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Ser cuidadora familiar de pessoa com Doenca de Alzheimer: O cuidado desigual

Being a family caregiver for a person with Alzheimer's Disease: Unequal care
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Resumo

A Doenga de Alzheimer (DA) € uma condicdo neurodegenerativa que compromete a memdria, cognigdo e autonomia,
exigindo cuidados continuos. Na maioria das vezes, esses cuidados sdo realizados por mulheres que compdem o
nlcleo familiar da pessoa com a doenca. Essa relacéo revela as repercussdes negativas socioculturais no cuidado. O
estudo tem como objetivo compreender as repercussdes e sentimentos do ser cuidadora na vivéncia de integrantes de
um Grupo de Ajuda Mdtua (GAM). Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa que utiliza o método de
anélise de conteudo de Bardin, Além disso, para a categorizacdo dos dados foi utilizado o software Interface de R
pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRAMUTEQ) para uso dos recursos de
anéalises lexicograficas classicas, além da Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD). Foram identificadas cinco
classes tematicas que se organizaram em trés subgrupos: repercussfes do cuidado, potencialidades e fragilidades. Os
resultados mostram que, embora existam formas de apoio que ajudam a enfrentar os desafios, as fragilidades ainda
tém um peso maior na experiéncia das cuidadoras, sugerindo que essa assimetria estd relacionada a construcées
sociais de género que colocam sobre as mulheres a responsabilidade quase exclusiva pelo cuidado, o que reverbera em
sua saude fisica e mental. Assim, o estudo reforga a importancia de considerar o género nas discussdes sobre cuidado

e de propor politicas publicas que reconhecam esses contextos e sustentem a tarefa do cuidado.
Palavras-chave: Doenga de Alzheimer; Género; Sobrecarga do Cuidador.

Abstract

Alzheimer’s Disease (AD) is a neurodegenerative condition that affects memory, cognition, and autonomy, requiring
continuous care. In most cases, this care is provided by women who are part of the patient’s family. This dynamic
reveals the negative sociocultural impacts associated with caregiving. This study aims to understand the repercussions
and feelings experienced by female caregivers participating in a Mutual Help Group (GAM). It is a qualitative
research study that uses Bardin's content analysis method. Additionally, data categorization was conducted using the
software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRAMUTEQ),
employing classical lexicographic analysis tools and Descending Hierarchical Classification (DHC). Five thematic
classes were identified and organized into three subgroups: repercussions of caregiving, strengths, and vulnerabilities.
The results show that, although there are forms of support that help address the challenges, vulnerabilities still weigh
more heavily on the caregivers' experiences. This suggests that the imbalance is linked to social gender constructs that
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place the responsibility for caregiving almost exclusively on women, which affects their physical and mental health.
Thus, the study reinforces the importance of considering gender in caregiving discussions and of proposing public
policies that recognize these contexts and support the caregiving role.

Keywords: Alzheimer Disease; Gender; Caregiver Burden.

Resumen

La enfermedad de Alzheimer (EA) es una condicién neurodegenerativa que afecta la memoria, la cognicién y la
autonomia, lo que exige cuidados continuos. En la mayoria de los casos, estos cuidados son realizados por mujeres
que forman parte del nidcleo familiar de la persona con la enfermedad. Esta relacion revela las repercusiones
socioculturales negativas asociadas al cuidado. El objetivo de este estudio es comprender las repercusiones y
sentimientos de ser cuidadora en la vivencia de integrantes de un Grupo de Ayuda Mutua (GAM). Se trata de una
investigacion con enfoque cualitativo que utiliza el método de anélisis de contenido de Bardin. Ademas, para la
categorizacion de los datos se utilizo el software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et
de Questionnaires (IRAMUTEQ), que permitié el uso de recursos de analisis lexicograficos clasicos, asi como la
Clasificacion Jerarquica Descendente (CJD). Se identificaron cinco clases tematicas que se organizaron en tres
subgrupos: repercusiones del cuidado, potencialidades y fragilidades. Los resultados muestran que, aunque existen
formas de apoyo que ayudan a enfrentar los desafios, las fragilidades adn tienen un peso mayor en la experiencia de
las cuidadoras, lo que sugiere que esta asimetria esta relacionada con construcciones sociales de género que colocan
sobre las mujeres la responsabilidad casi exclusiva del cuidado, lo cual repercute en su salud fisica y mental. Asi, el
estudio refuerza la importancia de considerar el género en las discusiones sobre el cuidado y de proponer politicas
publicas que reconozcan estos contextos y respalden la tarea de cuidar.

Palabras clave: Enfermedad de Alzheimer; Género; Carga del Cuidador.

1. Introducéo

A Doenca de Alzheimer (DA) é um tipo de deméncia degenerativa, progressiva e irreversivel causada por uma série
de acontecimentos que resultam na morte neuronal. A fisiopatologia da DA caracteriza-se pelo acimulo de placas beta-
amiloide (Ap) e hiperfosforilacdo da proteina Tau formando emaranhados neurofibrilares (E NFs) e ocasionando um processo
inflamatorio que gera a morte dos neur6nios e formagdo das placas senis ou neuriticas (PNs). Os processos da neuropatologia
provocam uma cascata de eventos patolégicos que culminam na morte das células nervosas atingindo a regido do hipocampo, e
consequentemente afetando a memoria, cognicdo e posteriormente outras fungdes (Schilling et al., 2022).

Dentre as manifesta¢cdes sintomaticas, além da perda de memoria, & medida que a doenca progride, outras fungdes vao
sendo afetadas, como o comprometimento cognitivo, linguistico, motor e executivo (Zanotto, 2023). Nesse sentido, 0
agravamento da doenca causa outras implicagdes que impactam na capacidade de realizagdo das atividades basicas de vida
diaria (ABVD). Assim, surge a necessidade de um novo personagem na vida da pessoa com DA: a cuidadora, papel
frequentemente atribuido a uma mulher que compde o ndcleo familiar da pessoa com deméncia (Dadalto & Cavalcante, 2021;
Andrade, 2022).

Sob essa perspectiva, muitas vezes as responsaveis por esse cuidar se sentem gratificadas, pois percebem essa
assisténcia como uma forma de retribuicdo de todos os eventos que permearam a convivéncia de ambas as partes, estando
envolvidos nesse processo sentimentos como carinho, amparo e amor, além de todo auxilio recebido ao longo da vida (Leal et
al., 2024). No entanto, de maneira ambigua, dentre varios aspectos que se desenrolam nessa relacdo de cuidado, a sobrecarga
também esté presente, tanto por emocdes que sdo desencadeadas, quanto pela falta de suporte familiar e de politicas concretas
direcionadas a esse publico (Mattos & Kovacs, 2020).

Nesse sentido, o processo do cuidar torna-se uma tarefa solitaria e estressante. Segundo pesquisas, as principais causas
que se inserem na realidade da cuidadora familiar sdo o desconhecimento da doencga, a percepcéo acerca das necessidades da
pessoa com DA e por fim, a sobrecarga, visto que a pessoa que cuida passa a complementar as necessidades da outra (Santos et
al., 2020; Meneghel & Minayo, 2021).

A cuidadora vivencia uma série de abdicacBes pessoais, deixando em segundo plano suas préprias necessidades e
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realizacBes, passando a viver em funcdo do outro (Marques et al., 2022). Apesar dos sentimentos de gratiddo e abnegacdo que
se manifestam nesse processo, também surgem muitas repercussdes negativas que afetam a sua qualidade de vida (Dias et al.,
2023). Nessa perspectiva, uma série de impactos constituem-se como desafios para o cotidiano dessa personagem sendo
fundamental algumas estratégias que promovam o empoderamento com vistas a resiliéncia e superacdo das adversidades
(Costa et al., 2021).

Nesse contexto, os grupos de ajuda matua (GAM) sdo espacos de suporte social que promovem a inter-relacéo entre
cuidadoras que vivenciam problemas semelhantes sob perspectivas e contextos diferentes. Sob essa ética, se torna um
ambiente social e politico fundamental para o estimulo do autocuidado e construcdo coletiva de melhores condicGes de vida
para todas. Considerando que cada cuidadora compartilha suas experiéncias e métodos de enfrentamento, os grupos também
trazem a luz solugdes para suas integrantes na medida em que oferecem novas perspectivas que ressignificam os fendmenos e
produzem estratégias inovadoras para vivenciar o cotidiano de cuidado (Costa, 2020).

A participacdo em grupos de ajuda mitua desperta muitos sentimentos, 0s quais se entrelacam e se transformam por
intermédio dessas vivéncias em comunidade. Desse modo, ao ocupar esses espagos, muitas vezes torna-se possivel resgatar nas
cuidadoras novas motivagdes que impulsionam o desvelamento de novos sentimentos que trazem a tona a face de um outro “eu
mesmo” (Andrade, 2023; Carvalho et al., 2019; Merleau-Ponty, 2015). Diante das perspectivas apresentadas, a presente
pesquisa tem como objetivo compreender as repercussfes e sentimentos do ser cuidadora na vivéncia de integrantes de um
GAM.

2. Metodologia

Trata-se de uma pesquisa exploratéria e social (realizada com cuidadoras), de abordagem descritiva e, de natureza
qualitativa nas entrevistas, questionarios e na avaliacdo das falas das cuidadoras, mas de natureza quantitativa na questdo da
avaliacdo quantidades das porcentagens das classes (Gil, 2017; Pereira et al., 2018) e, resultante do projeto guarda-chuva:
“sentir-se s6 no processo de cuidar da pessoa com doenga de Alzheimer”.

Os dados foram coletados na residéncia de cuidadoras de pessoas com Alzheimer que participam ou ja participaram
de alguma atividade realizada pelo Grupo de Ajuda Mdtua integrando familiares cuidadoras de pessoas com Alzheimer da
Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia, no campus de Jequié/BA (GAM/UESB). O referido projeto de extensdo
continuada foi criado em 2008 e objetiva a promocao de uma rede de apoio, estimulando a criagdo de vinculos, superagéo de
dificuldades através da partilha de experiéncias, protagonismo das integrantes promovendo a construcdo de saberes de forma
conjunta, além de propiciar momentos de lazer e descontracdo para as cuidadoras tendo como principio base a vivéncia
comunitéria (Andrade, 2023).

Os (as) cuidadores(as) foram convidados(as) através das listas de frequéncia das reunides do grupo e fichas de
inscricdo dos cursos e eventos promovidos pelo projeto. Como critério de inclusdo foram adotados os seguintes aspectos: ser
cuidador(a) familiar (informal), ser cuidador(a) principal da pessoa com DA por pelo menos seis meses, possuir mais de 18
anos de idade; e como critério de exclusdo: quatro tentativas sem sucesso de estabelecer contato e cuidadores(as) formais
contratadas pelas familias para exercer o cuidado.

A pesquisa foi estruturada em trés momentos principais: 1) aproximacdo com as cuidadoras do GAM/UESB; 2)
apresentacdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para elucidar acerca da pesquisa e esclarecimento de
questionamentos e finalmente; 3) realizacdo da entrevista aberta semiestruturada que subsidiaram a producéo de informacdes.

Assim, para melhor coleta de informacdes, as entrevistas foram registradas por meio da funcdo de gravacéo de voz do

aparelho telefnico. Posteriormente, as falas das participantes foram transcritas e salvas de forma individual no software
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Microsoft Word® versdo 2010.

A fim de realizar uma anélise mais aprofundada e melhor compreenséo dos fenémenos, os dados coletados foram
analisados sob a perspectiva da analise de conteido simples proposta por Bardin (2016), a qual esta estruturada por trés etapas:
pré-analise, categorizacéo e inferéncias. Além disso, para a categorizacao das informacoes foi utilizado o software Interface de
R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRAMUTEQ), além do uso dos recursos de analises
lexicograficas classicas, e Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD), para o reconhecimento do dendograma e das classes
que surgiram. Ao final, foi emitida uma nuvem de palavras, por meio da qual foi possivel visualizar as palavras mais
representativas dos discursos das participantes.

A presente pesquisa foi submetida para analise e aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Estadual do Sudoeste da Bahia, do campus de Jequié e posteriormente foi aprovado sob parecer consubstanciado de n°
5.812.116 e CAEE n° 65667222.2.0000.0055, e, portanto, respeita as resolugdes de N° 510/2016 e N° 466/2012 do Conselho
Nacional de Salde (CNS), sendo realizada com base nos principios bioéticos. A fim garantir o anonimato das participantes

foram utilizados codinomes com substantivos que nomeiam sentimentos.

3. Resultados

A amostra final da pesquisa foi composta por 14 cuidadoras de pessoas com DA. Constituiram o corpus geral 539
segmentos de texto (ST) dos quais foram aproveitados 439 segmentos ST’s (85,15%). Emergiram 18.471 ocorréncias
(palavras, termos ou formas), sendo 1442 palavras distintas e 1231 com ocorréncia Unica. A partir da analise do conteldo,
foram categorizadas cinco classes: Classe 1, com 23,5% das ocorréncias; Classe 2 com 19,6% das ocorréncias; Classe 3 com
21,4% das ocorréncias; Classe 4 com 15,7% das ocorréncias e Classe 5 com 19,8% das ocorréncias.

Essas cinco classes se encontraram divididas em trés ramificagdes (A, B e C) apds analise completa do corpus. O
subcorpus A, “Repercussdes da vivéncia do cuidado” é composto pela Classe 5 e recebe o nome da sua unica classe que diz
respeito ao ser cuidadora de uma pessoa com Alzheimer. O subcorpus B, “Potencialidades que auxiliam os desafios
cotidianos” composto pelos discursos das Classe 1 (“Relacdo com a espiritualidade”) que demonstram uma fonte de forca
pautada no sagrado, e da Classe 4 (“Amparo dos Grupos de Ajuda Mutua”) a qual evidencia o papel desses espacos no auxilio
para os desafios ocasionados pelo cuidado. O subcorpus C, “Fragilidades que compdem o processo de cuidar”, que contém os
discursos correspondentes a Classe 2 (“Sobrecarga estrutural”), a qual demonstra as fungdes desempenhadas pelas cuidadoras
que coexistem além da tarefa do cuidado, e a Classe 3 (“Ser mulher cuidadora na sociedade”) que indica a maneira como as

construgdes sociais de género corroboram com a sobrecarga vivenciada pela cuidadora, descritas a seguir (Figura 1).
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Figura 1- Dendograma da Classificacdo Hierarquica Descendente.
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Fonte: Dados da pesquisa (2024).

Para dinamizar a compreensdo dos fendmenos encontrados, os resultados da pesquisa foram descritos sob uma
perspectiva de que a vivéncia do cuidado de uma pessoa com Alzheimer é como uma balanca (Subcorpus A) em que se
equilibram os “pesos” (Subcorpus B e C). Nesse sentido, consideramos o peso correspondente ao somatério das porcentagens
das classes de cada subcorpus, assim, foi possivel perceber que o lado das fragilidades (Classes 2 e 3/subcorpus C), ainda que
de forma discreta, possui um peso maior que o lado das potencialidades (Classes 1 e 4/subcorpus B) evidenciando que além da
responsabilidade do cuidado apontado nas vivéncias, existem outros elementos sensiveis que fazem a balanca pender mais para

um lado, desequilibrando-a. Nao havendo equilibrio evidencia-se o adoecimento fisico e mental na vida dessas cuidadoras.

SUBCORPUS A- REPERCUSSOES DA VIVENCIA DO CUIDADO
Classe 5- Reflexos da vivéncia do cuidado

Percebeu-se que essa categoria possuia um destaque por apresentar-se com apenas uma classe, assim, esse fato revela
uma predominéncia dos fendmenos negativos que implicam nas repercussées que permeiam o cuidado de uma pessoa com
DA. Portanto, inicialmente, as vivéncias das cuidadoras evidenciam uma concepg¢do acerca do conceito de salude que, na
realidade, ndo possui relagdo com o sentido de bem-estar, mas sim como parte do processo de adoecimento que as afetam.

Assim, esse processo se manifesta tanto de forma fisica, como mental, conforme expressam as falas:

“O que impactou na minha vida em rela¢do a cuidar da minha saude foi quando descobri recentemente a
hipertensdo. O médico falou que eu precisava fazer caminhada e exercicio fisico, mas caminhar que horas? [...]”
(Garra)
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‘Depois que mainha chegou aqui em casa, eu comecei a notar que interferiu muito na minha saide. Minha pressao
hoje é alta, e minha fibromialgia piorou.” (Sinceridade)

“E dificil falar sobre as repercussées de ser cuidadora na minha saude mental, porque muitas vezes sinto como se eu
estivesse me afogando, sem conseguir sair daquele redemoinho em que estou.” (For¢a)

Os discursos também evidenciam o sofrimento que se estabelece a partir das demandas cotidianas que existem além
das tarefas cuidativas, pois 0 espaco que a figura feminina ocupa na sociedade culmina no peso de responsabilidades que séo
naturalizadas, de modo que o excesso desses encargos se torna invisivel (Santos; Azevedo; Souza, 2021).

Il

“Tanto que, hoje, eu tomo medica¢do. Tenho medica¢do para as dores e tomo medicagdo para a ansiedade.’
(Sinceridade)

v . : . . ~ . ”
Quando eu comecei a fazer exame, eu disse que ndo dormia, entdo passaram Diazepam para eu tomar.” (Graga)

Essa percepcdo de sobrecarga, embora seja muito intensa para as cuidadoras, muitas vezes ndo é expressa
adequadamente devido & normalizacdo do sofrimento e do excesso de demandas. No entanto, a angustia se manifesta atraves

da énfase dada a necessidade de usar medicamentos para lidar com a situagéo.

SUBCORPUS B- POTENCIALIDADES QUE AUXILIAM OS DESAFIOS COTIDIANOS
Classe 1- Amparo dos Grupos de Ajuda Matua

Nessa secdo, o espago do GAM emergiu como um recurso que se configura como uma das potencialidades que
contribuem com a superagdo de adversidades. A partir do compartilhamento de experiéncias que envolvem tanto as demandas
préprias quanto as atribui¢des do cuidado, as cuidadoras sentem-se encorajadas a retomar o autocuidado e protagonismo de

suas proprias vidas.

“Depois do GAM, o amor-proprio e, com certeza, a autoconfianga aumentaram. Hoje eu cuido do meu pai. E dificil,
mas ndo é a mesma coisa que cuidar da minha mde.” (Determinagdo)

“Os depoimentos que eu via falavam que a gente tem que cuidar da gente, que eu tinha que sair, me divertir, que eu
ndo estava tendo vida mais.” (Graga)

“Mas vou viver um dia de cada vez. O GAM me ensinou que nem tudo esta perdido, por mais que naquele momento
seja tudo novo. O GAM me mostrou que existe a possibilidade de buscar o autocontrole e o autoconhecimento.”
(Forga)

Enquanto um grupo que se pauta na constru¢do de conhecimento conjunto, no GAM as discussfes acerca das
estratégias para o cuidar da pessoa com DA proporcionam alivio que repercute diretamente nos desafios diarios. Levando em
consideracdo que o sofrimento vivenciado pelas cuidadoras também esta relacionado ao desconhecimento da doenca e sobre
como lidar com os sintomas cognitivos e alteracfes comportamentais, no grupo elas encontram espaco para compreender

melhor essas questdes.

“Quando eu cheguei la, fui levar meu problema. Estava euforica, cheia de problemas e sem saber como lidar com
minha situagdo. Foi quando vi que existiam pessoas ali no GAM que tinham problemas piores que o meu.” (Garra)

“Quando eu conheci 0 GAM, passei a observar que cada pessoa que esta sendo cuidada tem um sintoma. A gente vai
aprendendo uma coisa e outra, e cada pessoa tem uma experiéncia sobre como lidar com alguma situagéo e o
resultado.” (Delicadeza)
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“Quando eu entrei no GAM, foi 100 vezes melhor, porque, quando a gente ndo tem muito conhecimento, acaba
ficando rancorosa, grossa, estupida e ignorante também com o proprio doente.” (Confianga)

“Entdo, hoje 0 GAM me fez crescer e ver uma oportunidade, mesmo que eu ndo tenha mais ninguém com Alzheimer
na familia. Poder cuidar de outras pessoas, mesmo ndo sendo mais cuidadora, mas pelo menos orientar outro
cuidador para ndo passar pela mesma coisa que eu passei.” (Persisténcia)

Nesse sentido, o sentimento de gratiddo proporcionado em decorréncia do apoio encontrado nos revela o quanto o
arranjo comunitario reverbera na vida das cuidadoras, muitas delas mesmo apds perder o ente que possuia a doenca ainda
sentem a necessidade de continuar participando do grupo, entdo, elas carregam consigo o desejo de proporcionar 0 mesmo

amparo que receberam quando assumiam a posicao de provedora do cuidado.

Classe 4- Relacéo com a espiritualidade

Observou-se a influéncia da conex&o com o sagrado enquanto um fator que proporciona forga e esperanga, por isso, a
relagdo com a espiritualidade € apontada como um dos elementos que compdem o eixo das potencialidades. As entrevistadas
trazem o vinculo com o transcendente como um aspecto essencial para superacao dos desafios que existem na sua lida diéria,

desse modo, é expresso o apego as formas divinas e ideais religiosos.

“Se vocé ndo tiver muita fé em Deus, muita for¢a emocional e espiritual, vocé ndo aguenta sozinho. Eu assumo tanto
os cuidados com ela quanto os cuidados com a casa.” (Forga)

“Esse lado espiritual me ajuda muito, me sustenta, me fortalece a seguir adiante. E ao meu lado que eu tenho Jesus;
é nesse lado que eu me apego com Deus.” (Sinceridade)

“Entdo, se ndo fosse Ele, eu ndo estaria mais aqui. Eu ndo sei como eu consigo. Entdo, eu te digo que Deus é uma
forca em mim; se eu ndo tivesse Deus, ndo conseguiria dar conta.” (Transformag¢do)

“Eu falo assim: Senhor, se ndo for para eu ganhar o céu, eu nem quero mais nada. Entdo, acredito muito que tudo o
que eu faga talvez ndo tenha significado aqui, mas no céu com certeza terd.” (Determinagdo)

Nesse contexto, 0 apoio nas questdes transcendentes é o que confere um sentido para as dificuldades enfrentadas, e

atribui um novo significado que torna as vivéncias do cuidado em um propdsito que ird garantir uma recompensa espiritual.

SUBCORPUS C- FRAGILIDADES QUE COMPOEM O PROCESSO DE CUIDAR
Classe 2- Legados que reforcam os encargos do ser cuidadora

Essa classe demonstrou a presenca de alguns encargos que se formam no imaginario da sociedade de que as atividades
domeésticas e relacionadas ao cuidado sdo naturalmente femininas. Essa concepgdo acerca da figura da mulher de forma geral,
foi percebida por meio dos discursos como uma espécie de legado que vai sendo construido e transmitido entre as geracOes de
mulheres. As narrativas das participantes evidenciam como a trajetéria de vida delas foi moldada com base na sua
ancestralidade.

“Minha mde era aquela de cuidar, de dar amor, de dar carinho. Entdo, é como se ela estivesse me dando essa missao

de cuidar dele. Porque, por tudo que ela passou com ele, ela ndo largou, ndo abandonou. Quando ele estava bem e
agora que estd nessa situagdo, nao posso abandonar.” (Determina¢do)
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“Desde que eu era pequena, minha visdo era essa: ver meus pais cuidando das pessoas. Entdo, eles me ensinaram
isso, a cuidar. Quando eu tinha 18 anos, minha avé quebrou o fémur, e eu ajudava minha mée a cuidar, dar banho e
fazer as coisas.” (Resiliéncia)

“Quando tive minha primeira filha, minha mde passou 45 dias aqui em casa me ajudando a cuidar. Entdo, eu tenho
que considerar tudo isso. Preciso tratd-la bem e dar todo amor e carinho a ela. Preciso olhar todo o histérico de
quem ela foi. Eu costumo dizer também que ela sempre foi uma pessoa tdo prestativa e amorosa com o ser humano.
Entdo, a gente tem que ser educado, tem que tratar bem. Tem que ter respeito, e mais ainda quando ¢ um familiar.”
(Delicadeza)

Portanto, a estrutura de inferéncias que caracterizam o “ser” mulher faz com que as cuidadoras incorporem consigo a
ideia de que sdo obrigatoriamente responsaveis por assumir uma quantidade excessiva de responsabilidades, rentincias a suas
necessidades sem questionar ou se opor, de perdoar, de contornar e superar desafios, e continuar aceitando situacdes

inaceitaveis.

Classe 3- Ser mulher cuidadora na sociedade

A construcéo social acerca do ser feminino normaliza a figura da mulher sobrecarregada e desconsidera 0s pesos que
ela carrega antes mesmo de desenvolver o cuidado. Por isso, compreende-se que essa sobrecarga ndo ocorre apenas pelo
motivo do ser cuidadora da pessoa com DA, mas sim pelos “compromissos” que ja atravessam a historia dessa mulher, os

quais ja se tornaram invisibilizados e naturalmente incorporados a esséncia do género.

“Eu assumo tanto os cuidados com ela quanto os cuidados com a casa. Até com constru¢do sou eu também quem
toma a frente dos reparos e da manutengdo que uma casa precisa.” (For¢a)

“Mainha era superprotetora da gente, e ele (irmdo) hoje ndo sabe nem cuidar porque ela era responsavel. No meu
caso, aprendi porque eu era mulher e achava que tinha que aprender a cuidar da casa e do marido [...]. Em relagéo
ao cuidado, eu é que tenho que tomar atitudes para cuidar, sé que isso me requer muito, me sobrecarrega e toma
muito de mim, porque eu tenho aquela compreensdo de entender.” (Determinagdo)

Esses elementos corroboram com a percepcéo das proprias cuidadoras de que o sofrimento vivenciado acaba sendo
um fendmeno comum de sua rotina, por isso, é possivel perceber a incorporacdo desse papel de sofredora por parte das
mesmas. Nessa perspectiva, a mulher cuidadora é uma vitima do ideario de género cujo entendimento estd em um lugar de
ingenuidade que a faz perceber-se, de modo contrario, como algoz, e atrela a vivéncia do sofrimento ocasionada pelo cuidado

COMO um processo inevitavel.

“Nossa, mexeu muito comigo porque eu ndo estava em uma fase boa da minha vida [...]. Ndo é porque eu tive que
cuidar da minha mde que isso é a obrigagdo de um filho.” (Transformag¢do)

“Falaram que eu precisava convocar mais pessoas para ajudar, deixar a missdo para outras pessoas, que, se eu ndo
aguentasse, poderia colocar meu pai no abrigo e que ninguém me julgaria por isso. Eu falei: ‘Essa hipotese nunca
passou pela minha cabeca; eu morro em cima, mesmo sofrendo, mas deixar para outro cuidar, s6 se eu estiver
incapaz.’” (Determinagdo)

“Porque eu ndo estava mais suportando a vida que eu estava levando. Meu esposo ja estava nervoso. Eu falei: ‘Meu
Deus, ele ndo vai aguentar, ndo.’ Tinha hora que mde fazia coisa aqui que ele saia. Ele saia assim, nervoso, ja estava
perdendo a paciéncia, e eu ndo podia perder a paciéncia.” (Graga)

“dAs vezes falta paciéncia com ele, e eu ndo posso, eu sei que é errado.” (Fé)
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99 ¢ CLINNT3

Ao final foi possivel observar que a palavras mais evocadas foram “falar”, “ficar uerer”, “dizer”, “ficar”, “cuidar”
b b b b 9 9

CEINT3

“dar”, “GAM”, “deus”, “gente”, “mae”’ “Vel‘ ,

EEINT3 CEINT3

coisa”, “entender”, “pessoa” evidenciando que existe entre as cuidadoras
aspectos comuns as demandas cotidianas a partir dos verbos operacionais como “lidar”, “cuidar”, “dar”, bem como, a forma
como elas lidam com os desafios diarios por meio do suporte social e religioso em que lhes sdo propiciados espacos de fala e

amparo. Também ¢ possivel notar termos que revelam elementos que compdem o imaginario social do “ser” mulher (Figura 2).

Figura 2- Nuvem de palavras.
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Fonte: Dados da pesquisa (2024).

4. Discusséo

A compreensdo dos elementos que englobam a vivéncia do cuidado de uma pessoa com Alzheimer emana
primeiramente dos multiplos papéis sociais exercidos pela mulher cuidadora. Estudos realizados revelam uma espécie de
internalizacdo da ética do cuidado, indicando um estado incindivel entre cuidado e género, no qual persiste um processo de
vincula¢do do mesmo como uma obrigacdo e um elemento central da identidade feminina (Renk; Buziquia; Bordini, 2022).

Antes mesmo das tarefas associadas ao cuidado a pessoa com DA, a mulher carrega consigo os fardos das fungdes que
Ihes sdo atribuidas tradicionalmente, gestdo do lar, além de assumir espacos no mercado de trabalho. Essa sobrecarga reverbera
nas condigdes de salde, conforme revela a pesquisa de Montenegro (2018), a qual ja aponta uma triade inerente no hinémio
mulher-cuidado que se estrutura em: responsabiliza¢éo, sobrecarga e adoecimento.

Nesse sentido, as cuidadoras buscam caminhos para aliviar os impactos ocasionados pelo desgaste das atividades
cotidianas e assim encontram no GAM um reflgio em que os desafios inerentes ao cuidado sdo dialogados propiciando a
formacdo de uma rede de apoio. Alguns estudos traduzem a eficicia desses grupos como uma estratégia de atencdo que reduz
0s sentimentos negativos associados ao cuidado trazendo esse arranjo como uma tecnologia de cuidado a cuidadora (Sena et
al., 2010; Costa et al. 2023).

A espiritualidade enquanto uma busca de sentido para a vida também se constitui como um meio de amparo para 0s
efeitos negativos relacionados aos encargos do cuidado. A crenca em um ser superior e divino envolve a compreensdo dos
fendmenos vivenciados e se estabelece como uma ferramenta de cuidado, sendo constituida como um balatstre (Albuquerque
et al., 2024).

No entanto, apesar de buscarem estratégias para lidar com a rotina angustiante que engloba o ser cuidadora, ainda sim
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0 peso das fragilidades é predominante, tal resultado traduz esses aspectos que englobam a construgdo social da figura
feminina, visto que imerso no ambito do cuidado da pessoa com DA coexistem os fardos que passam despercebidos e que ja
compdem os afazeres rotineiros da cuidadora. Os resultados do presente estudo expressam esse panorama a partir da
comparacao entre o somatorio das porcentagens dos subcorpus das potencialidades (39,22%) e das fragilidades (40,96%),
ainda que essa diferenca seja discreta, as falas expressam a forca dessa diferenca.

Essa discrepancia entre as motivacdes e as limitagcbes que estdo imersas no universo do cuidado resultam em um
desequilibrio que faz com que o peso fique pendente para um lado s6, contribuindo com um processo de adoecimento.
Pesquisas trazem as repercuss@es do cuidado na sadde tanto fisica quanto mental de cuidadoras, em que as alteracdes a niveis
metabdlicos e hormonais acarretam o aparecimento de doencas cronicas, além de manifestacdes de sofrimento mental (Souza
etal., 2021).

Assim, o presente estudo destaca a existéncia de um aspecto comum entre as participantes, o qual diz respeito a um
processo de salde/doenca inerente ao papel do ser mulher e cuidadora na sociedade. Nessa perspectiva emerge a concep¢édo de
salde, que na realidade, nesse contexto estd mais associada a um significado de adoecimento. Tal fato revela o ponto de vista
sob o qual a sociedade enxerga os didlogos sobre a saude, limitando-a apenas a auséncia de doenca, quando na verdade esse
conceito carrega um sentido mais amplo e integral (Miranda et al., 2019).

A partir dessa discussdo, surge a indagacdo acerca de qual atribuicdo carrega consigo maior encargo, o ser cuidadora,
ou o ser mulher na sociedade contemporanea? A reflexdo que envolve esse questionamento esta pautada principalmente em um
elemento denominado como “script de género” guiado por questdes culturais, normas e costumes incorporados e socializados
em que a divisdo de trabalho é desigual e mais pesada (Sousa et al., 2023). Tanto que outro estudo revela que o fator marcante
da identidade de cuidadora est4 mais pautado na atribuicdo de funcdo de género do que no grau de parentesco com a pessoa
(Tavero et al., 2018).

Esses fardos que acompanham os ideais de género denotam um panorama no qual se constrdi e propaga uma violéncia
simbolica. Nesse sentido, a chamada socializacéo de género reforca esses padrdes e acaba velando os abusos que desabrocham
dessa imposi¢do do cuidado. Assim, essa forma de violéncia aparece naturalizada, invisivel e insensivel as préprias mulheres
cuidadoras, muitas vezes gerando uma ambiguidade de papéis em que a vitima se torna sua prépria algoz (Bourdieu, 2019).

Portanto, pontua-se que essa sobrecarga, causada pela exaustdo do exercicio de mdltiplas tarefas por parte da
cuidadora, ainda ndo possui visibilidade e medidas de solucionamento devido ao mesmo motivo pelo qual ela se origina: ndo
se trata de uma problematica que envolve o género masculino dominante. Por isso, enquanto a vivéncia do cuidado a pessoa
com DA for encarada sob uma perspectiva romantizada de benevoléncia inerente a identidade da mulher, em detrimento de ser

posta como uma forma de dominacéo e exploragdo feminina, o cenario permanecerd estatico.

5. Considerac0es Finais

A medida que evidencia a sobrecarga desencadeada pelo ser cuidadora de uma pessoa com DA ja comprovada
cientificamente o estudo identifica ainda a existéncia de outros elementos que compdem a vivéncia da mulher cuidadora: os
papéis de género imbricados a figura feminina que desencadeia uma multiplicidade de fungdes. A partir disso, direcionamos o
olhar para o fato que, enquanto falarmos do cuidado a pessoa com DA sob uma perspectiva genérica sem levar em
consideracdo as questdes de género, ndo podemos vislumbrar possibilidades de melhores condi¢es de vida para estas
familiares e consequentemente para a pessoa com DA. E necessario que os estudos direcionem a questdo do cuidado
gerontogeriatrico em nosso pais sob o viés do género para que possamos propor politicas que visem a equidade desses papéis

sociais a fim de desconstruir a naturalizacdo da sobrecarga da mulher com posterior manifestagdo somatica de adoecimento
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fisico e mental, tdo evidente nos dias atuais.

Como limitagdo destacamos o fato de que as participantes da pesquisa ja sdo integrantes de um GAM, cujo espaco se
configura como uma rede de apoio que ampara as cuidadoras, o que pode ter minimizado os impactos do cuidado e por sua
vez, dos resultados dessa pesquisa. Desse modo, pesquisas realizadas com cuidadoras que ndo possuem esse suporte, poderiam
evidenciar resultados com outras variantes e com impactos ainda maiores.

Como contribuicdes, o estudo deu visibilidade as questfes de género dentro dos encargos do ser cuidadora. Portanto,
enquanto ndo forem pensadas politicas que considerem o importante papel dessas questdes, estaremos diante de uma producédo
macica de adoecimento de mulheres de meia idade, principal publico cuidador, disfarcada pelo discurso de responsabilidade,

missdo e amor a familia.
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