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RESUMO

Pacientes com Alzheimer apresentam déficits cognitivos que evoluem progressivamente e sdo
irreversiveis, caracterizados por distirbios de memoria e declinio funcional, os quais comprometem a
autonomia e independéncia. Assim, interferindo na realizagdo das atividades bésicas da vida diaria do
individuo ou total dependéncia. Nesses casos, requer dos familiares dedicacdo integral, o que, muitas
vezes, pode afetar sua propria saide causando desgaste emocional, tristeza, esgotamento, sofrimento e
situacOes estressantes que afetam a qualidade de vida. O sofrimento moral pode ser entendido como
aquele que atinge a mente, corpo ou relagdes, em decorréncia de uma situagdo na qual ha consciéncia
da moralidade, pois a pessoa constata sua responsabilidade moral e, dessarte, julga moralmente o que ¢
correto. O objetivo foi analisar o sofrimento moral presente nos familiares de pacientes com Alzheimer
através de uma revisao da literatura. Trata-se de uma revisao integrativa realizada por meio de busca no
portal da Biblioteca Virtual em Satde, Scielo e PubMed. Foram incluidos textos completos,
disponibilizados em portugués utilizando os seguintes descritores: “Sofrimento Moral”, “Familia”,
“Idoso” e “Alzheimer”. Foram identificados 26 artigos nas bases de dados da pesquisa, sendo removidos
artigos duplicados e que ndo se enquadraram na pesquisa. Dessa forma, foram selecionados 09 artigos
para leitura completa. As evidéncias destacam que cuidar de uma pessoa com a doenga de Alzheimer é
complexo e desafiador, uma vez que o estresse e 0 cansago passam a fazer parte da rotina, caracterizado
por uma sobrecarga biopsicossocial de quem cuida. As familias tendem a modificar suas regras de
funcionamento e dividir as responsabilidades, entretanto, nem todos os membros assumem de forma
equanime tal responsabilidade. Destaca-se que o cuidar envolve sentimentos de obrigacdo filial e
gratiddo, direcionando a obrigag@o moral e ética manifestada em uma regra de cuidar entre os familiares.
Estes também apresentam necessidades de apoio para melhorar sua propria qualidade de vida.

Palavras-chave: Sofrimento Moral; Familia; Idoso; Doenca de Alzheimer.
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INTRODUCAO

De acordo com os dados levantados pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), a populacao nacional esta apresentando um constante envelhecimento. Evidéncias
mostram que esse crescimento da populagdo idosa, em parte, ocorre devido aos avancos da
medicina, que aumentou a expectativa de vida da populagdo e a redu¢do da taxa de fecundidade
colaborando para esse cenario. Nessa dire¢do, este fendmeno provoca mudangas no perfil de
morbimortalidade no Brasil como o crescimento de doencas ndo transmissiveis (Leite-
cavalcanti et al., 2009; Brasil, 2023).

O envelhecimento ¢ um processo do desenvolvimento normal, envolvendo alteragdes
neurobioldgicas estruturais, funcionais e quimicas. Também incidem sobre o organismo fatores
ambientais e socioculturais - como qualidade e estilo de vida, dieta, sedentarismo e exercicio -
intimamente ligados ao envelhecimento sadio ou patoldgico (Santos, et al., 2009).

No que tange ao envelhecimento patologico, destaca-se a Doenga de Alzheimer que €
uma patologia neurodegenerativa que provoca a destruicdo progressiva dos neurdnios,
resultando em alteragdes cognitivas € comportamentais do doente, sendo considerado um
problema de saude com repercussdes negativas sobre o cuidador familiar. A sintomatologia ¢
caracterizada, principalmente, pela perda de memoria, mas também agressividade, alteragdes
de humor, distarbios da linguagem e dificuldade de realizar atividades diaria (Ximenes, 2014;
Caetano; Silva; Silveira, 2017)

Nesse sentido, as pessoas com doenca de Alzheimer possuem uma relagdo direta de
dependéncia com os seus cuidadores e a maioria deles sdo informais. Estudos evidenciam que
estes familiares enfrentam impasses como a fadiga fisica, limitagcdes econdmicas, auséncia de
apoio social, problemas psicologicos como depressao, estresse e ansiedade, tendéncia ao
isolamento social e diminui¢do da qualidade de vida (Santos; Gutierrez, 2013).

O sofrimento moral ¢ vivenciado por uma pessoa, decorrente da contradi¢io existente
entre suas agdes e convicgdes, pode ser definido como resultado do constrangimento, em que
ha percepcao da sua participacdo moral ineficaz, com riscos a sua proveniéncia e satisfagao,
contribuindo, inalteravelmente, para uma baixa produtividade e queda na qualidade do cuidado
prestado. Também pode ser entendido como aquele que atinge a mente, corpo ou relacdes, em
decorréncia de uma situacao na qual ha consciéncia da moralidade, pois a pessoa constata sua
responsabilidade moral e, dessarte, julga moralmente o que ¢ correto (Lunardi, ef al., 2009;

Oliveira, et al., 2020).
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A literatura apresenta diversos estudos que retratam as dificuldades e sofrimento de
cuidadores sendo eles formais ou informais. Geralmente os familiares sdo considerados
cuidadores informais, estes quando estdo diante de um diagnostico que ameaga a vida de
parentes proximos, vivenciam sofrimento emocional ou sofrimento psiquico. Entretanto, sdo
escassos trabalhos que tratam do sofrimento moral no cotidiano desses familiares. Nesse
contexto, esta pesquisa pretende analisar o sofrimento moral presente nos familiares de

pacientes com Alzheimer através de uma revisao da literatura.

METODOLOGIA

Trata-se de uma revisao integrativa da literatura baseada na organizagdo proposta por
Mendes, Silveira e Galvao (2008), a qual descrevem em seis etapas, a saber: 1) identificagdo
do tema e questdo de pesquisa; 2) estabelecimento de critérios de inclusdo e exclusdo de
estudos; 3) defini¢do das informagdes extraidas dos estudos selecionados; 4) avaliacdo dos
estudos incluidos na revisao de literatura; 5) interpretacao dos resultados e, 6) apresentagao da
sintese do conhecimento. Para atender essas etapas, identificou-se o tema e elaborou-se o
seguinte questionamento: Como familiares de pessoas com Alzheimer vivenciam o sofiimento
moral segundo literatura?

A selegao dos artigos a serem analisados foi realizada no periodo de agosto de 2023, por
meio de busca no portal da Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Scielo e PubMed. Para busca
de artigos foram utilizadas as seguintes palavras-chave e seus termos em inglés
correspondentes: “Sofrimento moral”, “Familia”, “Idoso”, “Doenca de Alzheimer”; “Moral
suffering”, “Family”, “ Elderly” e “Alzheimer's disease”. Essas palavras-chaves foram
combinadas pelo método booleano AND, OR e NOT. Para agilizar a selecdo dos artigos a serem

analisados foi utilizado o aplicativo da web Rayyan (Quadro 1).

BASE DE PESQUISA POR PALAVRAS-CHAVE RESULTADO DA SELECAO PARA
DADOS BUSCA LEITURA

BVS Sofrimento moral (sem filtro) 3.602 06
Sofrimento moral + familia + idoso 13

SCIELO Sofrimento moral (sem filtro) 92 02
Sofrimento moral + familia + idoso 03

PUBMED Moral suffering (sem filtro) 2.547 01
Moral suffering + Family + Alzheimer 10

TOTAL 26 09

(com filtros)

Quadro 1 — Selegao de busca de artigos conforme base de dados e aplicativo Rayyan
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Como critérios de inclusdo foram considerados aqueles publicados nos ultimos 7 anos

(2016-2023), textos completos disponibilizados nos idiomas portugués e inglé€s. Apds aplicagao

dos filtros e combinacdo das palavras-chave, identificou-se 26 artigos para analise, sendo 13

artigos na base de dados da BVS, 03 artigos na Scielo e 10 na PubMed. Destes artigos

selecionados para analise, dezessete (17) foram excluidos. As razdes que levaram a exclusio:

artigo nao contemplava a temdtica — 07; populagao alvo nao era de idosos — 5; ndo continha

resultado relacionado a tematica — 3; ndo estavam disponiveis para acesso — 2.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Apos a definigdo do questionamento e estabelecido os critérios de inclusdo dos artigos,

por meio de leitura dos titulos e resumos procedeu-se a leitura e avaliagdo na integra dos artigos

utilizando-se as seguintes informagoes:

Autor/Titulo,

amostra,

discussdo e desfecho

apresentados no Quadro 2. Estes estdo dispostos em ordem cronoldgica, do mais recente para o

mais antigo.

na rotina familiar.

(2023)

cuidadores formais,
contratados pelas
familias.

Abordagem qualitativa

idosas com a Doenga de
Alzheimer e o segundo

0 dos cuidadores
informais, sdo  os
parentes das pessoas

idosas com a Doenga de
Alzheimer.

AUTOR/TITULO AMOSTRA DISCUSSAO DESFECHO

Prata, Atila  do | Participaram 11 | Foram constituidos dois | A familia, por ser um sistema em

Sacramento cuidadores de pessoa | corpus para | movimento, estd exposta a
idosa com Alzheimer, | analise: primeiro o dos | estressores ao longo do seu ciclo

Pessoa idosa com | sendo sete cuidadores | cuidadores formais, os | vital. A presenca do cuidador formal

Doenca de | informais, parentes da | que sdo contratados | pode contribuir para aliviar o

Alzheimer: impacto | pessoa idosa, e quatro | para cuidar das pessoas | estresse no sistema familiar.

Geralmente, um parente proximo
assume a condi¢do de cuidador da
pessoa idosa com a Doenca de
Alzheimer, e normalmente é do sexo
feminino. Ainda é uma condicao que
responde aos aspectos culturais de
nossa sociedade, atribuir a mulher a
responsabilidade do cuidar.

Barreto LV, Cruz
MG, Okuno MF,

Horta AL.
Associagdo da
espiritualidade,
qualidade de vida e
depressao em

familiares de idosos
com deméncias.

(2023)

A amostra foi composta
de 100 participantes,
dos quais 83% eram do
sexo feminino com
idade entre 18 e 76
anos.

Abordagem mista —
qualitativa e
quantitativa

A deméncia promoveu
mudangas significativas
na familia da maioria
dos participantes. As
repercussoes na familia
foram tanto positivas
quanto negativas:
reorganizagao de
tarefas, aproximagdes e
afastamentos de
relagdes, atribuicdes de
responsabilidade e
cuidados, sobrecarga do
cuidador principal,
conflitos e readequagdo
de papéis.

Como uma constru¢do histérica e
social, mulheres sdo ensinadas desde
a infincia a cuidar de seus
familiares. O cuidado com o idoso
soma-se a todas as jornadas de
trabalho feminino, aumentando a
sobrecarga emocional ¢ fisica ¢
podendo gerar o adoecimento e o
isolamento social. Relatos ressaltam
que a espiritualidade atenua suas
dificuldades pessoais, & medida que
os auxilia a lidar com seus desafios,
sentimentos e frustacdes em ver seu
familiar necessitando de cuidados
basicos. Muitos familiares
mencionaram ter que aprender a
lidar com sentimentos de angustia,
preocupagdo e abdicagdo, visto que
passaram a dedicar todo seu tempo
livre ao idoso.
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Pereira, Silvia
Henriques

Intervengoes de
enfermagem de

ajuda na sobrecarga
do cuidador informal
que cuida da pessoa
idosa no domicilio

A amostra € constituida
por 6 inquiridos sendo a

maioria do SEXO0
feminino  83%, (5
femininos e 1

masculino) ¢ a média de
idades dos cuidadores
informais de 61 anos.

Em contexto
domiciliario a
participagao do
cuidador familiar ¢é
essencial para a
continuidade da
satisfacdo do

autocuidado. E ele que
acompanha a pessoa

Como o fendmeno do
envelhecimento da populacdo ¢é
continuo e as questdes de satde
desse grupo da populacdo em geral
exigem mais atencdo, ¢ essencial o
trabalho da comunidade académica
na investigagdo no sentido de
preparar os desafios na gestdo desses
problemas de satde. O cuidado

saude — fisica e mental.
Obs: nao especificado o
quantitativo de
participantes

Abordagem mista
qualitativa e

quantitativa

desempenhar tal papel.

Abordagem idosa em casa, dando | informal é um pilar essencial sendo
(2022) quantitativa resposta as suas | importante ser fortalecido para
necessidades de | enfrentar os desafios futuros.
cuidado em conciliacdo
com o profissional de
saude. Os enfermeiros
sdo profissionais que se
encontram  proximos
dos cuidadores
familiares na visita
domiciliaria.
Gutierrez, Denise | O estudo reuniu dados | Estudiosos do mundo | O envolvimento afetivo dos
Machado Duran, et | de 84 casos de | inteiro estdo discutindo | familiares com o cuidado pode ser
al. cuidadores  familiares | a situacdo desse | marcado pelos mais diferentes
de idosos dependentes | trabalhador  invisivel | sentimentos: dedicagdo, compaixdo
Vivéncias subjetivas | (71 femininos e 13 |que ¢é o cuidador | e busca de apoio; isolamento,
de familiares que | masculinos) familiar. A maioria dos | simbiose ¢ dependéncia emocional;
cuidam de idosos cuidador trabalhos, | anglstia, desespero e sensagdo de
dependentes Abordagem qualitativa | nesse sentido, advoga | impoténcia; impaciéncia e raiva.
que o Estado e a | Frequentemente, essa variedade de
(2021) Sociedade — e ndo | sentimentos se mistura.
apenas a familia -
precisam se mobilizar e
produzir uma politica
que beneficie quem ¢
cuidado e seu cuidador.
Nunes, Eva Vilma | A presente pesquisa | Cuidado como missdo — | A fungdo de cuidar ndo se trata de
F.A; Costa, Lenise | baseou sua coleta a | para outros sujeitos o | uma escolha, mas de uma imposigdo
V.C. partir  dos dados | cuidado esta | constituida pelas relagdes sociais,
arquivais, ou seja, os | relacionado a ideia de | como producdo e reprodugdo da
o sofrimento | participantes, que sdo | missdo, de dever moral | cultura em que estes cuidadores
psiquico de | cuidadores familiares, | condicionado em parte & | estdo inseridos. E importante refletir
cuidadores tiveram suas falas | dignidade humana e em | sobre isso, porque nessa imposi¢do
familiares de idosos: | copiadas  diretamente | parte ao vinculo | existem grandes condigdes
uma abordagem | das  postagens que | familiar. Para eles, | geradoras de adoecimento fisico e
netnografica. realizaram como | cuidar de um parente | mental.
“comentarios” nos | idoso nao ¢ uma | Doengas mentais como estresse
videos do YouTube, | escolha, é uma | crénico, depressdo e ansiedade,
(2021) cujos conteudos estdo | incumbéncia para a qual | desencadeadas pelo cuidado diério
voltados para a | foi destinado e deve | ofertado a um idoso dependente,
tematica do cuidador | cumprir porque foi | podem cooperar para o dano da
familiar de idoso e sua | escolhido para | saude e do bem-estar do cuidador.
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Mattos, Emanuela
Bezerra Torres;
Kovacs, Maria Julia.

Doenga de
Alzheimer: a
experiéncia unica de
cuidadores
familiares

(2020)

Participaram, nove (09)
cuidadoras  familiares
(quatro esposas e cinco
filhas) acompanhadas
pelos grupos de suporte
e apoio ao cuidador
oferecidos no Servigo
de Atendimento ao
Envelhecimento
Cognitivo (SAEC) e
pela Associagao
Brasileira de Alzheimer
(SP)

Abordagem qualitativa

Faz-se necessario
ampliar o olhar para o
cuidador familiar, na
medida em que as
unidades de
significados emergentes
demonstram  aspectos
importantes a serem
trabalhados no ambito
da satude nos diferentes
niveis de atengdo, de
maneira a garantir apoio
e suporte desde a fase
inicial até as demandas
advindas com a morte
do familiar.

A fase inicial do cuidar é marcada
por questdes relacionadas a
dificuldade de acesso ao diagndstico
e ao estigma da doenca, as quais
impactam os encaminhamentos e
direcionamentos as  abordagens
farmacoldgicas e ndo
farmacologicas. A fase moderada,
caracterizada por maior duracdo,
pode suscitar nesses cuidadores
questionamentos que favoreceram a
ressignificagdo de si, da relagdo com
o familiar e da propria experiéncia
de cuidar. Os relatos associados a
fase final e ap6s a morte sugeriram

que cuidadores familiares
experimentaram  um  processo
solitario e doloroso com sofrimento
psicologico.

Kobayasi DY,

A populagdo do estudo

O papel de cuidadora

A sobrecarga gerada pelo ato de

Silva, Jaqueline.

Mudangas de
comportamento em
idosos com Doenca

de Alzheimer e
sobrecarga para o
cuidador
(2016)

Doenga de Alzheimer
(DA), em atendimento
ambulatorial no Centro
de Doengas de
Alzheimer e outras
Desordens Mentais na
Velhice, do Instituto de
Psiquiatria da
Universidade Federal
do Rio de Janeiro.

Abordagem qualitativa

etaria entre 50 e 60 anos
de idade (48%), nivel de
escolaridade  superior
completo (52%),
ocupagdo profissional
com de media 8 horas
de trabalho diario
(52%), filhas (56%),
religido catolica (64%),
residindo na mesma
casa (64%), e vinham
cuidando da pessoa com
Doenga de Alzheimer,
em média, de 5 a 7 anos
(28%)

Rodrigues PR, foi determinada pelo | principal  ainda ¢ | cuidar esta relacionada com o
Fhon SJ, tempo de coleta das | determinado por | desgaste  fisico emocional, a
Silva LM, informagodes, entre os | aspectos socioculturais | desestruturagdo familiar, 0
Souza AC, meses de maio de 2017 | no qual a mulher | isolamento social ¢ a perda da
Chayamiti CE. a janeiro de 2018, | assume este papel, | identidade do cuidador, tornando
totalizando 94 idosos | responsabilizando-se relevante a avaliacdo da sobrecarga
Sobrecarga, rede de | com seus respectivos | pelos cuidados do idoso | para planejar cuidados e oferecer
apoio  social e | cuidadores. e dos cuidados | apoio adequado a esse individuo e a
estresse emocional | (8§87 feminino e 7 | relacionados com a | familia. A sobrecarga do cuidador
do cuidador do idoso | masculino) familia. Por outro lado, | esteve associada a dependéncia
morar com o idoso pode | funcional do idoso para as AIVD, o
(2019) Abordagem ser uma  situacdo | estresse emocional ¢ o dominio
quantitativa desfavoravel para o | social.
cuidador,  expondo-o
por mais tempo aos
efeitos negativos do
processo de cuidar.
Marins, Aline | Os 25 participantes (19 | Cuidadoras - maioria | O cuidador responsavel pelo
Miranda da Fonseca, | feminino e 6 | mulheres (76%), | cuidado de uma pessoa idosa com
Hansel, Cristina | masculino) cuidadores | casadas (52%), com | DA enfrenta demandas extensas em
Gongalves, de pessoas idosas com | filhos (68%), na faixa | sua propria saude fisica e mental,

tempo pessoal e importantes
mudangas no estilo de vida. Com o
passar do tempo, & medida que as

AVDs instrumentais e de
sobrevivéncia da pessoa idosa se
tornam comprometidas, a nova
situacdo vivenciada assume

demandas mais complexas sobre a
pessoa que presta o cuidado integral.
Dessa forma, uma vez que o modo
de viver do cuidador é modificado
com base nas necessidades da pessoa
sendo cuidada, a dindmica de
funcionamento da dupla ¢ afetada.
Questdes de comportamento, que
envolvem a DA, remetem a
seguranca e foram as de maior
impacto na vida do cuidador.
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Kucmanski, Luciane | Trata-se de uma | No que se refere as | O cuidar de um familiar com DA
Salete et al. pesquisa qualitativa, de | dificuldades exige que o cuidador aprenda a
carater descritivo, | encontradas no cuidado | conviver com o sofrimento do outro

Doenca de | realizada com oito | do individuo portador | tendo, muitas vezes, que esconder a
Alzheimer: desafios | familiares cuidadores | de DA, a andlise dos | sua propria dor e suas necessidades,
enfrentados pelo | de pacientes com DA dados evidenciou trés | pois & preciso fazer quase tudo,
cuidador no | (7 feminino e 1 | aspectos principais: | mesmo conhecendo quase nada.
cotidiano masculino) higiene e conforto, | Além disso, a convivéncia com um
Familiar (2016) necessidade de atuacdo | familiar com DA exige que o
Abordagem qualitativa | constante e falta de | cuidador renuncie a muitos aspectos

conhecimento sobre a | de sua vida pessoal em beneficio do

doenga. outro, o que potencializa o risco de

adoecimento pessoal e familiar

Quadro 2 — Artigos selecionados para andlise da pesquisa.

A amostra ficou composta por nove (09) artigos para leitura completa, sendo dois artigos
do ano de 2023, um de 2022, dois de 2021, um de 2020, um de 2019 e dois de 2016. No que
tange a metodologia utilizada nos artigos pesquisados, destaca-se a pesquisa qualitativa com 5
artigos, apenas 2 na abordagem quantitativa e 2 na abordagem mista (qualitativa e quantitativa).
Em relacdo aos participantes obteve uma média de 337, destes, 291 eram do sexo feminino e
46 do sexo masculino. Pode-se inferir trés categorias para discussao, a saber: 1) Caracteriza¢ao
dos cuidadores formais e informais, 2) (Des) cuidando de si como cuidador e, 3) Sofrimento

moral oculto ou ndo evidenciado.

1) Caracterizacao dos cuidadores formais e informais

Define-se como cuidador a pessoa que assume a responsabilidade dos cuidados basicos
do individuo de maneira continua e/ou regular, que pode ou ndo ser um familiar. A distingdo
dos cuidadores como formais, esses que recebem uma remuneracdo para desenvolver as
atividades dos cuidados, daqueles que sdo informais, geralmente sdo os familiares que assumem
a responsabilidade do cuidar. E oportuno e relevante que o familiar seja treinado e que sinta
segurang¢a no manejo e no cuidado da pessoa idosa dependente (Kobayasi, et al., 2019; Barreto,
et al. 2023)

A profissdao do cuidador da pessoa idosa ¢ prevista no Codigo Brasileiro de ocupagao
(CBO) do Ministério do trabalho, apesar de ndo ser uma profissao regulamentada. Nos estudos
de Prata (2023) ressalta que ainda existem pré-requisitos que regulamentem de forma precisa a
formacao de cuidador da pessoa idosa. Nessa dire¢do, Barreto, et al. (2023) informam que para
o cuidador familiar do idoso com a patologia a equipe de enfermagem ¢ considerada a profissdao

a qual emerge como estratégia de apoio técnico-cientifico e auxilia no bem-estar fisico e

espiritual das pessoas.
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Evidencia-se nos estudos que os principais cuidadores da pessoa com a Doenga de
Alzheimer sdo na sua maioria do sexo feminino, frequentemente associada a questdes sociais
pois desempenham papéis como o de mae, esposa, dona de casa, dentre outros. Ademais,
Gutierrez, et al. (2021, p. 49-50) identificou-se que a partir nos relatos das participantes da
pesquisa “demonstraram que, no exercicio do cuidado, reproduziram seu destino tradicional de
género: servir, desempenhando o script tradicional no lar”. Entretanto, ressalta nos estudos de
Nunes e Costa (2021) que ha necessidade de refletir sobre a fun¢ao do cuidar ndo como escolha,
mas de uma imposi¢ao constituida pelas relagcdes sociais, como producao e reproducdo da

cultura em que estes cuidadores estdo inseridos.

2) ) (Des) cuidando de si como cuidador

As evidéncias destacam que cuidar de uma pessoa com a doenca de Alzheimer ¢
complexo e desafiador, uma vez que o estresse € o cansago passam a fazer parte da rotina,
caracterizado por uma sobrecarga biopsicossocial de quem cuida. Assertiva encontrada nos
estudos de Kucmanski, et al. (2016) quando evidenciam que cuidar da pessoa idosa ¢ uma tarefa
ardua e que, muitas vezes, o cuidador limita a atencdo a suas proprias necessidades em
detrimento das exigéncias cotidianas do cuidar.

Nunes e Costa (2021) corrobora para tais informacgdes e acrescenta que o cuidador passa
a se preocupar principalmente com a saide do doente e acaba esquecendo de cuidar de si
mesmo, pondo em risco sua qualidade de vida. Em razdo da rotina diria estabelecida torna-se
dificil para o cuidador organizar seu proprio cuidado. Para Mattos e Kovacs (2020) destaca-se
nos seus estudos que pessoas se posicionam e percebem a necessidade de cuidar de si para
cuidar bem do familiar.

Nessa direcdo, evidenciou-se estratégias utilizadas pelos familiares para adquirir uma
melhor qualidade de vida, uma dessas estratégias ¢ obter o auxilio de cuidadores formais.
Ainda, Gutierrez, et al. (2021), ressalta que ter cuidadores ¢ uma alternativa viavel para que
homens e mulheres possam exercer suas profissdes, mas também para terem tempo para si e se
enxergarem no mundo. Nunes e Costa (2021) complementa que compartilhar as atividades com
outro permite aquele que cuida um alivio fisico e psicologico.

Para Barreto, et al. (2023) uma estratégia que contribui para a recuperagao do equilibrio
familiar perante todas as dificuldades do cuidado, destaca-se o apoio da espiritualidade, pois
esta se configura como importante fator de enfrentamento individual e familiar, a qual ampara

aspectos emocionais ¢ da sentido a vida. Outras estratégias encontradas para amenizar a
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sobrecarga de atividades ¢ a realizacdo de atividade fisica, participar de rede de apoio social e

familiar.

3) Sofrimento moral oculto ou nao evidenciado

As discurssdes a respeito do sofrimento de familiares que tornam-se cuidadores informais
de pessoas idosas, o mais comum ¢ deixar o cuidado nas maos de um familiar. Nessa diregao,
Marins, Hansel e Silva (2016) enfatizam que, com o progresso da doenga de Alzheimer, esses
familiares vivenciam um crescente acumulo de fungdes e responsabilidade o que gera
sobrecarga ¢ fadiga.

A literatura € unanime em refereciar que o esgotamento fisico e mental, carga horaria
exaustiva, ininterrupta a qual o cuidador ¢ submetido segue associada a desestruturagdo
familiar, isolamento social e perda de identidade do cuidador (Kobayasi, ef al., 2019; Nunes e
Costa, 2021; Gutierrez, et al. 2021).

Para Nunes e Costa (2021) o sofrimento vivenciado pelos familiares cuidadores aponta
para o sofrimento psicopatoldgico, bem caracteristico na sindrome de Burnout. Corroborando
com essa assertiva, os estudos de Barreto et al. (2023) ressaltam que o cuidador familiar torna-
se vulneravel a sobrecarga, potencialmente promotora de estresse, ansiedade, depressao, medo,
sofrimento e dificuldade de comunicacdo. Acrescenta Prata (2023) além do 6nus fisico e
psicologico, existem também questdes sociais e financeiras associadas.

Entretanto, estudos de Mattos e Kovacs (2020), ressaltam que vivenciar a experiéncia
diaria do cuidar possibilita um novo olhar para a doenca que valoriza atos e gestos simples
manifestados nas atividades do dia a dia. Nessa direcao, Gutierrez ef al. (2021) também destaca
que ha o sentimento de entrega, de reciprocidade, de assistir por gratidao, cuidados esses que
retraram a generosidade e felicidade. Os sentimentos de gratidao e satisfacdo também foram
encontrados nos estudos de Barreto ef al. (2023).

Gutierrez, et al (2021), refor¢a que a percepgdo social do trabalho executado pelo
cuidador possui dois lados de invisibilidade e menos-valia. Enquanto um ¢ exigido a
responsabilidade ética e moral no cumprimento silencioso do cuidado familiar, no outro, sua
atividade ndo ¢ reconhecida socialmente como trabalho. Tal reflexdo ¢ acompanhada nos
estudos de Nunes e Costa (2021) quando enfatizam que diante da vulnerabilidade da pessoa
doente, o cuidador fica invisibilizado podendo desenvolver sentimento de abandono fisico e
emocional. Nesse contexo o sofrimento moral ndo é perceptivel, uma vez que o familiar que
assume o papel de cuidador pode estar permeado por conflitos ou satisfacdo, mas de dificil

distin¢do entre obrigagdo e empatia.
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CONSIDERACOES FINAIS

As familias tendem a modificar suas regras de funcionamento e dividir as
responsabilidades, entretanto, nem todos os membros assumem de forma equinime tal
responsabilidade. Destaca-se que o cuidar envolve sentimentos de obriga¢ao filial e gratidao,
direcionando a obrigagdo moral e ética manifestada em uma regra de cuidar entre os familiares.

Ainda, infere-se que os cuidadores informais familiares perpassam por uma jornada de
cuidado ao idoso com Alzheimer permeada por invisibilidade social, fadiga, sobrecarga, maior
estimativa de sofrimento psicopatologico e continua perda de identidade do proprio cuidador.

Por fim, esta revisdo buscou investigar como ocorre o sofrimento moral entre os
familiares cuidadores de pessoas idosas e com Alzheimer, entretanto, apesar de ndo evidenciado
de forma explicita, acredita-se que pode emergir de forma velada e depende de varios fatores

presentes nas singularidades de cada familia cuidadora.
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