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RESUMO

Introducdo: Este estudo investiga o luto antecipatorio vivido pelos cuidadores
familiares de idosos diagnosticados com Doenca de Alzheimer (DA). A DA, por ser
uma doencga progressiva e neurodegenerativa, causa perdas cognitivas e afetivas que
desafiam a dinamica familiar, gerando estresse, sobrecarga e reflexdes sobre a morte.
Objetivos: O trabalho tem como objetivo geral compreender como o luto antecipatoério
€ vivenciado pelos cuidadores familiares. Especificamente, busca analisar os
impactos psicoldgicos do diagndstico, identificar como a psicologia pode intervir nesse
contexto e avaliar as repercussodes do luto antecipatorio na qualidade de vida desses
cuidadores. Metodologia: Trata-se de uma revisao integrativa realizada com recorte
temporal de 2013 a 2023, nas bases de dados LILACS, BVS e Google Académico. A
pesquisa seguiu etapas sistematicas, incluindo definicdo de critérios de inclusdo e
exclusao, leitura critica e sintese de dados extraidos de 12 artigos finais. Os critérios
consideraram publicacdes em portugués e focadas em cuidadores familiares de
idosos com DA. Resultados e Discussédo: Os resultados apontam que o luto
antecipatoério € marcado por perdas simbdlicas, como o reconhecimento e a memoria,
antes mesmo da perda fisica. Essa vivéncia € acompanhada de sentimentos de culpa,
isolamento e sobrecarga emocional. A literatura também evidencia a caréncia de
suporte psicolégico aos cuidadores, destacando a relevancia de grupos de apoio e
intervencdes  profissionais que contemplem suas demandas subjetivas.
Consideracdes Finais: O estudo conclui que o luto antecipatério impde desafios
significativos a salde mental dos cuidadores familiares. Interven¢fes direcionadas e
maior visibilidade dessa experiéncia sdo essenciais para minimizar impactos
negativos e promover a qualidade de vida dos cuidadores. Propfe-se a ampliacéo de
pesquisas e estratégias de suporte psicossocial para essa populacao.



ABSTRACT

Introduction: This study investigates anticipatory grief experienced by family
caregivers of elderly patients diagnosed with Alzheimer's disease (AD). Being a
progressive neurodegenerative disease, AD leads to cognitive and affective losses,
challenging family dynamics and triggering stress, burden, and reflections on mortality.
Objectives: The study aims to understand how anticipatory grief is experienced by
family caregivers. Specifically, it seeks to analyze the psychological impacts of the
diagnosis, identify psychological interventions, and evaluate the repercussions of
anticipatory grief on caregivers' quality of life. Methodology: This is an integrative
review conducted between 2013 and 2023, using databases such as LILACS, BVS,
and Google Scholar. The research followed systematic steps, including the definition
of inclusion and exclusion criteria, critical reading, and data synthesis from 12 final
articles. Criteria focused on publications in Portuguese and studies addressing family
caregivers of elderly AD patients. Results and Discussion: The findings reveal that
anticipatory grief is characterized by symbolic losses, such as recognition and memory,
even before physical loss occurs. This experience is accompanied by feelings of guilt,
isolation, and emotional burden. The literature highlights a lack of psychological
support for caregivers, emphasizing the importance of support groups and professional
interventions that address their subjective needs. Final Considerations: The study
concludes that anticipatory grief imposes significant challenges on family caregivers’
mental health. Targeted interventions and increased visibility of this experience are
crucial to minimizing negative impacts and promoting caregivers’ quality of life. Further
research and psychosocial support strategies are recommended for this population.
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1. INTRODUCAO

Com as evolugdes nos campos das ciéncias médicas e das assisténcias
biopsicossociais, obteve-se o aumento da longevidade humana e isso proporcionou
uma melhor expectativa de vida para os individuos e, consequentemente, o
envelhecimento populacional (Bitencourt et al., 2018). Com a crescente da populacéo
idosa, 0 enfoque de doencas deixa de ser infectocontagiosas e agudas, e passam a
ser crbnicas, como as doengas neurodegenerativas.

A deméncia € um conceito com muitas dimensdes, sendo uma sindrome
caracterizada pelo déficit da memoria, linguagem, comportamento, cognicao,
julgamento, relacéo espaco-tempo, afetando intensamente no desempenho de suas
funcdes sociais, culturais e pessoais (Caramelli, Barborsa, 2002). Dentre as
deméncias, a Doenca de Alzheimer (DA) é a mais comum. Por essa patologia
apresentar um declinio constante das capacidades, tem um impacto notoério na vida
do idoso, uma vez que se torna mais dependente do cuidador familiar.

Ao ter contato com o diagnéstico da DA e ao perceber os primeiros estagios do
desenvolvimento da doenca, os familiares podem vivenciar um periodo de choque que
traz o sentimento de negacédo perante a doenca, uma vez que podem enxergar COmo
uma ameaca a estrutura familiar. Dessa forma, por ser um processo unico e incerto,
0 cuidado familiar se configura a partir da visdo em relagdo ao Alzheimer e aos
arranjos familiares previamente cultivados. Essa relacao estabelecida previamente,
tem influéncia direta no manejo do cuidado, visto que perpassa por crengas, valores
culturais e a compreenséao do ser idoso (Flores et al., 2011).

Ao se tratar de um cuidador familiar, essa relacéo entre idoso-cuidador pode ser
estruturada por meio de significantes que buscam: amor, solidariedade, obrigacéo,
gue preza pela melhoria do seu parente. Assim, essa aproximacao € extremamente
reforcadora para o estabelecimento de vinculos e o fortalecimento de uma rede de
apoio qualificada (Flores et al., 2011).

O cuidado com individuos que possuem Alzheimer vem sendo amplamente
discutido devido as modificagbes socioculturais, que envolve diretamente o cuidado
restrito ao ambito familiar. O ato de cuidar representa uma atitude que abrange toda
a atengao, zelo, preocupacao e envolvimento com o outro, que se traduz na promogao

a dignidade da pessoa dependente e o respeito ao sofrimento.
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Dessa forma, nota-se a complexidade exigida no cuidado ao idoso com Alzheimer,
necessitando que o cuidador familiar tenha um preparo fisico, emocional e psicolégico.
Devido a essa relacédo de dependéncia e a perda da autonomia do idoso, o familiar
pode vivenciar o aumento nos niveis de estresse, sobrecarga, em virtude do aumento
de atividades e do declinio cognitivo. Além disso, a deterioracdo gradual do estado
fisico e mental da pessoa idosa pode ocasionar no cuidador enfrentamento das
implicacdes emocionais e psicologicas do luto, caracterizando um processo de luto
antecipatorio (Franco, 2012).

O luto antecipatdrio é aquele que ocorre em virtude de um diagndstico, que acarreta
mudancas significativas em suas atividades cotidianas e, principalmente, em sua
identidade (Franco, 2012). Assim, o luto antecipatério parte de uma antecipacdo da
perda concreta, fazendo com o individuo consiga reorganizar as suas percepcdes ao
respeito da finitude e vivenciar a despedida ante a morte. O luto possui um carater
ambivalente em ter sentimentos de esperanca de cura junto com o entendimento que
n&o é possivel. E um processo dinamico e individual, que oportuniza o sujeito a lidar
com as perdas simbdlicas durante a vida (Rocha et al., 2023).

O luto antecipatdrio vem com essa caracteristica de entender a realidade da perda
e aceitacdo das degeneracdes fisicas e psiquicas pelo qual o seu ente ird passar. Ou
seja, € um processo que ndo busca o enfoque na morte em si, mas sim na separacao
e na minimizagao do sofrimento quando o idoso partir. Assim, Erich Lindemann (1944)
entende como um processo adaptativo que possibilita a reorganizacéo familiar perante
a possibilidade da perda. Ao se tratar da DA, ocorre essa perda em vida que envolve
a sensacao de existir lacunas afetivas que se refere ao passado, as historias vividas
e as memorias existentes.

No Alzheimer, o luto antecipatorio permite que o familiar tenha a compreensao para
além da perda fisica do idoso, € uma perda que perpassa as questdes simbdlicas e
se configura também nas alteracdes de memodrias recentes. A vivéncia do cuidador
diante a evolucdo do quadro de Alzheimer, torna mais proxima a auséncia daquele
sujeito, em funcdo das mudancas no qual o idoso progressivamente assume outro
modo de ser, mesmo que conserve sua aparéncia fisica. Neste contexto, o luto
antecipat6rio vem como um construto a essa perda anunciada que pode desencadear

sentimentos de culpa, tristeza e sobrecarga presenciada no cuidador familiar.
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2. JUSTIFICATIVA

Diante do exposto, torna-se necessario que a psicologia assuma um papel central
no suporte aos cuidadores familiares de idosos com DA que est&o vivenciando o luto
antecipatorio, exigindo um conhecimento a respeito da doenga e dos seus impactos
no ambito familiar. Por o Alzheimer ser uma doenca progressiva, € importante que o
profissional entenda 0s seus processos e consiga intervir e entender os dilemas que
sdo experienciados nessa dinamica familiar, e além disso, desenvolver o
conhecimento pautado na individualidade de cada um.

Esta proposta de trabalho é relevante, no contexto da psicologia, no sentido de
produzir novos conhecimentos a respeito do Alzheimer, no que tange o luto
antecipatorio, e assim resultard em uma assisténcia assertiva aos familiares que estéao
passando por esse processo. Além disso, esse trabalho também se norteia na
perspectiva de trabalhar as questdes psiquicas que envolvem o ato de cuidar e as

cargas emocionais das vivéncias desses cuidadores.
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Identificar como o luto antecipatoério € vivenciado pelo cuidador familiar diante do

Alzheimer

3.2 Objetivos Especificos

Entender os impactos psicolégicos diante do diagndstico da Doenca de Alzheimer
para o cuidador familiar;

Compreender como a psicologia pode intervir nos impactos sofridos pela familia do
idoso com DA

Avaliar a repercussao do luto antecipatorio na qualidade de vida e saude mental

dos cuidadores familiares
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4. METODOS E PROCEDIMENTOS

Devido a quantidade crescente de informacdes e do intricamento de informacdes
na area da saude, torne-se necessario de artificios que embasem as pesquisas
cientificas. Dessa forma, esse presente trabalho trata-se de uma revisdo integrativa
gue tem como objetivo reunir informacdes sobre uma tematica de forma sistematica e
estruturada, possibilitando o aprofundamento e a constru¢do de uma analise acerca
do tema investigado (Souza et al., 2010).

Para realizar a elaboracao desse trabalho foram seguidos seis passos: construcao
da pergunta norteadora, escolha dos artigos e aplicacdo dos critérios de incluséao,
coleta de dados, avaliagdo critica dos artigos, discussdo dos resultados e
apresentacao da revisao integrativa (Souza et al., 2010).

Para a primeira etapa, utilizou-se a seguinte pergunta norteadora: Como o cuidador
familiar vivencia o luto antecipatorio diante do Alzheimer? Ja para a segunda etapa,
baseou-se na busca da amostragem na literatura. Assim, o levantamento bibliogréafico
foi realizado através da internet nas bases de dados que constituem trabalhos
nacionais: Literatura Latino Americana em Ciéncias da Saude (LILACS), Biblioteca
Virtual em Saude (BVS) e Google Académico. Para a selecdo do material foram
utilizados os Descritores da Ciéncia da Saude (DeCS) que condiziam com o tema do
estudo. Dessa forma, utilizou-se os descritores em portugués: luto, Doenca de
Alzheimer e familia. Para realizar a busca, foi aplicado o operador boleano “AND” entre
os termos utilizados para delimitar os resultados e assim garantir uma selecdo mais
especifica.

As definicGes para os critérios de inclusdo na busca dos artigos no que tange ao
periodo de publicacdo foram selecionados estudos publicados nos anos de 2013 a
2023. Em relagcdo ao idioma, a selecdo priorizou artigos publicados em portugués.
Outro critério de inclusdo foi que os artigos abordassem a experiéncia do cuidador
familiar diante do Alzheimer, portanto utilizando pesquisas de campo. Ja para 0s
critérios de exclusado, foram desconsiderados da amostra as seguintes categorias:
livros, monografias, dissertagdes, teses, artigos que nao estavam no ano de recorte,
artigos de revisdo, estudos em outros idiomas. Foram excluidas publicacdes que
fugiam dos objetivos da pesquisa.

Ao realizar inicialmente uma pesquisa na base de dados LILACS, com os

descritores luto AND Doenca de Alzheimer AND familia, foi registrado apenas um
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trabalho. Esse trabalho foi descartado por se distanciar dos objetivos propostos. Logo
em seguida, realizou-se a pesquisa no banco de dados BVS, a partir dos descritores
foi encontrado 1 artigo, porém se distanciava do objetivo proposto pela questéo
norteadora.

Ademais, realizou-se uma pesquisa na base de dados Google Académico, a partir
dos descritores luto AND Doenca de Alzheimer AND familia, no qual foram
encontrados 2.830 artigos, dos quais apenas 14 foram selecionados. Apés 0s
resultados da busca, aplicando os critérios de inclusdo e exclusao, realizou-se uma
leitura completa dos artigos cientificos, com intuito de averiguar a sua adequagéo a
guestao norteadora do presente estudo.

O presente trabalho se ateve ao comprometimento ético na busca de garantir os
critérios de transparéncia e credibilidade da pesquisa. Além disso, foram citados e
referenciados os autores de acordo com a Associacdo Brasileira de Normas e
Técnicas (ABNT), no qual os dados foram utilizados apenas com finalidade cientifica.

Portanto, detalhou-se a quantidade de estudos selecionados em cada uma das

bases, como demostrando na figura 1.
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Figura 1. Esquema do processo de sele¢éo dos artigos utilizados na reviso integrativa.
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5. RESULTADOS

Apos a leitura na integra dos estudos selecionados, foram incluidos 12 artigos na
amostra dessa revisdo integrativa. Os artigos abordam as vivéncias dos cuidadores
familiares diante da DA, além disso aborda como o luto antecipatério € presente
nessas relacdes. O quadro 1 mostra as informacdes mais detalhadas e relevantes dos

estudos que foram inseridos na amostra final.

Quadro 1. Sintese dos dados extraidos dos artigos. Sistematizacdo dos artigos
selecionados quanto ao autor, ano de publicacdo, tipo de amostra, objetivo e
resultados. Teresina, 2024.

AUTOR, ANO DE | TIPO DE | OBJETIVO RESULTADOS

PUBLICACAO AMOSTRA

SANTOS, etal., 2021 Estudo descritivo, | Promover a | O compartilhamento das
qualitativo, educacao em | problematizacdes
desenvolvido com | salde para | vivenciadas instigou a
15 cuidadores | cuidadores busca por autocuidado
familiares de idosos | familiares de

diagnosticados com | idosos com DA

DA

ENGEL, Cintia, 2017 Pesquisa Uma narrativa das | O cuidado é visto como

etnografica, ciéncias  sociais | responsabilidade

observacbes em | sobre a | compartilhada e 0

grupos de terapia | experiéncia do | sofrimento é partilhado

para cuidadores e | Alzheimer, no que | entre  cuidadores e
pessoas com DA tange ao | diagnosticados. Os
sofrimento quando | dilemas envolvem

cuidadoras e | entender o outro e lidar

pessoas com DA | com os esguecimentos,
em que 0S COrpos se

afetam mutuamente

COSTA et al., 2023 Pesquisa Compreender a | O cuidador vivencia
qualitativa, método | percepcao de | perdas que séo
fenomenoldgico. cuidadores de | ilustradas nos detalhes
Participaram 10 | pessoas idosas | diarios
cuidadores com Deméncia

ANJOS; LEAL, 2020 Relato de | Relatar a vivéncia | Reflexdo sobre a

experiéncia com a
participacdo de 15
cuidadores

de uma das
oficinas do Projeto

Alzheimer:

transitoriedade e finitude
da vida. Compreenséo

do Alzhemeir como uma
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familiares de | Cuidando de quem | doenca com processos
pacientes com | cuida continuos de perdas
Alzheimer

VIZZACHI et al., 2015 Abordagem Compreender  a | Refletiu a necessidade
qualitativa, com | dindmica familiar | de incluir cuidadores e a

duas familias que

guando haum ente

familia como pessoas

possuiam em | com DA em | que também necessitam
domicilio um ente | domicilio de cuidado
com DA

NASCIMENTO; Pesquisa Buscou conhecera | A abdicacdo de si, o

FIGUEIREDO, 2019

qualitativa analitica
- descritiva

realizada por meio

percepcao dos
familiares

cuidadores acerca

isolamento e as
interpretacdes subjetivas

negativas séo

de entrevistas | do cuidado ao | produtores e agravantes
semiestruturadas idoso com | de sofrimento psiquico.
com 5 familiares | deméncia
cuidadores.

SILVA et al., 2013 Estudo descritivo | Refletir sobre as | Entende-se a posicdo de

com abordagem
qualitativa realizado
em uma Unidade
Bésica de Saude na
cidade de Natal —
RN

mudancas

ocorridas no
contexto  familiar
da pessoa

acometida pela DA

cuidado como uma
tarefa permanente, no
qual a escolha é
determinada por valores

sociais e culturais

MATTOS et al., 2020 Grupos de rodas de | Conhecer as | A identificagcdo das
conversas com 15 | demandas de | demandas é importante
cuidadores cuidado de | para o embasamento de
familiares cuidadores acbes dos profissionais

familiares de | de saude
pessoas idosas
com deméncia

FALCAO et al., 2018 Um estudo | Investigar na| O cuidar pode
transversal perspectiva de | sobrecarregar o]
prospectivo  com | cuidadores de | cuidador, que precisa
abordagem familiares de | abdicar de sua propria
qualitativa e | idosos com DA | vida. Assim, impactando

guantitativa em um
Programa de
Atencéo

Psicogerontoldgica,

antes e apos a
participagcéo de

Programa de

na saude mental
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Sociofamiliar e | Atencéo
Educativa Psicogerontolégica
MATTOS; KOVACS, 2020 Método Conhecer O processo de cuidar de
fenomenoldgico aspectos um familiar com
com 9 cuidadoras | singulares da | deméncia enfrenta
familiares experiéncia do | desafios em trés fases:
cuidar na | inicial, moderada e fase
perspectiva de | final
cuidadores
familiares de
idosos com DA
NEUMANN; DIAS, 2013 Pesquisa Enfocar as | O familiar cuidador tem
qualitativa, por | mudancgas sua vida afetada de

meio de entrevista

psicossociais que

varias formas (familiar,

semiestruturada ocorrem na vida | social, cuidado com a
com seis familiares | dos familiares saude)
cuidadores

SILVA et al., 2018 Pesquisa de campo | Compreender as | As principais
de abordagem | impressfes e | repercussbes sentidas
qualitativa repercussbées na | pelos cuidadores séo

descritiva com nove

cuidadores

vida do cuidador
familiar de idoso

com DA

emocionais/psicoldgicas,

financeiras, sociais e
fisicas. A repercussao
emocional é

preocupante, pois pode
levar a doencas
psicossomaticas e
reduzir a qualidade de

vida do cuidador.

Fonte: Autoria propria (2024).
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6. DISCUSSAO

6.1 E avida ap6s o diagndstico?

O diagndstico da Doenga de Alzheimer desde o inicio é permeado por dificuldades
e estigmas, pois a familia passa pela crise inicial da investigacdo do diagndstico, a
discussdo de um prognostico e os efeitos que irdo acontecer em toda a cadeia de
cuidado até o estagio mais avancado da doenca. Como apontado por Mattos e Kovacs
(2020) existe uma dificuldade no acesso a um diagndstico claro e preciso, que interfere
nos encaminhamentos e abordagens necessérias para aquela familia. Dessa forma,
tanto o familiar como o paciente acometido sofrem em decorréncia da incerteza e da
falta de direcionamento perante a possibilidade de uma deméncia, o que pode
desencadear significantes relacionados a ansiedade e a inseguranca diante da
incerteza do futuro.

Essa concepcdo também é encontrada no estudo realizado por Nascimento e
Figueiredo (2019), no qual pontuam a dificuldade do acesso ao diagndstico, devido as
longas esperas por atendimento e encaminhamentos necessarios, além disso destaca
o despreparo e desconhecimento dos profissionais de salude acerca da deméncia,
assim influenciando a compreensédo a respeito da dinamica do adoecimento no
contexto familiar. Diante disso, € possivel observar a fragilidade ainda existente no
sistema de saude em relacdo a assisténcia e ao encaminhamento aos centros de
referéncia, dessa maneira provoca a prolongacédo do desconhecimento sobre o
processo da DA e do estabelecimento de estratégias e mecanismos de enfretamento
tanto do idoso como de seus familiares.

Em um estudo realizado por Vizzachi et al. (2015) com duas familias que
vivenciavam a dindmica da DA, observou-se o sentimento de sobrecarga devido a alta
demanda e complexidade que o cuidado exige e a presencga de um estresse emocional
por conta do vinculo de afeto estabelecido. Além disso, o estudo também comprovou
a presenca do sentimento de culpa que em muitos momentos esta ligado ao se sentir
impotente diante da condi¢do do seu familiar. Ou seja, existe uma responsabilizagao
por parte do cuidador em néo ter éxito na minimizag&o do sofrimento do idoso.

A visdo apresentada anteriormente também € corroborada por Neumann e Dias
(2013), no qual por a DA se tratar de uma doenca progressiva e necessitar de uma
assisténcia permanente ao acometido, o cuidador familiar precisa exercer uma

dedicacao que pode leva-lo a uma exaustdo tanto fisica quanto mental. Outro ponto
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destacado no estudo foi a ambivaléncia existente entre o cuidado com o outro e 0
cuidado consigo mesmo, pois percebe-se que em detrimento de assumir as funcbes
de cuidador, o familiar pode ter as suas individualidades afetadas, no sentido de
renunciar os seus interesses, vida social, financeira e afetiva.

Engel (2017) colabora com essa visdo quando traz em seu estudo a vivéncia de
alguns cuidadores que destacam a experiéncia da soliddo no cuidado, que muitas
vezes € marcado pelo isolamento e a sobrecarga. Importante salientar que o peso
dessa vivéncia ndo esta no cuidado em si, mas sim nos estigmas em volta da doenca
e da distribuicdo do ser-cuidador em apenas um membro da familia.

Assim, podemos inferir que o diagnostico da DA nédo afeta apenas o idoso
acometido, mas todo o seu contexto familiar. Por ser uma doenca progressiva e
permeada de fases, € necesséaria uma reestruturacdo da dindmica, bem como uma
(des) construcéo de novas possibilidades e afetos dentro da 6tica do cuidar. Portanto,
torna-se importante compreender que € um processo néo linear e individual, no qual
cada individuo vivencia de acordo com a sua subjetividade, e assim carece de

intervencdes da equipe de saude assertivas e direcionadas para cada familia.

6.2 E o luto antecipatorio se estabelece...

O diagnéstico da DA evoca muitas transformacdes e um sofrimento psicologico e
emocional. Logo, o familiar presencia a forma progressiva na qual a doenca vai se
instaurando e desencadeando as perdas de memdrias, de identidade, mudancas de
comportamento, por isso sendo experienciado o luto antecipatério. Silva et al. (2013)
pontuam como essa imposi¢cao dos processos de perdas a familia aproximam esses
individuos do sofrimento e, consequentemente, das reflexdes sobre a morte e o
morrer. Esse sofrimento torna-se ainda mais presente em virtude da imprevisibilidade
e das incertezas que permeiam o Alzheimer.

Nascimento e Figueiredo (2019) trazem a perspectiva de como as perdas
sucessivas da consciéncia do familiar € uma vivéncia que proporciona sofrimento, no
gual os lacos identificatorios séo fragilizados pelo ndo reconhecimento daquele outro
gue lhe eratao familiar. O luto antecipatoério também € vivenciado no medo em relacéo
ao futuro, no qual o cuidador familiar apresenta a angustia de ser esquecido e essas
guestdes podem desencadear processos de ansiedade, tristeza e irritacado (Vizzachi
et al.,, 2015). Em um estudo realizado em um hospital da rede publica com seis

familiares cuidadores Neumann e Dias (2013) identificaram nos discursos dos
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cuidadores o sentimento de perda, como se aquele idoso morresse um pouco a cada
dia, vivendo um luto antecipado. Ademais, observa-se que alguns cuidadores
experimentam a sensacao de impaciéncia por estar lidando com um sujeito que teve
suas funcdes cognitivas e motoras afetadas. Ou seja, esse n&do reconhecimento pode
gerar um estresse continuo que desencadeia o sentimento de culpa pela dificuldade
de lidar com o idoso.

Costa et al. (2023) abordam em seu estudo como o tornar-se cuidador diante de
um diagnostico de DA é vivenciado por uma perda gradativa que gera o nao
reconhecimento. Dessa forma, o familiar se encontra em uma trajetoria dolorosa e
conflitante de ndo ter mais o seu ente como era antes do estabelecimento da doenca,
assim as perdas vao sendo delineadas no convivio diario, 0 que nao seria a perda
fisica de uma morte propriamente dita, mas sim as perdas simbdlicas daquele ser.

O diagnéstico da DA traz o desconhecido para o contexto familiar, no qual tanto o
familiar como o idoso vivenciam a perda dia ap6s a dia, ou seja, € um processo
dindmico e extremamente individual. O sentimento da perda do ente querido, mesmo
em vida, pode desencadear nos cuidadores a angustia, a tristeza, a impoténcia, a
frustracdo e a culpa por ndo entender aquele processo e ndo saber lidar. Esses
sentimentos podem afetar a qualidade de vida do familiar por vivenciar uma
sobrecarga e culpa em excesso.

A abordagem do luto antecipatorio diante das deméncias se torna diferente dos
pacientes com uma doenca terminal, no sentido de que no ultimo é considerado um
prazo de vida, ja na DA o familiar vivencia a deterioracéo fisica, emocional, social,
cultura e cognitiva que pode se estender por muitos anos. Assim, o familiar presencia
as perdas simbolicas, mesmo que o fisico esteja preservado, o que gera sofrimento.

E importante salientar que durante a selecdo dos artigos para compor essa revisao,
a maioria dos materiais relacionava o luto antecipatério apenas com pacientes
terminais, tornando invisivel a vivéncia desses familiares que passam pela experiéncia
de um luto em vida que nédo é reconhecido na maioria dos casos. O ndo reconhecer
abre margem para um sofrimento que é prolongado e indefinido devido as incertezas
e o carater progressivo da DA. Assim, no estagio avancado o cuidador pode vivenciar
uma despedida sem uma partida fisica, pois aquele ente ainda permanece presente
fisicamente.

Portanto, € necessario que as equipes de saude, bem como a psicologia ampliem

0 seu olhar para as questbes que envolvem a DA, ndo se restringindo apenas ao
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aspecto fisico do adoecimento. A partir do entendimento que a doenca ndo afeta
apenas o acometido, mas sim todo o seu contexto familiar. Assim, o conhecimento
vem como uma ferramenta para a elaboracao de estratégias diante das problematicas
vivenciadas, que tornam o ser-cuidador uma tarefa dificil e desgastante. Com essa
assisténcia voltada para a subjetividade e as experiéncias de cada familiar € possivel
elaborar as demandas que acarretam no sofrimento, principalmente no que tange ao
luto antecipatorio. Ao dar espaco para esses familiares relatarem sobre 0s seus
conflitos, receios, angustias e medos € possivel dar vazao a esses afetos e propiciar
um equilibrio emocional e fisico para esse novo cuidador (Silva et al., 2013).

6.3 Contribuicdes da Psicologia

Falcao et al. (2017) apontam como a participacao dos cuidadores em um Programa
de Atencao Psicogerontoldgica, Sociofamiliar e Educativa favoreceu aos familiares no
sentido de poderem receber orientagcdes e compreender mais sobre a dindmica do
Alzheimer, além de adequar a qualidade dos cuidados prestados. Além disso, foi
observado que o ato de cuidar também proporciona aspectos positivos, assim 0s
grupos sao Uteis para estimular a capacidade de adaptacéo as situacdes diversas e a
minimizar os sentimentos de impoténcia e solidao.

Ademais, 0s grupos trazem a perspectiva da sensibilizacdo e conscientizacdo do
familiar para o cuidado consigo mesmo, sendo importante para que esses sujeitos
elaborem os aspectos negativos advindo do cuidar, e ampliem a o6tica dos pontos
positivos do ser-cuidador. Os grupos proporcionam a reflexao e a sensibilizagéo sobre
a reinsercao no cotidiano e o resgaste aos momentos significativos. (Mattos, Oliveira,
Novelli, 2020)

Anjos e Leal (2020) trazem o grupo como uma estratégia para promover a
subjetivacdo dos sentimentos e a troca de vivéncias, assim favorecem o
estabelecimento de estratégias para lidar com os impactos sofridos na trajetéria do
cuidar. Ao se discutir sobre o luto e a finitude dentro do contexto das deméncias, 0s
familiares e os idosos sao impostos uma série de perdas continuas ao longo da vida,
no qual € necessaria uma conscientizacao a respeito desses aspectos para que ocorra
uma (des) construcao.

Silva et al. (2018) apontam como durante o cuidado o cuidador passa viver a vida
do idoso para que todas as suas necessidades sejam atendidas. Assim, existe uma

repercussao psicoldgica que interfere na qualidade de vida desses sujeitos e que
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carecem de uma assisténcia que atenda as suas demandas. Observou-se na literatura
a falta de apoio ao cuidador pelo sistema de saude e também a auséncia de grupos
de apoio, o que traz uma invisibilidade para a tematica.

As oficinas de capacitacdo se apresentam como uma ferramenta para auxilio da
promocdo de saude e o fortalecimento de intervengdes multiprofissionais e
interdisciplinares. Assim, faz-se necessaria a atuacdo dos profissionais na atencao
basica, principalmente no que tange as intervencfes a longo prazo (Santos et al.,
2021).

Observa-se como as intervencdes da psicologia e da equipe de saude se concentra
mais na realizacdo de grupos de convivéncia, 0 que traz uma expansdo da
conscientizacdo e o estabelecimento de trocas de experiéncias. Entretanto, apenas
0S grupos nao abarcam totalmente as demandas vivenciadas pelos cuidadores, sendo
necessario estratégias mais assertivas, como exemplo, atendimentos individuais que
proporcionem uma escuta qualificada e acolhimento. Urge que os sistemas ampliem
0 seu olhar para as demandas relacionadas as adversidades vivenciadas tanto pelos
cuidadores quanto pelos idosos, para que eles consigam exercer o0 ato de cuidar de

forma mais amena.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo buscou investigar as repercussbes da vivéncia do luto
antecipatoério do cuidador familiar diante do Alzheimer. De acordo com a literatura,
observa-se que € uma vivéncia que possui muitas implicacbes no psiquismo dos
cuidadores, devido ao carater progressivo da doenca, no qual o familiar presencia a
deterioracdo das funcbes cognitivas, sociais e afetivas do seu ente querido.
Diferentemente do luto antecipatorio nas doengas terminais, esse fenébmeno diante do
Alzheimer pode desencadear um processo de perda prolongado, visto que a morte
fisica ndo € iminente. Assim, o cuidador convive diariamente com as perdas
simbdlicas. O ato de cuidar de um idoso acometido pela deméncia pode desencadear
sentimentos de: culpa, irritacdo, sobrecarga, isolamento e renuncia de projetos de
vida.

No decorrer da pesquisa foi notério como ocorre a invisibilidade do processo de
luto antecipat6rio dos cuidadores, assim, a auséncia da elaboracéo desses processos
de perdas podem desencadear sentimentos negativos que impactam na qualidade de
vida e na saude mental desses familiares. Infelizmente, a quantidade de intervencdes
especificas para esse publico ainda sdo minimas. Desta maneira, faz-se necessario
gue mais pesquisas sejam realizadas para capacitar os profissionais a lidarem com
as demandas evocadas pelo diagnéstico da DA.

Diante dos resultados obtidos, torna-se fundamental a intervencdo dos
profissionais da area da saude, principalmente da area da psicologia, no sentido de
nomear esse processo e auxiliar na elaboracdo dessas perdas, para que o familiar
nao seja permeado pela culpa e sobrecarga do cuidar. Ao propiciar um espaco de
escuta e acolhimento, os familiares poderdo dar vazdo aos seus sentimentos e
angustias ancorando uma rede de apoio para a potencializacdo do cuidar e a
minimizacao dos aspectos negativos.

De acordo com a literatura, averiguou-se como esses familiares se encontram em
um contexto de invisibilidade dentro de sua vivéncia, seja pela fragilidade dos
sistemas de salude na prestacao precaria de conhecimentos a respeito da DA, seja ha
auséncia de intervencfes que abarquem as demandas que surgem diante do cuidar.
Além disso, € importante a ampliacdo do olhar no enfoque das deméncias, pois existe
a presenca de dois acometidos, o idoso e seu familiar. A rotina diante da DA requer

uma reestruturacao fisica, social, financeira e psicologica.
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Por fim, esta pesquisa concluiu 0s seus objetivos em compreender a vivéncia
do luto antecipatério e dos impactos do diagnéstico da Doenca de Alzheimer no
contexto familiar. Porém, é valido ressaltar que por ser uma reviséo de literatura ndo
foi possivel contemplar todas as questbes que perpassam pelas experiéncias do
cuidar, existindo limitagbes. Sugere-se que as pesquisas futuras em relacdo a
tematica busquem um aprofundamento dessas vivéncias subjetivas e assim realizar
tanto a capacitacéo de profissionais e familiares para adequacao dos cuidados, como
também a elaboracdo de estratégias e intervencfes mais assertivas para essa

populagao, trazendo para a experiéncia do cuidar uma vivéncia mais amena.
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