento
populacional e da perspectiva do cuidado como direito e dimensao
fundamental das politicas publicas de satde e de assisténcia social.

Questdes Metodolégicas

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, de natureza
exploratéria e descritiva, tendo em vista o objetivo de compreender
os impactos da DA na vida cotidiana de cuidadores familiares e as es-
tratégias de enfrentamento utilizadas diante das demandas do cuida-
do. A escolha dessa abordagem fundamenta-se na possibilidade de
apreender, por meio das narrativas, a complexidade das experiéncias
vividas, valorizando as dimensoes subjetivas, sociais e culturais que
permeiam o fenémeno (Minayo, 2016).
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Participaram da pesquisa oito cuidadoras e um cuidador, com
vinculo familiar de filha/filho, de pessoas idosas diagnosticadas com
DA, residentes na area de abrangéncia da 4* Coordenadoria Regional
de Sadde do Estado do Rio Grande do Sul. A composicao final dos
participantes deu-se por meio da técnica “Bola de Neve” ou semen-
tes, que pode ser empregada quando a pergunta de pesquisa utiliza
questoes problematicas, as quais a populacao amostrada nao deseja
vincular-se a tais questdes (Gierczyk et al., 2024). Apos a entrevis-
ta, esta indicara outro grupo familiar/cuidador até haver a saturagao
das indicacoes. Consideram-se como critérios de inclusao: ser cui-
dador(a) principal, maior de 18 anos e estar desempenhando essa
funcao ha mais de seis meses.

A obtencao de dados empiricos ocorreu no periodo de janeiro a
fevereiro de 2025, por meio de entrevistas semiestruturadas, com um
roteiro previamente elaborado para fins préprios desta pesquisa. Nos
seus referidos domicilios, as entrevistas foram gravadas, mediante
consentimento prévio em termo assinado e esclarecido, e posterior-
mente transcritas na integra para analise integral dos componentes
discursivos. Nos procedimentos de analise de contetdo, o material
empirico foi examinado segundo o método de sistematizacao pro-
posto por Gagneten (1987). Cabe destacar que a aproximagao com os
participantes ocorreu a partir da indicacao de pacientes atendidos em
ambulatério especializado para pessoas com doencgas crénico-dege-
nerativas, do Hospital da Universidade Federal de Santa Maria, onde o
primeiro autor € tutor de Nucleo de Pesquisa, na énfase de desenvol-
vimento profissional em Servico Social.

A pesquisa foi aprovada pelo parecer consubstanciado do Comité
de Etica e Pesquisa sob o nimero 7.321.817, em consonancia com as
diretrizes da Resolugcao n° 510/2016 do Conselho Nacional de Sad-
de. Para manter o sigilo e a integridade dos participantes, utilizamos
nomes ficticios na apresentacao das narrativas, optamos por no-
mina-los com nome de pedras preciosas e semipreciosas, pois sao
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minerais formados sob condicdes extremas, tornando sua extracao
e lapidacao processos custosos e demorados, e assim entendemos
que o ato de cuidar possui esta similaridade, ao exigir esforco, de-
dicacao e aceitacao, processos esses de dificil adaptacao as novas
condicionalidades impostas pela DA.

Resultados e Discussao

O panorama dos cuidados a Doenca do Alzheimer no Brasil

A DA representa a forma mais comum de deméncia no Brasil e
seu perfil epidemiologico tem se tornado cada vez mais preocupante
diante do envelhecimento populacional (Paschalidis et al., 2023). No
que tange a progressao clinica, a DA evolui em trés estagios: no inicial,
surgem esquecimentos e confusao leves; no intermediario, as perdas
cognitivas se intensificam, exigindo apoio constante; no avancado,
ha dependéncia total para atividades basicas. Mesmo com as limita-
coes, a pessoa acometida preserva sua dignidade e pode se conectar
por meio do afeto, do toque e da presenca cuidadosa (Scheletens et
al., 2021). Analises globais realizadas por Liu et al., (2025) e Xu et al.,
(2025) apontam um aumento significativo na incidéncia e mortalidade
entre a populagao idosa, com énfase no grupo etario de 75 a 85 anos,
no periodo de 1990 a 2021. Estima-se que existam atualmente cer-
ca de 1,7 milhdo de brasileiros vivendo com algum tipo de deméncia,
sendo a DA responsavel por aproximadamente 60% a 70% dos casos
(Brasil, 2024c). O alerta € realmente significativo por dois motivos cen-
trais. Primeiramente, observa-se um panorama em que se espera que
a incidéncia dobre nas proximas décadas (Xu et al., 2025), um aspecto
que acompanha a transicao demografica da populagao, o que significa
que 25% dos brasileiros lidarao com alguma deméncia até 2050 (IBCE,
2023). Em segundo lugar, esta a constatacao de que a qualidade e os
recursos para o cuidado integral se tém reduzido consideravelmente
em todas as regioes do mundo, com impactos mais notérios em paises
de baixa e média renda (Zhu et al., 2025).
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Do ponto de vista preventivista, o maior desafio € que a maioria
dos diagnédsticos para DA ocorre nos estagios intermediario-avanca-
do, comprometendo a qualidade de vida desses pacientes e gerando,
concomitantemente, sobrecarga nas cuidadoras, geralmente parentes
sem capacitagao formal (Brasil, 2023a). Vale reconhecer que o Brasil
tem avancado, mesmo que de forma embrionaria, na formulacao de
politicas publicas voltadas ao cuidado de pessoas com deméncias e
ao apoio de seus cuidadores, mas o quadro nacional ainda revela de-
sigualdades e lacunas importantes na implementacao dessas acoes.
A recente sancao da Politica Nacional de Cuidado Integral as Pessoas
com Doenca de Alzheimer e Outras Deméncias (PNCIPDAD) — Lei n°
14.878, de 4 de junho de 2024 — foi um marco significativo, visto que
reconhece a complexidade da DA ao propor uma abordagem interse-
torial, envolvendo sadde, assisténcia social e educacao (Brasil, 2024b).
Todavia, cabe ressaltar que a efetividade dessa politica dependera de
sua capacidade de articulagdo com estados e municipios, onde a rea-
lidade é bastante diversa.

Na esfera estadual, o Distrito Federal (DF), o Ceara, o Rio Grande
do Sul e Sao Paulo se destacam ao demostrar esforcos relevantes,
mas esses programas, em razao da instauragao recente, ainda nao
possuem cobertura uniforme. Desde 2021, o DF conta com a Politica
Distrital para Prevencao, Tratamento e Apoio as Pessoas com Do-
enca de Alzheimer, decretada pela Lei n® 6.923 (DF, 2021). Em 2024,
o estado do Ceara anunciou a Politica Estadual de Satde e Linha de
Cuidado a Pessoa com DA (Secretaria da Satde do Estado do Cearsa,
2024), com o objetivo de orientar familias, cuidadores e profissionais
de satude para o diagndstico precoce, tratamento e cuidado. A politi-
ca foi implantada na superintendéncia regional do Litoral Leste, com
previsao de expansao para todo o territorio cearense. Por outro lado,
no municipio de Sao Paulo, iniciativas nas Unidades de Referéncia a
Saude da Pessoa Idosa e acoes da Prefeitura promovem consultas
especializadas, acompanhamentos, intervencdes educativas (como
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rodas de conversa e palestras) para cuidadores e pacientes (Prefei-
tura de Sao Paulo, 2025). Em matéria publicada em marco de 2023,
pela Secretaria da Satde do Estado do Rio Grande do Sul, anunciou-
-se o planejamento e a implantacao da Politica Estadual de Enfren-
tamento a Doenca de Alzheimer e outras Deméncias (SES/RS, 2023),
previamente aprovada pela Lei Ordinaria n° 15.829, de 29 de marco
de 2022 (Rio Crande do Sul, 2022).

Nesse mesmo estado sulista, os municipios de Porto Alegre e Novo
Hamburgo (Projeto de Lei n° 12/2020), através da Camara Municipal,
lancaram propostas piloto que pretendem ser ampliadas em todo o
territério municipal. Em Porto Alegre, especificamente, o Programa
Municipal de Cuidado Integral para Pessoas com Alzheimer e outras
Demeéncias tem por objetivo providenciar suporte integral, apoio fa-
miliar e abordagem interdisciplinar, incluindo aspectos psicologicos/
assisténcias além do olhar biomédico. Trata-se da aposta mais recente
para dar conta da crescente demanda por cuidados na populacao que
vive com deméncias. Cabe destacar que essa estratégia se inscreve no
Plano Estadual de Cuidado Integral em Deméncias (PECID), publicado
em 2024, que define metas, objetivos e agoes previstas para o quadri-
énio de 2024-2027 (SES/RS, 2024).

Como pode ser observado, o panorama nacional ainda € inci-
piente no que respeita as respostas estaduais e municipais para
um cuidado integral de pacientes com DA e seus cuidadores. Para
que propostas similares sejam desenvolvidas em todo o pais, é
imperativo que as intervencdes bem-sucedidas sejam replicadas
e adaptadas aos contextos locais, o que inclui ajustar os recursos
disponiveis e promover a capacitacao das redes de assisténcia e
cuidado, quando necessario. Consideramos a PNCIPDAD um ponto
crucial, porém inicial, pois apenas com uma abordagem nacional
unificada, sustentada por politicas estaduais e municipais, pen-
samos que seja possivel enfrentar de maneira efetiva os desafios
multidimensionais impostos pelas deméncias, com o intuito maior
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de garantir um atendimento digno e condi¢oes adequadas para
milhoes de brasileiros e brasileiras que vivem com essas condigcoes
e, especialmente, para aqueles que deles cuidam.

E de quem cuida, quem cuida?

Cuidar de pessoas com DA € uma realidade vivenciada por milhoes
de familias ao redor do mundo, em que quase sempre as mulheres
desempenham um papel fundamental no acompanhamento longitu-
dinal, desde o diagnéstico até a morte de seus entes queridos (Muleta-
ber; Danel, 2020; Naranjo-Hernandez; Pérez-prado, 2021; Klanovicz;
Corso, 2023). Além da informalidade e do apagamento das préprias
trajetorias de vida dessas cuidadoras, elas ainda encaram desafios psi-
coemocionais, fisicos e financeiros significativos, enquanto vivenciam
junto aos seus entes queridos a progressao da DA que resulta, ine-
vitavelmente, no 6bito — nao pela DA em si, mas por complica¢oes
secundarias (Pessoa; Neves, 2024; Schwind et al., 2025).

Mesmo quando a pessoa cuidadora possui alta escolaridade, o vin-
culo familiar, especialmente entre mae/pai e filha, costuma impor uma
pressao moral que pode levar ao abandono de metas profissionais e
académicas. Nesses casos, a cuidadora assume, muitas vezes, a total
responsabilidade pelo cuidado do ente querido, o que pode resultar
em desafios significativos para conciliar as demandas familiares com
os proprios projetos de vida. Essa dinamica nao s6 afeta a qualidade
de vida da cuidadora, como também pode limitar suas oportunida-
des de crescimento pessoal e profissional, criando um dilema entre
os deveres familiares e o desenvolvimento individual (Luque-carrillo
et al., 2020). Em estudo publicado por Jeste, Mausbach e Lee (2021),
estimou-se que os cuidadores informais de pessoas com deméncia,
que prestam cuidados em domicilio, dedicavam aproximadamente 82
bilhdes de horas por ano globalmente; tal nimero equivale a mais de
40 milhoes de trabalhadores em tempo integral. O estudo também
projeta que, até 2030, sera necessario um aumento significativo no

0O Social em Questéao - Ano XXIX - n® 65 - Mai a Ago / 2026 pg 65 - 88



10.17771/PUCRi0.0SQ.76056

d

Cuidados e envelhecimento na Doenca de Alzheimer: uma abordagem orientada ... 75

numero de cuidadores, com uma estimativa de que cerca de 65 mi-
lhoes de cuidadores em tempo integral serao necessarios para atender
a crescente demanda dessa populacao (Jeste et al., 2021).

No estagio avancado da doenca, as cuidadoras informais sao ge-
ralmente responsaveis por gerenciar todos os aspectos do cuidado,
desde a administracao de medicamentos até a realizacao de tarefas
cotidianas basicas e instrumentais da vida diaria. Fatores como pou-
co tempo disponivel para autocuidado, realizagao de exercicio fisico,
desengajamento social e falta de uma rede de apoio emocional au-
mentam consideravelmente o risco de burnout em cuidadores (Mar-
ques et al., 2024). Desse modo, a complexidade e a sobrecarga em
quem cuida sao colaterais e, portanto, requerem resposta imediata
por parte dos sistemas publicos de satde e de assisténcia social. Nos
Estados Unidos, um dos paises com maior incidéncia de diagnosti-
cos anuais para DA, a situacao parece nao ser tao distante (Dadalto;
Cavalcante, 2021). O relatorio “Alzheimer’s Disease Facts and Figures
2024" aponta que tanto os cuidadores de pessoas com deméncia
quanto os profissionais de satde enfrentam dificuldades para lidar
com o cuidado da deméncia dentro do sistema nacional de saltde
(Alzheimer’s Association, 2025).

No cenario nacional, o Relatério Nacional sobre Deméncias no Brasil
(ReNaDe) descreve como principais dominios de necessidades de pes-
soas com DA: o manejo dos sintomas cognitivos e neuropsiquiatricos,
cuidado de salde integral, seguranca domiciliar e pessoal, atividades
diarias, questoes juridicas e planos e financiamento dos cuidados (BRA-
SIL, 2023b). Outrossim, constatou o perfil epidemioldgico internacional
da DA (GBD 2019 Dementia Forecasting Collaborators, 2022) atingir
principalmente pessoas brancas (60,7%), ao passo em que revelou a
interseccao entre género e raga, descrevendo o perfil de quem cuida,
na esfera particular, como mulheres negras (69,3%), achados que vao
ao encontro da revisao narrativa recente sobre o perfil sociodemogra-
fico de cuidadores de pessoas com deméncia (Santos et al., 2024).
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Cada estagio traz consigo uma série de emocgdes conflitantes,
desde a tristeza e frustracao até a gratidao e o amor incondicional.
Contudo, o estresse cronico associado ao papel de cuidadora leva a
exaustao fisica e emocional, aumentando o risco de depressao, an-
siedade e outras complicacdes de satde mental (Nunes et al., 2018).
As narrativas das participantes revelam que, antes da primeira mani-
festacao da DA, as pessoas idosas apresentavam relativa autonomia
em suas atividades basicas e instrumentais, embora apoiadas pelas
redes familiares. Essa autonomia prévia representava um marcador
simbdlico e pratico da vida em familia, dada a representatividade
que a pessoa idosa possuia, posteriormente rompido pela doenca:
“Antes do diagndstico da doenca, minha mde, ela tinha uma vida
com autonomia, apenas com auxilio doméstico e companhia oca-
sional” (Onix, filha cuidadora). Outra entrevistada relata: “Minha mae
era totalmente independente, inclusive cuidava da minha avo, que
também tinha a DA” (Safira, filha cuidadora).

Nesse contexto, torna-se fundamental que a familia reorganize sua
rotina durante a convivéncia com um familiar diagnosticado com a DA.
A necessidade de adaptacao tem sido relatada majoritariamente por
mulheres cuidadoras, evidenciando o forte recorte de género presen-
te na pratica do cuidado (Mendes; Santos, 2016; Dadalto; Cavalcante,
2021; Debert; Pulhez, 2019; Moreira et al., 2024). O diagndstico desen-
cadeia uma reestruturagao profunda da dinamica familiar, envolvendo
redistribuicao de tarefas e a renlncia a atividades pessoais e profis-
sionais: “No inicio, eu tentava conciliar o trabalho e os cuidados, mas
depois precisei reduzir minha carga hordria” (Agata, filha cuidadora).
Mas nem sempre a divisao do cuidado € justa, como podemos obser-
var na seguinte narrativa:

“Quando a gente chegou em casa, a gente teve uma reunido,
e ai meu irmdo disse que ele ndo iria cuidar da made, que ndo

contasse com ele. Que ele ndo ia ajudar a cuidar, porque fal-
tava dois anos para ele se aposentar, ele tinha que pagar pen-
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sdo para a filha e precisava dormir e descansar. Entdo, foi isso.
Al, 0 meu outro irmdo disse, maninha, vou te ajudar no que eu
posso nesse meio tempo. Dai eu chamei meu irmdo de Sdo
Paulo também, né? Dai meu irmdo veio, e agora fazem dois
anos, em maio foi o Dia das Mdaes que ele veio. Que a gente
conversou novamente, e ai eu expus para o meu irmdo, que
ele disse que ndo ia ajudar, né? E ele ficou quieto, disse que
realmente que ele ndo ia ajudar. Ai comegou o processo, né? E
assim foi muito rdpido para a mae, sabe? Sempre tudo muito
rapido” (Turmalina, filha cuidadora).

Seguindo essa légica, durante o periodo em que o cuidado da
pessoa idosa com DA é assumido no nucleo familiar, inameras difi-
culdades emergem, desde atritos nas relagoes familiares até a dificil
tarefa de compreender e lidar com a progressao da DA, especial-
mente quando ha resisténcia ao diagndstico (Campos et al., 2019;
Santos; Santos; Lima, 2022; Peixoto et al., 2025). Ao analisarmos as
narrativas das participantes cuidadoras, € possivel perceber senti-
mentos profundos de cansaco, ansiedade e dor, que se dao diante da
perda gradual da memoria de seus entes queridos. O sofrimento se
intensifica frente a confusao mental da pessoa idosa (estado clinico
esperado), gerando um luto silencioso e continuo. Como descreve
uma cuidadora: “Com o tempo, ela ndo reconhecia mais ninguém
da familia. Isso € muito doloroso, porque € como se a gente perdes-
se a mde aos poucos” (Onix, filha cuidadora). A perda da meméria,
nessas ocasioes, rompe lacos simbolicos importantes e imprime na
relagao familiar uma auséncia dificil de nomear, uma presenca que ja
nao reconhece, e um cuidado que, embora amoroso, se torna cada
vez mais desafiador de sustentar emocionalmente.

Essas circunstancias evidenciam e aprofundam a invisibilidade so-
cial vivida pelas cuidadoras, notadamente no que diz respeito a falta
de reconhecimento como trabalhadoras e a auséncia de protecao so-
cial adequada. Essas mulheres desempenham papéis essenciais, mas
nao valorizados, sendo deixadas a margem de direitos basicos traba-
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lhistas. Como aponta Yazbek (2009), as transformagdes no mundo e
nas politicas plblicas tém transferido as familias e, em particular, as
mulheres filhas, esposas ou noras, responsabilidades que deveriam
ser compartilhadas ou assumidas pelo Estado. Isso escancara a preca-
rizacao do cuidado, que permanece desproporcionalmente delegado
ao espaco doméstico, sem o devido amparo institucional ou coletivo.
A Classificacao Brasileira de Ocupagdes (CBO) 5162 é a classificacao
que abrange a profissao de cuidador de pessoas idosas (Brasil, 2010).
Embora nao seja uma lei, a CBO estabelece um reconhecimento for-
mal da profissao, descrevendo as funcoes desempenhadas pelos cui-
dadores e proporcionando uma base para o planejamento de politicas
publicas e para a estruturagao do mercado de trabalho. Ela ndo regu-
lamenta a profissao de maneira ampla, mas define suas atividades e a
necessidade de qualificacao (Debert; Oliveira, 2015).

Por outro lado, quem cuida também vivencia o processo subjetivo
de envelhecer, pois parte significativa da forca cuidadora é compos-
ta por mulheres ja idosas ou em transicao para a velhice, o que traz
implicacoes que vao além da sobrecarga fisica e emocional durante
o cuidado (Areosa et al., 2014; Flesch et al., 2017). Com o passar dos
anos, essas mulheres cuidam enquanto envelhecem, geralmente si-
lenciando suas proprias dores, adiando cuidados consigo mesmas e
se afastando de sua rede social. Quando a pessoa cuidada morre, nao
apenas se encerra um ciclo de dedicacao intensa, como descrevem
as participantes, mas também se abre um vazio existencial dificil de
preencher. Dentre os discursos analisados, notamos uma quebra
abrupta na rotina familiar, que entendemos como um sentimento de
perda dupla: da pessoa amada e do papel que por tanto tempo estru-
turou sua vida. Conforme Da Rocha et al., (2023), comumente essas
cuidadoras, ja fragilizadas, enfrentam um “luto antecipatério” sem su-
porte, em uma fase da vida que exige acolhimento, reconhecimento e
oportunidades de reconstrucao pessoal. Porisso, € fundamental que o
envelhecimento de quem cuida seja reconhecido e incluido nas politi-
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cas publicas, nao apenas durante o periodo do cuidado, mas também
no momento posterior, quando o luto, a reorganizacao da vida e as
proprias fragilidades do envelhecer se tornam ainda mais evidentes.
Existe também uma dimensao financeira significativa associa-
da ao cuidado de pessoas idosas com DA; cuidar envolve custos
elevados com medicagdes continuas, adaptacoes no ambiente do-
meéstico, alimentacao especifica e, quando fativel, a necessidade
de contratar cuidadores particulares (Mattos et al., 2020; Monteiro;
Pedroza; Guimaraes, 2022). Além disso, € comum que familiares,
especialmente as mulheres, reduzam ou até abandonem suas ati-
vidades profissionais para assumir o cuidado, o que impacta di-
retamente na renda familiar: “Tivemos que pagar uma cuidadora
durante o dia e dividir os custos entre os irmaos, mas nem todos
podiam contribuir” (Safira, filha cuidadora). Além das limitacoes
econ6émicas, os relatos falam sobre isolamento social e conflitos
familiares decorrentes da sobrecarga:
“Eu me culpava bastante, assim, e ai na época eu tirei licenga,
porque a gente tem direito, né? Eu ficava com o meu pai no hos-
pital e o meu irméo com a minha mae em casa... As condicoes
financeiras também é uma coisa que também influenciou um
pouco. Porque nos todos, assim, a gente trabalha, tem uma fun-
¢do, os filhos, a familia, mas assim, aquele dinheirinho contado
e o dinheiro do pai também sempre contadinho. Entdo, a gente
se juntava para poder botar alguém ajudar a cuidar. Tem a far-
mdcia ja tinha uma pessoa que ficava um pouco com a made,
para a mae ndo ficar sozinha, aquele ano de 2018. Mas assim,
eventualmente. E tudo era em funcdo dessa questdo, agora tem
que ser permanente” (Rubi, filha cuidadora).

A literatura evidencia que cuidadores e cuidadoras de pessoas
com DA assumem responsabilidades que vao além do cuidado da
pessoa adoecida (Dadalto; Cavalcante, 2021; Marques et al., 2024).
Somam-se a essa fungao o gerenciamento das tarefas domésticas, o
apoio a outros membros da familia e, frequentemente, a tentativa de
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conciliar essas demandas com o trabalho remunerado (Mattos et al.,
2021). Assim, essa sobreposicao de funcdes resulta em uma exaustao
fisica, emocional e mental. Na visao de Mioto (2009), esse cenario
reflete uma légica persistente de responsabilizacao da familia pelo
bem-estar social, em meio as fragilidades das politicas publicas de
cuidado. Para além da capacitacao formal de cuidadores, é essencial
garantir atualizagoes permanentes para os profissionais de satde e
fortalecer as redes formais de apoio a quem cuida (Ferreira; Carmo,
2015). No entanto, nenhuma dessas medidas sera suficiente se nao
enfrentarmos, de forma critica, a l6gica do familismo ainda profun-
damente enraizada no cuidado de pessoas com deméncia no Brasil.
Segundo Saraceno (2000), o familismo se sustenta na expectativa
cultural de que a familia, e nao o Estado, seja a principal responsavel
por amparar seus membros em situacao de dependéncia. Essa ideo-
logia, longe de neutra, romantiza o cuidado doméstico e naturaliza a
desigualdade, mascarando tensoes de género e reforcando a divisao
do trabalho (Gherardi, 1995; Jelin, 1998).

Nos Gltimos anos, varias iniciativas vém sendo discutidas, como pro-
jetos de lei que buscam regulamentar a profissao de cuidador de pesso-
as idosas, estabelecendo exigéncias de qualificacao, salarios-minimos e
direitos trabalhistas para os profissionais dessa area. Entre as propostas
mais discutidas, algumas sugerem a obrigatoriedade de formacao pro-
fissional especifica para o exercicio da funcao, o que garantiria maior
profissionalismo no cuidado e mais seguranca tanto para as pesso-
as idosas quanto para os proprios cuidadores (Debert; Oliveira, 2021).
Cabe repensar como os cuidados domiciliares, no caso da DA, podem
ser prestados de forma a nao serem percebidos como um favor, mas
sim como uma extensao formal do trabalho que se desenvolve em es-
pacos domésticos e que leve em conta a justica de género e uma velhice
digna. Por isso, é urgente que o Brasil avance para além da delegacao
informal e solitaria do cuidado a esfera familiar, reconhecendo sua cen-
tralidade na PNCIPDAD, assisténcia social e previdéncia.
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Quando nos referimos a romper com o familismo do cuidado de
pessoas idosas com DA, nao inferimos a desvalorizar o cuidado fa-
miliar, mas garantir que ele seja uma escolha sustentada, e ndo uma
imposicao forjada pela omissao do Estado.

Consideracgoes Finais

Aprofissao de cuidador de pessoas idosas no Brasil esta em processo
de evolugcao, com avancos na criacao de normas que buscam valorizar
o trabalho de cuidados. Nos nove lares participantes, o cuidado de pes-
soas idosas convivendo com a DA é realizado com muito amor e dedi-
cacao, mas também com sacrificios profundos pela parte cuidadora. As
narrativas reforcam que o ideal € que o cuidado ocorra no domicilio, por
permitir a manutengao dos vinculos afetivos, da rotina e do ambiente
familiar, mas essa opcao so se sustenta quando existem condicoes so-
cioeconémicas adequadas e lacos familiares harmoniosos.

Dos relatos, apreendemos que esse cuidado exige tempo, preparo,
suporte emocional e, sobretudo, recursos financeiros, além de uma
rede de apoio emocional permanente. Quando essas condicdoes nao
estao presentes, como vimos em algumas narrativas, o que seria uma
forma acolhedora de cuidado pode tornar-se uma fonte de fadiga,
adoecimento e isolamento para quem cuida, especialmente quando
sao mulheres, em sua maioria, ja inseridas em contextos de vulnera-
bilidade social. Em suma, a presenca efetiva do Estado, por meio de
programas e politicas publicas sensibilizadas nesse campo, é condicao
indispensavel para assegurar dignidade tanto a pessoa idosa convi-
vendo com a DA quanto a quem cuida e acompanha ao longo desse
percurso de adoecimento, até agora clinicamente irreversivel.
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