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DEDICATORIA

H4 um desgaste que ndo se expressa, que reside nos ombros
arqueados ao entardecer e nos olhos que se acostumaram a observar o
siléncio. Cuidar ¢ percorrer desertos sem deixar o quarto, ¢ redescobrir o
nome das coisas quando quem amamos nao as identifica mais. A Doenga
de Alzheimer ¢ como um vento que apaga rastros na areia da memoria:
remove datas, rostos, trilhas, mas ndo remove o amor, pois 0 amor nao
reside na lembranga, reside na presenga.

Minha mae, protetora de momentos delicados, segura a mao da sua
mae como se estivesse segurando o céu para que este ndo desmorone.
Nesse ato ancestral, filha transformando-se em abrigo, tempo se
sobrepondo, reside uma filosofia sutil e profunda: a existéncia ndo ¢ apenas
0 que relembramos, mas o que decidimos manter. Talvez ela reflita, em
siléncio, quem realmente cuida de quem, pois enquanto nutre, limpa, apoia
e protege, ¢ também moldada pela paciéncia, instruida pela fragilidade e
elevada por um amor que ndo pede reconhecimento.

Quando a lembranca se perde, a dogura se expressa. Quando as
palavras se fragmentam, o toque permanece intacto. Quando o passado
desaparece, o presente se torna divino. Cada noite de sono prejudicado €
uma estrela oculta costurada no além; cada suspiro exausto ¢ uma prece
que dispensa palavras; cada lagrima velada nutre um jardim que ainda ndo
floresce. Ela ndo esta apenas assistindo a avdé com deméncia, esta
mostrando ao mundo que a dignidade ndo se baseia na lucidez e que o amor
persiste mesmo quando os nomes das pessoas se apagam.

E vocé, que observa e sente, lembre-se: o fardo que parece



excessivo ¢ também evidéncia de que o coragdo esta pulsando. Ao final,
quando tudo parecer desmoronado, permanecera aquilo que nunca foi
encerrado, a convic¢do de que alguém esteve presente, forte € humano,
segurando a mao de quem j4& ndo recordava seu nome, mas ainda

necessitava do seu calor. E isso, em siléncio, € a eternidade.

“Dedico essa mensagem para todos (as) os cuidadores (as) familiares, e
especial minha mae, Jacinta Mercés Tchinossole, enquanto cuidadora da minha
avo,; que, muitas vezes invisiveis aos olhos da sociedade, zelam em um siléncio
que ndo se queixa, na fadiga que ndo é admitida e no afeto que persiste apesar
do cansago. Sdo esses que, dia a dia, mantém a dignidade humana quando a
memoria se divide, quando o corpo ja ndo reage e quando a esperanga parece
escassear.”
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EPIGRAFE

“A dignidade da vida ndo é avaliada pela sua
autonomia, mas sim pelo respeito que recebe até o
seu término.”

Viktor Frankl



INTRODUCAO

Cuidar até o fim envolve mais do que observar a evolugdo de uma
enfermidade; ¢ manter a humanidade em meio a fragilidade que surge, se
estende e altera profundamente a existéncia de todos os afetados. A Doenca
de Alzheimer, ao afetar gradualmente a memoria, a identidade e a
capacidade funcional, revela n3o apenas restricdes biologicas, mas
também os limites éticos, emocionais e sociais do cuidado atual. Este livro
surge da urgéncia de evidenciar o que, muitas vezes, permanece oculto: a
vivéncia diaria do cuidado familiar no contexto da Doenga de Alzheimer
em estado avancado.

Em um contexto de rapido envelhecimento da populagdo, a Doenca
de Alzheimer se destaca como um dos principais desafios para a saude
publica e a vida social. Apesar de sua importancia epidemioldgica, o
debate ainda se concentra majoritariamente em diagndsticos,
biomarcadores e tratamentos medicamentosos, colocando em segundo
plano as experiéncias reais das familias que, diariamente, mantém o
cuidado prolongado. Na realidade, o cuidado migra dos servigos
especializados para o ambiente doméstico, reestruturando rotinas,
relacdes, planos de vida e identidades.

E nesse processo que se destaca a figura do cuidador familiar, que
frequentemente sem treinamento técnico adequado, com minimo suporte
institucional e limitada visibilidade social, carrega responsabilidades
fisicas, emocionais, morais profundas e prolongadas. O cuidado didrio
abrange desde atividades fundamentais, como higiene, nutricio e
locomogdo, até o tratamento do sofrimento mental, das mudangas de
comportamento e das escolhas éticas no fim da vida. E uma preocupagéo

que requer tempo, energia e sentimentos, muitas vezes em detrimento da



satde e do isolamento social do cuidador.

Este livro reconhece que a Doenca de Alzheimer ndo pode ser vista
apenas como uma condi¢ao médica. Ela €, a0 mesmo tempo, um fenomeno
social, relacional e existencial. Porque conforme a doenca progride, a
pessoa continua fisicamente presente, mas sua memoria, linguagem e
formas de interacao mudam, estabelecendo um luto constante e antecipado
para os cuidadores. Nesse aspeto, cuidar transforma-se em um exercicio
continuo de adaptacao, ressignificagdo e resisténcia moral.

A obra ¢é fruto da conversao de uma disserta¢do de mestrado em um
livro que visa intensificar o didlogo entre ciéncia e humanidade. Preserva
0 rigor tedrico e cientifico, a0 mesmo tempo em que procura uma
linguagem acessivel, sensivel e reflexiva, apta a atingir profissionais da
saude, alunos, cuidadores familiares e leitores interessados nos temas do
envelhecimento, da dependéncia e da dignidade humana. Além de oferecer
informacgdes e conceitos, a meta ¢ estimular a reflexdo, o reconhecimento
e a responsabilidade conjunta.

Nos capitulos, o leitor € instigado a trilhar uma jornada que comega
com a compreensdo do envelhecimento humano em épocas de
longevidade, se aprofunda na andlise das deméncias e da Doenca de
Alzheimer na atualidade, explora as bases bioldgicas e clinicas da condi¢ao
e, especialmente, foca na vivéncia real do cuidado familiar. As demandas
fisicas, emocionais e €ticas do cuidado sdo examinadas ndo como aspectos
secundarios, mas como componentes essenciais da experiéncia do
Alzheimer em estagio avangado.

Este livro aborda o cuidado sob uma otica ética, entendendo-o
como uma relagdo caracterizada pela interdependéncia, pela

responsabilidade e pelo reconhecimento da fragilidade do outro. Cuidar,



neste contexto, ndo se limita a um grupo de praticas técnicas, mas € visto
como uma presenca constante, um dever ético e a valorizagao da dignidade
humana, mesmo quando a autonomia ¢ a memoria se apagam. E uma ética
que desafia padrdes sociais fundamentados unicamente na produtividade,
na autonomia e na eficécia.

Ao evidenciar as demandas ocultas do cuidado, esta obra se
configura também como um apelo social e politico. Valorizar o cuidado
familiar como um fundamento no enfrentamento da Doenga de Alzheimer
requer a reavaliacdo de politicas publicas, modelos de assisténcia a satde
e redes de apoio que salvaguardem ndo apenas o paciente, mas também o
cuidador. Desconsiderar essa realidade implica manter desigualdades, dor
silenciosa e a aceita¢ao da sobrecarga.

Diante do exposto, cuidar até o fim ndo tem a inten¢ao de fornecer
respostas simples ou solugdes conclusivas. Seu objetivo € criar um
ambiente para a escuta, a contemplagdo e o reconhecimento.

Que esta obra ajude a expandir a compreensao sobre a Doenca de
Alzheimer, reforgar praticas de cuidado mais humanizadas e reafirmar que
a dignidade da vida nao se extingue com a fragilidade, mas se manifesta,
com ainda mais intensidade, na maneira como decidimos cuidar até o

ultimo momento.
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CAPITULO 01

O ENVELHECIMENTO HUMANO EM TEMPOS DE
LONGEVIDADE




CAPITULO 1

O ENVELHECIMENTO HUMANO EM TEMPOS DE
LONGEVIDADE

Em épocas de longevidade aumentada, fenomeno ressaltado pela
Organiza¢do Mundial da Saude, o envelhecimento humano, deixa de ser
apenas um processo biologico e comega a ter dimensoes existenciais,
sociais e éticas. Viver mais expande a consciéncia da finitude, como
expressa Martin Heidegger em Ser e Tempo, incitando o ser a atribuir
significado ao tempo que passa. Simultaneamente, a sociedade atual,
focada na produtividade, costuma desvalorizar a idade avancada,
reduzindo o ser humano a sua funcionalidade. Em oposi¢do, uma visdo
ética reconhece a dignidade essencial do individuo, independentemente da
idade. Baseado na ideia de identidade narrativa de Paul Ricoeur,
envelhecer pode ser visto como a expansdo da propria trajetoria e da
chance de reinterpreta¢do da vida. Dessa forma, a longevidade ndo é
somente uma realizagdo biomédica, mas também um desafio social e
filosofico: requer novas abordagens de cuidado, valorizagdo da
experiéncia e a constru¢do de significado para o tempo que se prolonga.

O envelhecimento da populacdo humana representa uma das mais
significativas mudangas sociais, demograficas e de saude do século XXI.
Ao contréario de épocas historicas passadas, quando chegar a velhice era
uma vantagem de poucos, a longevidade estd se tornando uma realidade
mais frequente em varias regides do globo. Esse fendmeno, apesar de ser
um marco civilizatério, traz novos desafios para a organizacao das
sociedades, para os sistemas de satude, para as familias e, principalmente,
para a maneira como se entende o cuidado ao longo da vida.

Nas ultimas décadas, constatou-se uma diminui¢ao consideravel
nas taxas de natalidade e mortalidade, acompanhada pelo aumento da

expectativa de vida ao nascer. Esse fendmeno, chamado de transi¢do
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demografica, transformou de forma significativa a composi¢do etaria das
populagdes, favorecendo uma inversdo gradual da piramide populacional.
Como resultado, aumenta rapidamente o numero de idosos, especialmente
em nagdes de baixa e média renda, onde os sistemas de protecao social
frequentemente ndo estdo prontos para atender as exigéncias emergentes
do envelhecimento.

O envelheger, ndo deve ser entendido apenas como um dado
estatistico ou biolégico. E um processo com multiplas facetas, envolvido
por aspectos fisicos, psicologicos, sociais, culturais e existenciais.
Envelhecer implica reunir vivéncias, narrativas e conhecimentos, mas
também lidar com perdas progressivas, restrigdes funcionais e,
frequentemente, o surgimento de doencas cronicas. Nesse cenario, a
longevidade prolonga o periodo de vulnerabilidade as doencas cronicas
ndo transmissiveis, incluindo as doencas neurodegenerativas, como a
Doenca de Alzheimer, que se destacam por seu aspecto progressivo e
debilitante.

Conforme as previsdes da Organizagao das Nac¢des Unidas — ONU
(2025), a populagcao mundial com 60 anos ou mais deve crescer de cerca
de 1,1 bilhdo em 2023 para 1,4 bilhdao em 2030, refletindo o aumento da
longevidade e a diminui¢do das taxas de natalidade em vérios paises.
Previsdes demograficas indicam que, até 2050, cerca de 17% da populagao
mundial tera 65 anos ou mais, em comparagao a aproximadamente 10% no
inicio do século XXI, evidenciando um rapido processo de envelhecimento
global que desafia os modelos tradicionais de cuidado a saude e assisténcia

social.
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Para AARP International (2025), esse crescimento sera
particularmente intenso em paises de renda média e baixa, onde os sistemas
de saude e assisténcia social geralmente sao menos preparados para lidar
com as complexas necessidades de uma populacao idosa.

Nos paises membros da Organizacdo para a Cooperacdo e
Desenvolvimento Econémico (OCDE), o envelhecimento populacional ¢
evidente: em 2023, mais de 252 milhdes de pessoas tinham 65 anos ou
mais, e as projecdes indicam que essa porcentagem continuard crescendo
acentuadamente até a metade do século, chegando a cerca de 26,4% da
populacdo em 2050. Adicionalmente, a faixa etaria de 80 anos ou mais
deve quase dobrar sua porcentagem, passando de 4,9% em 2023 para cerca
de 9,6% em 2050, afetando principalmente os servicos de atengdo
continuada e as politicas de assisténcia social (OECD, 2024).

De acordo OECD (2025), apesar do aumento na expectativa de
vida, os anos vividos de maneira saudavel, ou seja, a expectativa de vida
saudavel, ndo aumentam na mesma propor¢ao, indicando que um trecho
consideravel do tempo extra de vida pode ser passado com limitagdes
funcionais, doencas persistentes ou necessidade de cuidados continuos.

Esse panorama epidemioldgico e demografico enfatiza a
necessidade de reexaminar as abordagens de cuidado a satde e as politicas
publicas, visando ndo somente prolongar a vida, mas também assegurar
qualidade de vida, autonomia e dignidade durante o envelhecimento. A
simples acréscimo de anos de vida ndo garante melhores condi¢des de
saude ou funcionamento, e muitos idosos continuardo a enfrentar multiplas

comorbidades e dependéncia funcional, desafios que transcendem o
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individual e impactam diretamente suas familias, comunidades e os
sistemas de saude e prote¢do social.

A familia, historicamente vista como o principal local de cuidado,
desempenha um papel fundamental nesse contexto. Com o avango da idade
e o aparecimento de condigdes cronicas incapacitantes, ¢ no lar que a maior
parte dos cuidados acontece. Esse cuidado, na maior parte das vezes, €
realizado por parentes que, sem formagao técnica ou suporte institucional
adequado, reestruturam suas rotinas para responder as demandas
decorrentes da enfermidade do idoso. Dessa forma, o envelhecimento da
populacao impacta ndo apenas os que estdo envelhecendo, mas igualmente
aqueles que oferecem cuidados.

Na 4rea da satide publica, a progressdo da longevidade exige uma
mudan¢a de paradigma nos modelos de assisténcia que foram
historicamente organizados em torno da logica biomédica, curativa e
focada em eventos agudos. Esses modelos, desenvolvidos para tratar
principalmente de doengas transmissiveis e de problemas de curta duracgao,
revelam-se cada vez mais inadequados frente ao aumento das doencas
cronicas nao transmissiveis, da multimorbidade e das situagdes de
dependéncia funcional relacionadas ao envelhecimento da populacao.
Nesse contexto, a longevidade ndo s6 aumenta o tempo de vida, mas
também estende a convivéncia com condi¢cdes de saude que requerem
monitoramento constante, coordenacdo do cuidado e intervencdes de
diversas areas durante a vida.

Reavaliar as praticas e politicas de satde se torna, assim, essencial.

A promoc¢dao do envelhecimento saudavel torna-se fundamental,
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requerendo agdes que vao além do setor saude e que incluam determinantes
sociais como renda, educacdo, habitacdo, mobilidade, redes de suporte e
engajamento social. A prevengao de agravos ¢ compreendida ndo apenas
como prevencdo primdria, mas também como a prevencao de
incapacidades, a diminuicao de declinios funcionais e a preservagdo da
autonomia pelo maior periodo possivel. Simultaneamente, o
gerenciamento das doencas cronicas demanda modelos de atendimento
integrados, fundamentados no monitoramento continuo, no autocuidado
assistido e na integragdo entre a atengdo primaria, servi¢os especializados
€ recursos comunitarios.

Nesse contexto, a prestacdo de cuidados a longo prazo se torna
importante, especialmente para idosos que estdo em situacdo de
dependéncia parcial ou total. Esses cuidados vao além de instituigdes
formais, abrangendo uma rede complexa de apoio domiciliar, assisténcia
aos cuidadores familiares, servicos comunitarios e politicas de protecao
social. A falta ou a fraqueza dessas estruturas costuma sobrecarregar as
familias, especialmente as mulheres, e agravar desigualdades sociais,
mostrando que o cuidado na terceira idade ¢ igualmente uma questdao de
justica social e equidade.

Assim, o cuidado deixa de ser visto como um evento isolado,
acionado somente em periodos de adoecimento agudo, e passa a ser
entendido como um processo constante, relacional e ético, que se
desenvolve no dia a dia e ao longo do tempo. E um cuidado que valoriza a
pessoa idosa em sua totalidade, levando em conta ndo sé suas condigdes

de saude, mas também sua trajetoria de vida, relacionamentos, valores e
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ambientes sociais. Essa visdo requer corresponsabilidade entre o Estado,
os profissionais de saude, a familia e a comunidade, promovendo o
fortalecimento de politicas publicas sustentdveis, praticas profissionais
humanizadas e redes de solidariedade social que assegurem um
envelhecimento digno.

Sob a perspectiva social, o envelhecimento suscita reflexdes
significativas acerca de valores compartilhados, apoio entre geracdes e a
valorizacdo da pessoa idosa como detentora de direitos plenos, e nao
apenas como receptora de cuidados ou de politicas assistenciais. Em
sociedades fortemente guiadas pela logica da produtividade, eficiéncia
econdmica e valorizacdo da juventude, a idade avangada costuma ser vista
sob uma otica deficitaria, ligada a perda, dependéncia e falta de
produtividade. Essa perspectiva diminui o valor social da pessoa idosa a
sua aptiddo para gerar riqueza, ignorando outras maneiras de contribuigao
social, como a troca de conhecimentos, a memaoria coletiva, o cuidado entre
geracdes e a participagdo na comunidade.

Essa construgdo social da terceira idade como fase de diminuigao
contribui para a invisibilidade e marginalizagdo, manifestando-se tanto em
acoes diarias quanto em politicas publicas inadequadas ou segmentadas. O
idoso assume uma posi¢ao marginal no espaco social, com acesso reduzido
a possibilidades de participacdo, reconhecimento simbdlico e pratica da
cidadania. Essa marginalizacdo ¢ intensificada por desigualdades de
classe, género e espago, resultando em um envelhecimento vivido de forma
profundamente diversa e, muitas vezes, desigual.

Ademais, a naturaliza¢do da dependéncia na terceira idade favorece
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a trivializagdo do sofrimento, tanto da pessoa idosa quanto de seus
cuidadores. As exigéncias fisicas, emocionais e financeiras ligadas ao
cuidado a longo prazo muitas vezes sao desconsideradas, sendo vistas
como uma responsabilidade particular da familia, em vez de uma questao
coletiva e politica. Esse contexto pode resultar em sobrecarga, doencgas ¢
isolamento para os cuidadores, além de reforcar a percep¢do de que o
sofrimento na terceira idade € inescapavel e socialmente toleravel.

Nesse contexto, reconsiderar o envelhecimento de uma maneira
social significa mudar a visdo da perda para o reconhecimento, da
dependéncia para a interdependéncia e da improdutividade para a
variedade de formas de contribui¢do social. A promogao da solidariedade
entre geracdes e o fortalecimento de uma cultura de direitos sdo essenciais
para quebrar estigmas, valorizar a dignidade do idoso e construir
sociedades mais justas, aptas a acolher o envelhecimento como parte
legitima e integrante da experiéncia humana.

Entender o envelhecimento humano em periodos de longevidade
envolve perceber que o mero aumento da vida, embora seja uma realizagdo
civilizatdria, exige uma expansao correspondente do cuidado, do apoio
social e do compromisso ético com a dignidade humana. Adicionar mais
anos a vida impde a sociedade o desafio de assegurar que esse tempo extra
venha acompanhado de condi¢des que mantenham o significado da
existéncia, o respeito a autonomia possivel e a protecdo contra as
fragilidades que costumam se agravar com o envelhecimento. Nesse
contexto, o envelhecimento deixa de ser visto apenas como um fenémeno

bioldgico ou demografico e passa a ser entendido como uma experiéncia
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profundamente humana, marcada por relagdes, valores e responsabilidades

compartilhadas.

1.1. Deméncias e a Doenga de Alzheimer no mundo
contemporéaneo

“No contexto atual, rdapido e focado na eficiéncia, as deméncias
aparecem como um contraste silencioso, retardando caminhos e
questionando certezas. Entre inovagoes tecnologicas e cotidianidades
aceleradas, existem individuos que comegam a seguir um ritmo diferente,
onde o tempo se entrelaga e as memorias se tornam vulneraveis. A Doenga
de Alzheimer, em particular, permeia narrativas pessoais, destroi mapas
mentais e converte rostos familiares em incertezas. Entretanto, no meio do
esquecimento gradual, subsiste algo que ndo desaparece facilmente: a
dignidade humana. As deméncias revelam os aspectos limitantes de uma
sociedade que prioriza desempenho e independéncia, incentivando-a a
reavaliar a importancia do cuidado, da paciéncia e da atengdo. Quando a
memoria se apaga, o afeto pode se transformar na principal forma de
comunicag¢do, e o reconhecimento ocorre ndo pela precisio das
lembrangas, mas pela permanéncia da conexdo. Portanto, mesmo diante
de um contexto de perdas cognitivas, a humanidade persevera, tendo em
mente que cada existéncia, ainda que dilacerada, continua digna de
consideracdo e valor.”

As deméncias representam, atualmente, um dos maiores € mais
complexos desafios para a satude publica mundial, devido a sua alta
prevaléncia e ao impacto multidimensional que exercem sobre pessoas,
familias, sistemas de saude e sociedades. Colocadas no cenario do
envelhecimento populacional acelerado, essas sindromes
neurodegenerativas evidenciam as tensdes entre a extensdo da vida, a
manutengdo da qualidade de vida e a capacidade das sociedades

contemporaneas de fornecer um cuidado continuo, integral e humanizado.
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Com o aumento da longevidade, aumenta também a quantidade de
individuos que vivem por longos periodos com déficits cognitivos
progressivos, necessitando de solugdes que ultrapassem o tratamento
médico e envolvam os ambitos social, ético e politico.

Além de ser um conjunto de sintomas clinicos, a deméncia ¢ uma
condi¢cdo que impacta intensamente a identidade e a historia de vida da
pessoa. O declinio cognitivo gradual afeta a memoria pessoal, a habilidade
de se comunicar, o reconhecimento de individuos e locais, além da
capacidade de decisdao, modificando a maneira como a pessoa se enxerga
e ¢ vista no mundo. A diminui¢do progressiva da autonomia transforma
papéis sociais, enfraquece relacionamentos e gera rupturas simbolicas
significativas, pois o individuo comeca a contar com a ajuda de outros para
tarefas que antes eram feitas de maneira autonoma. Nesse aspecto, a
deméncia nao afeta apenas o cérebro, mas permeia a vivéncia subjetiva,
relacional e social do individuo enfermo.

Sob a perspectiva conceitual, a deméncia ¢ vista como uma
sindrome que se caracteriza pelo avanco gradual de uma ou mais fung¢des
cognitivas, tais como memoria, linguagem, fungdes executivas, atengao,
orientagdo, julgamento e comportamento em um nivel que prejudica de
forma consideravel as atividades da vida cotidiana e a interagao social.
Esse comprometimento costuma estar ligado a modificagdes neurologicas
estruturais e funcionais, oriundas de diversas etiologias, sendo as doengas
neurodegenerativas, como a Doenc¢a de Alzheimer, as causas mais comuns.
A natureza progressiva e irreversivel da maior parte das deméncias ressalta

seu impacto duradouro e a exigéncia de monitoramento constante.
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E essencial diferenciar a deméncia do envelhecimento cognitivo
usual. Apesar de o envelhecimento fisiologico poder estar ligado a lapsos
esporadicos de memoria ou a um leve atraso no processamento cognitivo,
essas alteragdes nao afetam significativamente a funcionalidade ou a
autonomia do individuo. Na deméncia, por outro lado, o declinio cognitivo
¢ continuo, evolutivo e se associa a danos funcionais, resultando em uma
dependéncia maior de assisténcia. Essa distingdo se manifesta ndo so
clinicamente, mas também em aspectos sociais e éticos, pois representa a
mudang¢a de uma condi¢do que permite autonomia para uma realidade que
requer assisténcia continua, reestrutura¢do familiar e ajuste dos sistemas
de cuidado.

Os impactos da deméncia se espalham de forma significativa pela
familia e pela comunidade, que muitas vezes desempenham a fung¢ado
principal nos cuidados didrios. A convivéncia prolongada com a
enfermidade traz desafios emocionais, fisicos e financeiros,
reconfigurando relagdes afetivas e exigindo estratégias constantes de
adaptacdo. Dessa maneira, as deméncias evidenciam, de maneira
exemplar, as restricdes dos modelos convencionais de cuidado a satde e
demandam o desenvolvimento de respostas integradas, que considerem
ndo apenas a complexidade clinica da condicdo, mas também sua
perspectiva humana, social e ética no contexto da longevidade.

Variadas condigdes patologicas podem resultar no surgimento de
demeéncia, formando um conjunto heterogéneo de sindromes com distintos
mecanismos etiologicos e manifestacdes clinicas. Entre as causas mais

relevantes, encontram-se a deméncia vascular, ligada a acontecimentos
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cerebrovasculares e altera¢des na circulagao do cérebro; a deméncia por
corpos de Lewy, marcada pela presenca de inclusdes proteicas especificas
e por oscilagdes cognitivas ligadas a sintomas motores e
neuropsiquiatricos; as deméncias frontotemporais, que afetam
prioritariamente fungdes comportamentais e linguisticas; além daquelas
ligadas a outras enfermidades neuroldgicas ou sistémicas. Apesar dessa
variedade, a Doenca de Alzheimer se sobressai de maneira significativa
como a causa mais comum, respondendo por aproximadamente 60% a
70% dos casos de deméncia globalmente, o que a torna central nas
discussdes cientificas, sociais e politicas sobre envelhecimento e
assisténcia tal como coloca a World Health Organization (2021).

Essa prevaléncia faz com que a Doenga de Alzheimer se torne um
dos principais responsaveis pelo aumento da carga global de deméncias,
afetando de forma significativa os sistemas de satde, as familias e as
politicas publicas. Como enfatiza a Organizacdo Mundial da Satde, “a
deméncia ¢ uma das principais fontes de incapacidade e dependéncia em
idosos ao redor do planeta, causando impactos fisicos, psicologicos,
sociais € econdmicos ndo apenas para os individuos que sofrem com a
condi¢do, mas também para seus cuidadores”. Tal declaragdao destaca que
0 Alzheimer ndo deve ser visto apenas como uma questdo clinica
individual, mas como um desafio de saude publica e de responsabilidade
social ampliada.

A Doenga de Alzheimer ¢ uma condi¢ao neurodegenerativa que
avanca de forma progressiva e irreversivel, sendo caracterizada, em sua

maioria, pela perda da memdria episodica recente, acompanhada de

CUIDAR ATE O FIM: ALZHEIMER, FAMILIA E AS EXIGENCIAS INVISIVEIS DO
CUIDADO




mudangas em outras capacidades cognitivas, como linguagem, atengao,
funcdes executivas e orientagdo. Seu curso clinico ¢ lento e extenso,
podendo durar muitos anos, o que requer um processo constante de
adaptag@o para a pessoa enferma e para aqueles que a supportam. O
comego da enfermidade geralmente ¢ gradual, sendo frequentemente
confundido com mudangas tidas como “normais” do envelhecimento, o
que leva a um diagndstico tardio e a subestimagdo inicial dos sinais e
sintomas, adiando intervengdes e o planejamento do tratamento.

Conforme a doenga avanca, as perdas cognitivas se tornam mais
visiveis e afetam de forma significativa a capacidade funcional, a
comunicacdo e a identificacdo de pessoas, objetos e ambientes. Esse
processo gera uma dependéncia crescente na execucao das tarefas didrias,
impactando profundamente a autonomia e a identidade do sujeito. Nesse
contexto, o Alzheimer evidencia de forma clara as tensdes entre a
longevidade e o cuidado, tornando aparente a urgéncia de redes de apoio
robustas, politicas publicas bem fundamentadas e uma ética do cuidado
que sustente a dignidade humana mesmo frente ao declinio cognitivo
gradual.

No contexto mundial, a influéncia da Doenga de Alzheimer ¢
significativa e demonstra uma tendéncia de aumento constante. Célculos
globais da Alzheimer’s Disease International, sugerem que a quantidade
de individuos com deméncia crescera rapidamente nas proximas décadas,
motivada principalmente pelo envelhecimento da populagdo e pela
elevagdo da expectativa de vida. De acordo com a Alzheimer’s Disease

International, aproximadamente 55 milhdes de individuos estavam

CUIDAR ATE O FIM: ALZHEIMER, FAMILIA E AS EXIGENCIAS INVISIVEIS DO
CUIDADO




vivendo com deméncia em 2021, e essa cifra devera atingir cerca de 78
milhdes em 2030 e 139 milhdes em 2050, a menos que sejam
implementadas mudancas significativas nas abordagens de prevengao e
atendimento. Esse aumento, no entanto, ndo ocorre de forma uniforme nas
diversas regides do planeta.

As previsdes da Organizacdo Mundial da Saude, mostram que o
crescimento mais significativo acontecera nos paises de baixa e média
renda, onde mais de dois tercos da populagdo com deméncia estardao até
2050. Em tais areas, o acelerado envelhecimento da populacdo acontece
em cendrios caracterizados por fragilidades nos servicos de saude,
cobertura restrita de servicos especializados e falta de politicas bem
definidas de cuidados prolongados. Como resultado, percebe-se uma
distribui¢do desigual no acesso ao diagndstico precoce, ao tratamento
adequado e ao apoio formal aos cuidadores, o que intensifica o impacto
social e economico da doenga.

Essa situagdo revela grandes desigualdades globais no combate a
Doenca de Alzheimer, destacando que a deméncia ¢ um desafio ndo sé
biomédico, mas também social e politico. De acordo com a Organizagao
Mundial da Satde, a maior parte das pessoas com deméncia em nagdes de
baixa e média renda continua sem um diagndstico ou monitoramento
apropriado, e a responsabilidade pelos cuidados estd predominantemente
nas familias, frequentemente sem suporte técnico, financeiro ou
institucional. Dessa maneira, a expansao global da Doenca de Alzheimer
revela limitagdes nos sistemas de prote¢do social e destaca a necessidade

urgente de politicas publicas justas, que possam atender as necessidades
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das populacdes idosas e diminuir as desigualdades no atendimento.

Além dos impactos pessoais ¢ familiares, a Doenca de Alzheimer
gera custos econdmicos € sociais altos € em crescimento, que vao muito
além da esfera da assisténcia médica tradicional. Esses gastos nao se
restringem apenas as despesas diretas com consultas, exames, internagdes
e consumo continuo de medicamentos, mas incluem também gastos
indiretos e intangiveis, frequentemente ocultados nas estatisticas oficiais.
Entre eles, ressaltam-se a diminui¢ao da produtividade de trabalhadores
que deixam ou diminuem sua atua¢ao no mercado de trabalho para assumir
responsabilidades de cuidado, a necessidade prolongada de assisténcia
continuada e o impacto consideravel na saude fisica, emocional ¢ mental
dos cuidadores familiares.

Em diversos contextos, principalmente em nagdes de baixa e média
renda, o cuidado do individuo com Alzheimer recai quase integralmente
sobre a familia, que enfrenta responsabilidades complexas e duradouras
sem o devido apoio institucional. Esse cuidado abrange atividades que vao
desde a assisténcia nas fungdes cotidianas até o manejo de mudangas
comportamentais, sofrimento mental e a tomada de decisdes éticas
complicadas durante a evolug¢ao da doenca. A falta de redes estruturais de
cuidado, de servigos de assisténcia domiciliar e de politicas de protecao
social adequadas tende a sobrecarregar os cuidadores, colocando-os em
altos niveis de estresse, cansaco, doencas e isolamento social. Dessa forma,
a repercussdo da enfermidade ndo se limita ao individuo diagnosticado,
mas se prolonga de maneira intensa e constante ao circulo familiar e

comunitario.
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Assim, a definicdo da Doenga de Alzheimer como um desafio de
saude publica global resulta ndo apenas de sua alta incidéncia e de seu
aumento rapido, mas também de seus impactos sociais, éticos e
econdmicos a longo prazo. E uma situagio que desafia os modelos
tradicionais de aten¢do a saude, que historicamente foram organizados
para atender a problemas agudos e episodios especificos de enfermidade.
O Alzheimer requer estratégias integradas, continuas e centradas no
individuo, que consigam articular prevencao, diagndstico, monitoramento
a longo prazo e cuidados paliativos, respeitando a singularidade de cada
caminho de vida.

O combate a doenga requer politicas publicas que entendam o
cuidado como um processo continuo, integrando estratégias de
atendimento em casa, servicos comunitarios, forma¢ao constante dos
profissionais de saude e, principalmente, apoio efetivo aos cuidadores
familiares. Isso significa reconhecer o cuidado como um valor social e
comunitario, € ndo como uma obrigacdo apenas individual. Apenas com
essa visao expandida sera viavel responder de maneira ética e sustentavel
aos desafios apresentados pela Doenca de Alzheimer, assegurando
dignidade a pessoa afetada e amparo a quem realiza o cuidado diario.

No mundo atual, discutir a Doenca de Alzheimer ¢,
indiscutivelmente, abordar a fragilidade humana, as perdas progressivas e
as significativas mudancas nas relagdes e nas dindmicas familiares. A
enfermidade confronta pessoas e grupos com a limitacdo, a necessidade e
a vulnerabilidade, desafiando ideias sociais profundamente enraizadas na

independéncia, na eficicia e na regulagdo logica da existéncia. Conforme
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as habilidades cognitivas se deterioram, ndo apenas fung¢des mentais
sofrem, mas também identidades formadas ao longo da vida, exigindo
processos continuos de ressignificacdo tanto para o individuo enfermo
quanto para os que estao ao seu redor.

Nesse contexto, a Doenga de Alzheimer destaca as fronteiras da
racionalidade biomédica quando ¢ utilizada de maneira isolada e
puramente técnica. Apesar dos progressos cientificos terem aumentado a
compreensdo dos mecanismos neurobiologicos da doenga, eles ainda ndo
sdo suficientes para compreender a complexidade do sofrimento humano
associado. A vivéncia da enfermidade vai além do fisico ¢ do mental,
abrangendo aspectos emocionais, sociais, simbodlicos e existenciais que
ndo podem ser completamente abordados apenas por meios clinicos ou
tratamentos medicamentosos. Dessa forma, a enfermidade requer uma
visdo mais abrangente do cuidado, que valorize a importancia das relagdes,
da escuta, da presenga e do compromisso €tico com o outro.

Cuidar de alguém com Alzheimer envolve reconhecer sua
dignidade além da memoria mantida ou da capacidade funcional. Apesar
do declinio cognitivo, o individuo mantém uma trajetdria, lagos afetivos e
necessidades unicas que devem ser respeitadas e consideradas. Essa visao
move o cuidado de uma logica focada apenas na eficiéncia ou na
funcionalidade para uma ética do reconhecimento, onde o valor do
individuo ndo se limita a sua habilidade de recordar, decidir ou criar. O
cuidado, nessa perspectiva, transforma-se em um ambiente de interagao
humana, onde a presenca do cuidador mantém a continuidade da relagdo e

da dignidade, mesmo quando a comunicacdo e a memoria falham.
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Entender as deméncias, especialmente a Doenga de Alzheimer na
sociedade atual, ¢, assim, um passo essencial para pensar nas formas de
cuidado, nas responsabilidades sociais coletivas e no papel dos
profissionais de satide, das familias ¢ das comunidades. E fundamental
entender que o cuidado vai além de uma reagdo particular ao
enfermamento, sendo também uma questdo social, ética e politica que

requer responsabilidade compartilhada e apoio conjunto.

CUIDAR ATE O FIM: ALZHEIMER, FAMILIA E AS EXIGENCIAS INVISIVEIS DO
CUIDADO




CAPITULO 02

A DOENCA DE ALZHEIMER: BASES BIOLOGICAS, CLINICAS
E EVOLUTIVAS




CAPITULO 2

A DOENCA DE ALZHEIMER: BASES BIOLOGICAS,
CLINICAS E EVOLUTIVAS

A Doenga de Alzheimer pode ser vista ndo somente como uma
desordem neurodegenerativa, mas também como um significativo desafio
filosofico a ideia de identidade, autonomia e temporalidade. Ao afetar a
memoria, que é fundamental para a formag¢do do “eu”, a enfermidade
enfraquece a continuidade narrativa do individuo, de acordo com a visdo
de identidade proposta por Paul Ricoeur. Mesmo assim, a dignidade
humana ndo se extingue com o esquecimento, pois o valor do individuo vai
alem de sua capacidade intelectual. Sob a perspectiva de Martin
Heidegger, sobretudo em Ser e Tempo, a enfermidade modifica a relagdo
com o tempo, focando a existéncia no agora e ressaltando a situa¢do de
finitude. Neste contexto, surge uma ética do cuidado, onde a
vulnerabilidade ndo se traduz em perda de humanidade, mas sim na
manifestagdo da condi¢do humana, reafirmando que a identidade também
se baseia nas relagoes e na presenga compartilhada.

A Doenga de Alzheimer ¢ uma das mais complexas e desafiadoras
doengas neurodegenerativas da atualidade, tanto por seu impacto clinico
quanto pelas suas consequéncias sociais, éticas e existenciais. Sua
compreensao requer uma visao abrangente e integradora, apta a conectar
saberes biologicos, clinicos, psicologicos e evolutivos, reconhecendo que
a doenga nao se resume a um acontecimento isolado no sistema nervoso,
mas a um processo dindmico, progressivo e multifatorial, que se
desenvolve ao longo de anos ou até décadas.

Sob a perspectiva bioldgica, a enfermidade esta ligada a
modifica¢des neuropatologicas tipicas, como o acimulo de placas beta-
amiloides e emaranhados neurofibrilares de proteina tau, que prejudicam a

comunicagdo sinaptica, iniciam processos inflamatorios e levam a morte

CUIDAR ATE O FIM: ALZHEIMER, FAMILIA E AS EXIGENCIAS INVISIVEIS DO
CUIDADO




dos neurdnios. Entretanto, essas mudangas ndo justificam, de maneira
isolada, a variedade de manifestagdes clinicas e a flutuacdo do progresso
da doenga entre as pessoas, o que enfatiza a importancia de levar em conta
fatores genéticos, ambientais, metabolicos e vasculares em sua causa.

Clinicamente, a Doenca de Alzheimer se manifesta de forma
insidiosa e variada, geralmente comecando com mudancas discretas na
memoria episodica, que avangam para déficits cognitivos mais extensos,
afetando a linguagem, as funcdes executivas, a orientacao espago-temporal
e, gradualmente, a autonomia da pessoa. Essa transformagdo constante ¢
irreversivel desafia os paradigmas tradicionais de atendimento em saude,
pois requer monitoramento prolongado, intervencdes interdisciplinares e
apoio continuo as familias e aos cuidadores.

Sob uma 6tica evolutiva e sistémica, a Doenca de Alzheimer pode
ser entendida como consequéncia da interagdo entre o envelhecimento da
populagdo, a extensdo da longevidade e a exposi¢do acumulada a fatores
de risco durante a vida. A condic¢do surge, portanto, como um fendmeno
caracteristico das sociedades atuais, onde viver mais nem sempre implica
viver com a qualidade cognitiva mantida. Essa leitura muda a ateng¢ao
apenas do cérebro doente para o contexto de vida do individuo, suas
condicdes sociais, educacionais e de satide durante toda a sua vida.

Embora tenha havido progressos cientificos importantes nas
ultimas décadas, principalmente em neuroimagem, biomarcadores e
genética molecular, a Doenca de Alzheimer continua cercada por
incertezas consideraveis. Existem lacunas significativas em relagdo as suas

causas iniciais, a0s mecanismos que ativam o processo neurodegenerativo
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e as razdes pelas quais alguns individuos desenvolvem a doenca, enquanto
outros, apesar de estarem expostos a riscos semelhantes, preservam suas
fungdes cognitivas. De maneira similar, as op¢des de prevencdo e
tratamento ainda sdo restritas, o que ressalta a importancia de investir nao
apenas em medicamentos, mas também em iniciativas preventivas,
cuidados paliativos e métodos que priorizem a dignidade e a qualidade de
vida da pessoa afetada.

Nesse contexto, a Doenca de Alzheimer apresenta a ciéncia e a
sociedade o desafio de reavaliar o envelhecimento, o cuidado e o proprio
conceito de saude, necessitando de respostas que vao além do campo
biomédico e integrem aspectos humanos, sociais e éticos do adoecer.

Sob a perspectiva etiologica, a Doenga de Alzheimer ¢
caracterizada principalmente por uma origem multifatorial, onde diversos
determinantes interagem de maneira complexa ao longo da vida. Apenas
uma fragdo reduzida dos casos ¢ atribuida a mutagdes genéticas
deterministicas, como as ligadas aos genes APP, PSEN1 e PSEN2, que
estdo associadas as formas familiares de inicio precoce, normalmente
surgindo antes dos 60 anos. Essas exposicoes, apesar de essenciais para
entender os mecanismos moleculares da doenga, constituem uma exce¢ao
na perspectiva epidemiologica mundial.

A maior parte dos diagndsticos acontece de forma esporadica, com
um inicio tardio, e esta intimamente ligada ao envelhecimento do cérebro,
visto como o principal fator de risco para o surgimento da doenga. Nesse
cenario, mudangas fisioldgicas caracteristicas do envelhecimento, como a

diminui¢do da plasticidade sindptica, o aumento do estresse oxidativo, a
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disfun¢do mitocondrial e a queda da eficacia dos mecanismos de reparo
neuronal, preparam um ambiente biologico favoravel a neurodegeneracao.
O envelhecimento, entretanto, ndo ocorre isoladamente, mas em constante
interacdo com fatores genéticos de vulnerabilidade, sendo o alelo APOE
¢4 o mais reconhecido, pois eleva consideravelmente o risco de
desenvolvimento da doenga, sem, no entanto, garantir sua ocorréncia de
maneira absoluta.

Além dos fatores genéticos, hd cada vez mais evidéncias que
indicam a influéncia de aspectos ambientais e de estilo de vida na origem
e na evolugdo da Doenga de Alzheimer. Fatores como pouca escolaridade,
inatividade fisica, dieta inadequada, fumo, consumo elevado de alcool,
soliddo e problemas de sono estdo ligados a um maior risco de prejuizo
cognitivo. De maneira semelhante, doengas cronicas ndo infecciosas, como
hipertensdo arterial, diabetes mellitus, obesidade e dislipidemias,
favorecem mudancas vasculares e metabolicas que podem acelerar os
processos neurodegenerativos, evidenciando a ligagdo intima entre satde
cerebral e saude geral.

Essa variedade de fatores demonstra que o Alzheimer ndo pode ser
entendido a partir de uma perspectiva causal linear, mas sim como
consequéncia de interagdes dindmicas e cumulativas entre biologia,
ambiente e contexto social. Essa compreensdo expande o alcance da
investigacao cientifica, mudando o enfoque da busca por uma unica causa
para a identificacdo de trajetorias de risco e de variaveis modificaveis
durante a vida. Simultaneamente, essa visdo sustenta estratégias

preventivas mais amplas, focadas na promoc¢do da saude mental, na
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diminuic¢ao de vulnerabilidades e na elaboracdo de politicas publicas que
possam abordar a complexidade da etiologia da Doenga de Alzheimer.

A fisiopatologia da Doenca de Alzheimer (DA) envolve um
conjunto intricado de mudangas estruturais, bioquimicas e funcionais no
sistema nervoso central, afetando principalmente o cortex cerebral
associativo e o hipocampo, areas essenciais para memoria, aprendizagem,
linguagem e orientacdo espacial. Essas modificacdes ndo se manifestam
repentinamente, mas evoluem lentamente ao longo de anos, precedendo
até mesmo o surgimento dos sintomas clinicos, o que evidencia o aspecto
insidioso e acumulativo da enfermidade.

Seguundo De Strooper e Karran, dentre as principais caracteristicas
neuropatoldgicas da DA, destacam-se a formacdo de placas senis
extracelulares e os emaranhados neurofibrilares intracelulares. As placas
senis surgem do actimulo andmalo do peptideo beta-amiloide (Ap),
originado pela clivagem incorreta da proteina precursora amiloide (APP).
Esse acimulo favorece a formacdo de AP em formas oligoméricas e
fibrilares, que sdo altamente neurotdxicas, capazes de induzir disfungdo
sinaptica, ativacdo microglial, liberacdo de citocinas pro-inflamatorias e
incremento do estresse oxidativo.

Os emaranhados neurofibrilares sdo formados pela proteina Tau
hiperfosforilada, a qual perde sua fun¢do normal de estabilizagdo dos
microtibulos do citoesqueleto neuronal. Essa modificagdo afeta o
transporte axonal, prejudica a comunicagdo entre células e leva a
desorganizacao estrutural do neurdnio, resultando em apoptose neuronal.

Pesquisa de Jack e colaboradores, indica que a evolu¢do dos emaranhados
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neurofibrilares tem uma intensa relagdo com a severidade do declinio
cognitivo, sendo vista como um dos principais indicadores do avango da
enfermidade.

Além dessas lesdes tipicas, a fisiopatologia da Doenga de
Alzheimer inclui disfuncdo sindptica inicial, vista como um dos primeiros
eventos do processo neurodegenerativo. A redugdo de sinapses ocorre
antes da morte dos neurdnios e estd diretamente ligada as mudancas
cognitivas precoces, especialmente nas dreas da memoria episddica.
Juntamente a isso de acordo Long e Holtzman, nota-se uma diminui¢do
gradual de neurotransmissores, como a acetilcolina, o que fundamenta a
base neuroquimica para a utilizacao de inibidores da acetilcolinesterase no
manejo sintomatico da enfermidade.

Um aspecto significativo da fisiopatologia da Doenga de
Alzheimer ¢ a inflamagdo cerebral cronica. A ativacdo continua de
astrocitos e microglias, que inicialmente tem uma fun¢do neuroprotetora,
comeca a ajudar na progressdo da lesdo neuronal quando se torna
prolongada e descontrolada. Esse processo inflamatério, ligado a
modificagdes vasculares e a alteragdo da barreira hematoencefalica,
sustenta a no¢dao de que a Doenca de Alzheimer ndo se limita a uma
condicdo exclusivamente neuronal, mas inclui a interagcdo entre diversos
sistemas celulares do cérebro (Henrika et al., 2021).

Como resultado final desses mecanismos patologicos
interconectados, ha degeneracdo neuronal progressiva e atrofia cerebral
difusa, mais pronunciada nas areas temporais e parietais, detectavel por

exames de neuroimagem estrutural. Essa atrofia representa a perda
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irrevogéavel de neurdnios e de sinapses, resultando clinicamente em um
continuo declinio cognitivo, perda de autonomia funcional e prejuizo geral
na qualidade de vida do individuo.

Dessa forma, a fisiopatologia da Doenca de Alzheimer deve ser
entendida como um processo que ¢ multifasico e multifatorial, onde
mudangas moleculares, celulares e sistémicas se acumulam com o passar
do tempo. Essa interpretacdo expande as oportunidades de pesquisa
cientifica, permitindo abordagens terapéuticas que ndo se restrinjam ao
manejo dos sintomas, mas que busquem agir precocemente sobre os
mecanismos patologicos subjacentes a enfermidade.

A teoria da cascata amiloide, muito examinada e debatida na
literatura cientifica, sugere que a acumulagdo andmala do peptideo beta-
amiloide (AP) no tecido cerebral representa o evento inicial da patogénese
da Doenca de Alzheimer. De acordo com esse modelo teorico, a produgdo
em excesso ou a remocao insuficiente do AP, particularmente de suas
formas oligonéricas soluveis, vistas como extremamente neurotoxicas,
inicia uma cadeia de eventos moleculares e celulares que envolve
disfungdo sinaptica, ativagdo de respostas neuroinflamatorias, estresse
oxidativo, modificagdes no metabolismo do célcio e, finalmente, morte
neuronal progressiva.

O actmulo de beta-amiloide ocorre devido a clivagem irregular da
proteina precursora amiloide (APP) pelas secretases e y, promovendo a
producao de fragmentos AP mais longos e inclinados a agregacao. Essas
agregacdes geram inicialmente oligdmeros, que afetam diretamente a

plasticidade sinaptica, e depois fibrilas e placas senis extracelulares, que
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ajudam na desorganizagdo estrutural do tecido cerebral. Embora existam
evidéncias robustas que sustentem a importancia do AP na fisiopatologia
da doenga, nota-se que a carga amiloide, por si s0, nem sempre se relaciona
linearmente com a severidade dos sintomas clinicos, o que ressalta as
limitagdes explicativas da hipétese quando analisada de forma isolada.

Nesse contexto, a literatura atual reconhece que, mesmo que a
hipdtese da cascata amiloide ndo consiga explicar toda a complexidade da
Doenga de Alzheimer, ela se mantém como um dos principais modelos
teoricos para a compreensao preliminar da patogénese da doenga. Esse
modelo tem sido crucial para a criacdo de estratégias diagnosticas baseadas
em biomarcadores ¢ para a elaboracdo de intervengdes terapéuticas
voltadas a diminui¢cdo da carga amiloide, embora os resultados clinicos
desses tratamentos tenham se mostrado variados (Long; Holtzman, 2019).

Simultaneamente, a disfun¢do da proteina Tau desempenha um
papel crucial na compreensdo da progressdo clinica da Doenga de
Alzheimer. Quando a Tau ¢ hiperfosforilada, ela deixa de exercer sua
fungdo estabilizadora dos microtubulos, passando a se acumular em
emaranhados neurofibrilares dentro da célula, prejudicando o transporte
axonal e a integridade estrutural dos neur6nios. Ao contrario do beta-
amiloide, a distribui¢do ¢ a densidade dos emaranhados neurofibrilares
mostram uma correlacdo significativa com o nivel de comprometimento
cognitivo e com o avanco clinico da doenga, sendo vistos como marcadores
mais robustos da gravidade da condi¢do (Jack et al., 2018).

A relagdo entre as patologias amiloide e Tau indica que a Doenga

de Alzheimer decorre de um processo sinérgico, onde o acumulo de beta-
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amiloide pode funcionar como elemento desencadeador, enquanto a
patologia Tau estaria mais diretamente ligada a propagacdo da
neurodegeneracdo ¢ ao aumento dos déficits cognitivos. Essa visao
integrada tem estimulado a criagdo de modelos mais completos, que
incluem fatores vasculares, inflamatérios e metabdlicos, enfatizando que a
Doenga de Alzheimer ¢ uma condi¢ao multifatorial e progressiva, cuja
patogénese ndo pode ser limitada a um Uinico mecanismo patologico.

Na area da genética, a Doenca de Alzheimer demonstra um
espectro etiologico que vai desde raras formas monogénicas até
apresentacdes multifatoriais complexas, nas quais diversos genes de
predisposicao interagem com fatores ambientais e biologicos ao longo da
vida. Entre os fatores genéticos mais investigados, sobressai o gene da
apolipoproteina E (ApoE), situado no cromossomo 19, em particular o
alelo ApoE &4, identificado como o principal fator genético de risco para a
forma tardia da enfermidade.

A ApoE tem um papel crucial no metabolismo lipidico do cérebro,
no transporte de colesterol, na reparagdo de neurdnios e na remoc¢do do
peptideo beta-amiloide. A presencga do alelo €4 esta ligada a uma redugdo
na capacidade de eliminar o beta-amiloide do cérebro, promovendo seu
acumulo e a criagdo de placas senis. Individuos heterozigotos para o alelo
€4 tém maior risco de desenvolver DA, enquanto os homozigotos
apresentam risco ainda mais elevado e surgimento dos sintomas mais
precoce. Contudo, a presenca desse alelo ndo € determinante, pois muitos
individuos que o possuem nunca apresentam a doenga, enquanto pessoas

sem o alelo €4 podem desenvolver Alzheimer, sublinhando a natureza
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probabilistica e ndo definitiva deste fator genético.

Além do ApoE, investigagdes de associacdo genOmica ampla
(GWAS) descobriram varios outros genes de predisposi¢ao envolvidos em
processos inflamatorios, resposta imune, endocitose € metabolismo
lipidico, como TREM2, CLU, BIN1, PICALM e CR1. Esses resultados
fortalecem a percepgao de que a Doenga de Alzheimer em fase avangada é
fruto da interacdo de diversas vias bioldgicas, e ndo se limita a deposi¢ado
de amiloide, enriquecendo a compreensdo da patogénese para além de um
modelo estritamente amiloide-céntrico.

Ao contrario da forma tardia, as variantes familiares de inicio
precoce da Doenga de Alzheimer estdo estreitamente ligadas a mutacdes
genéticas determinantes, mesmo que correspondam a menos de 5% do total
dos casos. Essas alteragdes acontecem principalmente nos genes APP
(proteina precursora do amiloide), PSEN1 (pré-senilina 1) e PSEN2 (pré-
senilina 2), os quais codificam proteinas que participam diretamente do
processamento da APP. Modificagdes nesses genes favorecem a geragao
excessiva de fragmentos beta-amiloides mais longos e neurotdxicos,
acelerando o processo de deposi¢do amiloide e ativando precocemente a
cascata neurodegenerativa.

As formas familiares de inicio precoce geralmente se caracterizam
por sintomas clinicos antes dos 60 anos, evolucdo mais acelerada e um
curso mais agressivo, resultando em comprometimento cognitivo
consideravel na idade produtiva, ocasionando importantes repercussoes
psicossociais e familiares. Essas demonstragdes, embora infrequentes, tém

um papel fundamental na compreensdo dos mecanismos moleculares da
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enfermidade, atuando como modelo para o desenvolvimento de hipdteses
fisiopatologicas e abordagens terapéuticas.

Assim, a genética da Doenga de Alzheimer deve ser entendida de
forma integrada, onde fatores genéticos determinantes, genes de risco e
influéncias ambientais interagem durante o processo de envelhecimento
cerebral. Essa perspectiva enfatiza a importancia de estratégias
individualizadas na preven¢do, no diagnéstico antecipado e na gestdo
clinica da enfermidade, além da cria¢ao de taticas terapéuticas que levem
em conta a diversidade genética e bioldgica das pessoas afetadas.

Além das modificagdes genéticas, moleculares e estruturais, a
Doencga de Alzheimer (DA) abrange disfun¢des neuroquimicas relevantes,
que tém um papel fundamental na expressao clinica dos déficits cognitivos.
Dentre essas modificacdes, sobressai de maneira consistente a disfungao
do sistema colinérgico, considerada uma das bases neuroquimicas mais
fundamentadas da doenga e, historicamente, essencial para o surgimento
das primeiras abordagens terapéuticas.

A acetilcolina ¢ um neurotransmissor crucial para funcdes
cognitivas avangadas, como memoria, aten¢do, aprendizado e regulagdo da
plasticidade sinaptica. Na Doenga de Alzheimer, verifica-se uma
diminuicdo gradual da disponibilidade desse neurotransmissor,
especialmente nas proje¢des colinérgicas que se originam no nucleo basal
de Meynert, as quais inervam de forma extensa o cortex cerebral e o
hipocampo. A deterioragdo desses neurdnios colinérgicos afeta a
transmissdo sinaptica cortical, contribuindo diretamente para os déficits de

memoria episodica e para as dificuldades de atengdo tipicas das fases
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iniciais da doenca.

Essa diminui¢do da atividade colinérgica esta ligada ndo apenas a
perda de neuronios, mas também ao aumento relativo da atividade da
enzima acetilcolinesterase, que ¢ responsavel pela degradacao da
acetilcolina na fenda sindptica. A desarmonia entre a produgdo ¢ a
decomposi¢do do neurotransmissor provoca uma diminui¢ao na ativagao
dos receptores colinérgicos poOs-sinapticos, intensificando a deficiéncia
cognitiva. Esse conjunto de provas originou a hipotese colinérgica, que
sugere que o déficit colinérgico tem um papel crucial na manifestagdo
clinica do Alzheimer, embora ndo seja suficiente para explicar apenas a
fisiopatologia da enfermidade.

Com essa compreensao, os inibidores da acetilcolinesterase, como
donepezila, rivastigmina e galantamina, se tornaram a principal estratégia
farmacologica para o tratamento sintomatico da Doenca de Alzheimer de
leve a moderada. Essas substancias farmacéuticas agem bloqueando a
degradacdo da acetilcolina, elevando sua presenca sindptica e, assim,
intensificando a neurotransmissdo colinérgica remanescente. Em certos
pacientes, essa abordagem pode levar a uma leve melhora ou a uma
estabilizacdo temporaria das fungdes cognitivas, assim como a efeitos
benéficos sobre sintomas comportamentais e funcionais.

Por outro lado, ¢ amplamente aceito que essas terapias nao afetam
0s mecanismos patologicos subjacentes a doenca, como o acumulo de beta-
amiloide, a patologia Tau ou a neuroinflamacdo cronica. Assim, os
inibidores da acetilcolinesterase nao freiam nem retrocedem a evolucdo da

neurodegeneragdo, restrigindo-se a um efeito temporario e paliativo. A
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resposta ao tratamento varia entre os individuos, evidenciando a
heterogeneidade biologica da Doenca de Alzheimer e o estidgio da
patologia no momento do diagnostico.

Além do sistema colinérgico, investigagdes recentes tém
demonstrado mudangas em outros sistemas de neurotransmissores, como
o glutamatérgico, o serotoninérgico ¢ o noradrenérgico, sugerindo que a
desregulagdo neuroquimica na Doenca de Alzheimer ¢ extensa e
complexa. Essa observa¢do enfatiza a importincia de abordagens
terapéuticas mais abrangentes, que aliem estratégias sintomadticas a
intervengdes modificadoras da doenca, capazes de atuar precocemente
sobre os diversos mecanismos envolvidos na neurodegeneracao.

Dessa forma, entender as disfun¢des neuroquimicas na Doenca de
Alzheimer continua a ser crucial tanto para o tratamento clinico quanto
para o progresso da pesquisa, ao demonstrar as limitagdes das terapias
atuais e a necessidade urgente de novas estratégias que vao além do modelo
meramente colinérgico de intervencgao.

Nos anos recentes, 0s avangos na pesquisa sobre biomarcadores
téem sido fundamentais para mudar a compreensdo e o tratamento da
Doenga de Alzheimer (DA), transferindo a énfase de uma perspectiva
exclusivamente clinica para uma abordagem cada vez mais biologica e pré-
sintomatica. Biomarcadores derivados do liquido cefalorraquidiano
(LCR), como a diminui¢do dos niveis de beta-amiloide (AP42) e o
aumento das quantidades de proteina Tau total e Tau fosforilada, refletem
diretamente os processos neuropatologicos centrais da enfermidade.

Mudangas bioquimicas podem ser identificadas anos antes do
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aparecimento dos sinais clinicos, possibilitando a detec¢do de pessoas em
fases iniciais ou até mesmo pré-clinicas da doenga.

Simultaneamente, os progressos nas abordagens de neuroimagem
estrutural e funcional expandiram consideravelmente a eficacia
diagnéstica. A ressonancia magnética estrutural permite identificar
padrdes especificos de atrofia cerebral, principalmente no hipocampo e nos
lobos temporais mediais, enquanto exames funcionais, como a tomografia
por emissdo de positrons (PET), possibilitam observar tanto a diminuigao
do metabolismo cerebral quanto a deposi¢ao de beta-amiloide e Tau in
vivo. Esses recursos se estabeleceram como instrumentos essenciais em
ambientes de pesquisa clinica e epidemiologica, ajudando na redefini¢do
dos critérios de diagnostico e no avango de modelos que entendem a
Doenga de Alzheimer como um continuo bioldgico, e ndo apenas como
uma condicao clinicamente evidente.

Embora possuam grande valor diagnéstico e progndstico, a
utiliza¢do desses biomarcadores ainda enfrenta significativas limita¢des na
pratica clinica, especialmente em sistemas de saude com recursos
limitados. O elevado custo, a complexidade técnica e a exigéncia de
infraestrutura especializada limitam seu acesso, acentuando desigualdades
no diagndstico precoce e na gestdo da doenga. Mesmo assim, percebe-se
uma adog¢ao gradual desses métodos como recursos de suporte diagndstico,
especialmente em situagdes atipicas ou nas fases iniciais da doenga,
indicando uma transformacao progressiva no paradigma de assisténcia.

Ainda sob a perspectiva clinica, a Doenga de Alzheimer exibe um

progresso lento, constante e irreversivel, comumente caracterizado em
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etapas que demonstram a evolu¢cdo do comprometimento cognitivo e
funcional. Na etapa inicial, predominam mudangas discretas na memoria
recente, com dificuldades para fixar novas informagdes, lapsos de
concentracdo ¢ leves falhas no desempenho cognitivo diario. Essas
manifestagdes iniciais s3o muitas vezes desvalorizadas ou consideradas
parte do envelhecimento natural, o que leva a adiamentos no diagndstico.

Conforme a enfermidade avanca, a deterioracdo cognitiva se
amplia, impactando areas como linguagem, funcdes executivas, raciocinio
abstrato e orientacdo no espago e tempo. Nesta etapa intermedidria, a
pessoa comecga a enfrentar desafios consideraveis na execucdo das
atividades cotidianas, necessitando de supervisdo cada vez maior.
Mudangas comportamentais e neuropsiquiatricas, como desinteresse,
irritacdo, inquietagdo, agitagdo e sintomas de depressdo, ocorrem com
maior regularidade, afetando significativamente a dindmica familiar e o
cuidado diario.

Nas etapas avancadas da Doenga de Alzheimer, verifica-se a perda
quase total da capacidade funcional. A pessoa passa a depender
completamente de assisténcia, mostrando limitagcdes motoras que pioram,
incontinéncia urinaria e fecal, graves dificuldades de comunicagdo e
degluticdo, além de maior susceptibilidade a infec¢cdes e complicagdes
clinicas secundarias. Nesse estagio, o cuidado torna-se essencialmente
paliativo, centrando-se no conforto, na dignidade e na qualidade de vida
do paciente, além de oferecer suporte fisico € emocional aos cuidadores.

Dessa forma, a combinagdo de biomarcadores, técnicas de

neuroimagem e avalia¢do clinica ao longo do tempo tem transformado a
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percepcao da Doenca de Alzheimer, possibilitando uma intervengdo mais
precoce, exata e completa. Essa visdo enfatiza a importancia de politicas
publicas e estratégias de assisténcia que garantam o acesso igualitario ao
diagnostico precoce e ao cuidado continuo, reconhecendo a DA nao apenas
como uma condi¢do neuroldgica, mas como um fendomeno clinico e social
com grande relevancia na saude coletiva.

A evolucao clinica da Doenga de Alzheimer (DA) nao se da de
maneira linear ou uniforme, mostrando variacdes consideraveis em relagao
a velocidade de avango, a gravidade dos sintomas e as manifestacdes
clinicas variadas em cada pessoa. Essa diversidade reflete a interacdo entre
varios fatores, como a idade de inicio da doenca, o perfil genético, a
presenca de comorbidades, incluindo doengas cardiovasculares,
metabolicas e psiquiatricas, além de aspectos psicossociais, como o nivel
educacional, a rede familiar de apoio e o acesso a servicos de saude
especializados de forma adequada. Esses fatores podem acelerar ou mitigar
o declinio cognitivo e funcional, dando & Doenca de Alzheimer trajetorias
clinicas variadas, mesmo entre pessoas com diagndsticos parecidos.

Nesse cendrio, o apoio familiar e social desempenha um papel
crucial no progresso da doenca. A atuacdo de cuidadores informais
treinados, em parceria com equipes de satide multidisciplinares, favorece
a deteccdo antecipada de complicagdes, a adesdo aos tratamentos e a
preservacao da funcionalidade por um periodo mais extenso. Por sua vez,
a falta de apoio adequado pode agravar o sofrimento do paciente, aumentar
a carga do cuidador e acelerar a institucionalizagdo. Essa variabilidade

clinica enfatiza, assim, a importancia de estratégias individualizadas,
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fundamentadas em avaliacdes continuas e integradas, que levem em conta
ndo apenas o estado cognitivo do paciente, mas também seu contexto de

vida e suas necessidades particulares durante o progresso da doenga.

2.1. Viver com Alzheimer: da fase inicial a final

“Viver com Alzheimer é percorrer uma trilha que se inicia de
forma quase sutil, com leves lapsos de memoria e distragoes que parecem
normais, como nomes que desaparecem ou datas que se confundem. No
comecgo, ainda existe autonomia, ainda ha risadas e reconhecimento,
apenas uma leve impressdo de que algo ja ndo estd exatamente certo. Com
o passar do tempo, entretanto, o mundo vai se tornando esquisito. As
palavras tardam a aparecer, os rostos parecem distantes, e o passado se
fragmenta em memorias dispersas. O agora se torna o unico espago viavel,
enquanto o tempo perde sua ordem habitual. Conforme a enfermidade
avanga, o siléncio se expande, os gestos tomam o lugar das palavras, e o
cuidado torna-se a principal maneira de se comunicar. O corpo persiste
enquanto a lembranga se dissolve, e a dependéncia aumenta juntamente
com a caréncia de amor e compreensdo. Na etapa conclusiva, quando
quase tudo parece ter sido esquecido, ainda persiste a presenga, delicada,
mas intensamente humana. Pois, mesmo sem rememorar narrativas ou
nomes, algo fundamental permanece: a habilidade de perceber o toque, a
intimidade e o amor que persiste quando a lembranca ja ndo consegue
mais reter.”

Conviver com a Doenca de Alzheimer ¢ passar por uma jornada
prolongada, repleta de perdas gradativas que nao acontecem de uma vez,
mas se acumulam lentamente, dia apos dia, frequentemente de maneira
quase invisivel no inicio. E um processo que afeta gradualmente as fungdes
cognitivas, emocionais, comportamentais e, a seguir, motoras, alterando a
interacao do individuo consigo mesmo, com os outros € com o mundo. A

pessoa afetada ndo apenas perde a memoria; gradualmente, perde
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referéncias internas que sustentam sua identidade, sua autonomia e sua
capacidade de dar significado as experiéncias didrias.

A natureza sutil e silenciosa da enfermidade intensifica seu efeito.
Nos primeiros estagios, pequenas lapsos de memoria, problemas de
concentragdo ou mudangas discretas de humor geralmente sdo
considerados como indica¢des “comuns” do envelhecimento, atrasando a
identificacio da doenca. Conforme a enfermidade progride, essas
manifestagdes se tornam mais claras, impactando as atividades cotidianas,
as relagdes sociais e a habilidade de fazer escolhas. Cada etapa apresenta
desafios particulares, solicitando ao idoso um esfor¢o constante de
adaptacgao a limitagdes cada vez maiores, frequentemente enfrentadas com
ansiedade, frustracao e temor pela perda da propria identidade.

Esse caminho nao ¢ experimentado de maneira isolada. A Doenca
de Alzheimer impacta todo o circulo emocional e social do idoso, alterando
significativamente a dinamica familiar. Familiares e cuidadores comecam
a dividir o processo de perdas, enfrentando o luto antecipado diante da
deterioracdo gradual das habilidades cognitivas e da identidade do seu
proximo. Relacdes sdo reinterpretadas, papé€is sdo trocados e a rotina
doméstica comeca a ser reestruturada em razao das demandas de cuidado,
monitoramento e protecdo. O adoecimento, portanto, ndo ¢ mais apenas
individual e passa a ter um aspecto relacional e coletivo.

Em estagios mais avancados, quando a dependéncia se torna
praticamente total, o desafio vai além do cuidado fisico e atinge aspectos
éticos, emocionais e existenciais. Manter a dignidade da pessoa com

Alzheimer, conservar lagos afetivos e assegurar qualidade de vida tornam-
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se metas essenciais, mesmo com a gradual perda de linguagem,
reconhecimento e autonomia. Nesse cenario, cuidar ndo se limita a uma
pratica técnica, mas se transforma em um exercicio profundo de empatia,
paciéncia e atengao.

Assim, viver com a Doenga de Alzheimer requer uma adaptacio
constante a uma nova realidade, onde as perdas se entrelacam com esforcos
para manter o sentido, o carinho e a humanidade. Compreender essa
jornada em suas diversas dimensdes ¢ essencial para criar estratégias de
cuidado mais atentas, integradas e humanizadas, que possam acolher ndo
apenas o individuo enfermo, mas também aqueles que o acompanham

durante esse percurso.

Fase inicial:

Na fase inicial da Doenga de Alzheimer, o surgimento da doenca
tende a ocorrer de forma sutil, quase inobservavel, o que leva a sua
desvalorizagdo e ao adiamento do diagndstico. As manifestacdes
cognitivas iniciais aparecem de maneira fragmentada e esporadica,
manifestando-se principalmente na memdoria recente, na atencdo e na
habilidade de organizar atividades diarias. O idoso pode ndo se lembrar de
didlogos recentes, compromissos agendados ou onde colocou itens que usa
com frequéncia, além de fazer perguntas ou contar histdrias sem perceber
que ja fez isso. Esses indicios, devido a sua delicadeza, sdo muitas vezes
vistos como expressoes naturais do envelhecimento, o que impede a
identificacao precoce da doenca.

Apesar dessas mudangas, a autonomia funcional tende a
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permanecer relativamente intacta. O idoso, de modo geral, preserva a
habilidade de executar tarefas fundamentais e instrumentais do cotidiano,
como zelar pela higiene pessoal, cozinhar pratos simples, deslocar-se de
forma autonoma e engajar-se em interagdes sociais. Essa manutengdo
funcional intensifica a tendéncia a negacao do adoecimento, tanto pelo
proprio individuo, que pode diminuir ou justificar suas dificuldades,
quanto pela familia, que muitas vezes hesita em reconhecer a possibilidade
de uma condic¢do neurodegenerativa.

Nesse estagio inicial, as alteragdes cognitivas ja geram impactos
emocionais relevantes. O idoso pode experimentar emogdes de
inseguranca, medo e frustracdo ao perceber, mesmo que de forma
indistinta, que algo ndo opera como antes. Surgem, em certas ocasioes,
ansiedade, irritabilidade e isolamento social, especialmente quando as
lapsos de memoria se tornam evidentes em situagdes publicas ou
familiares. A tentativa de disfargar os lapsos cognitivos se torna uma
estratégia frequente, atuando como uma defesa contra a ameaca a
identidade e a autonomia.

No contexto familiar, essa etapa ¢ caracterizada por ambivaléncia.
Ha preocupacdo com os sinais percebidos, mas também hesitagdo em
procurar ajuda profissional, seja por falta de informacao, seja pelo medo
do estigma ligado ao diagnostico. Dessa forma, a fase inicial se estabelece
como um momento de transi¢do sensivel, em que a doenga comeca a se
manifestar, ainda cercada de incertezas, demandando sensibilidade clinica,
atencdo qualificada e orientacdio apropriada para promover o

reconhecimento cedo e o planejamento do cuidado posterior.
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O efeito emocional na fase inicial da Doenga de Alzheimer ¢
significativo e, frequentemente, negligenciado, pois acontece em um
periodo em que as perdas ainda nao sao completamente aparentes, mas ja
sao profundamente ressentidas. O diagnostico, uma vez validado, destroi
expectativas de continuidade, autonomia e previsibilidade, dando inicio a
um periodo de intensa instabilidade emocional. Sentimentos de medo,
tristeza, raiva e incerteza surgem como reagdes naturais ao se ter a
consciéncia de uma condi¢do progressiva, incurdvel e cercada de tabus
sociais.

Para o idoso, a experiéncia desse momento ¢ caracterizada por um
sofrimento mental especifico. A consciéncia do proprio declinio intelectual
prejudica a identidade, a autoestima e a sensagdo de capacidade pessoal.
Muitos comegam a ter ansiedade persistente, hipervigilancia sobre suas
proprias omissoes € medo de perder o dominio sobre sua vida. Em certas
situagdes, aparecem sintomas depressivos, estimulados pela expectativa
das perdas futuras e pela percepcao de impoténcia diante do progresso da
doenca. O idoso ainda consegue entender sua situacdo, o que faz desse
momento paradoxalmente um dos mais sofridos: ha a consciéncia da perda,
mas pouca chance de impedi-la.

No ambiente familiar, dd-se inicio a um processo de luto
antecipado, marcado pela experiéncia de perdas simbdlicas antes da efetiva
perda fisica. Os parentes comecam a perceber que a pessoa conhecida, com
sua memoria, independéncia, costumes e maneiras de interagir, passara por
mudangas graduais. Esse luto antecipado pode se apresentar através de

emocdes como tristeza, culpa, negag¢do ou até raiva, frequentemente com
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incertezas acerca do futuro, da habilidade de cuidar e do efeito da
enfermidade na dinamica familiar.

Apesar de o cuidado nesse estagio ainda ser visto como sutil, ele ja
requer alteragdes significativas. A familia comeca a ter um controle mais
ativo, proporcionando apoio sutil, reforcando avisos, supervisionando
compromissos ¢ ajustando a rotina para evitar perigos e diminuir
decepgdes. Esse cuidado inicial requer paciéncia, empatia e uma
comunicac¢do atenta, uma vez que o equilibrio entre proporcionar ajuda e
manter a autonomia do idoso ¢ delicado e pode ser facilmente quebrado.
Dessa forma, a etapa inicial ndo se restringe a um estagio clinico da
enfermidade, mas se apresenta como um instante crucial de adaptagdo
emocional, relacional e organizacional, que impacta de maneira profunda
a maneira como o processo de adoecimento serd experimentado com o

passar do tempo.

Fase intermediaria

Com o avanco da Doeng¢a de Alzheimer, a entrada na fase
intermediaria sinaliza uma transformacao significativa no desenrolar da
doenca, sendo muitas vezes vista pelos familiares como a etapa de maior
dificuldade e exaustdo emocional. Nessa fase, o comprometimento
cognitivo torna-se evidente e comeca a afetar diretamente e de maneira
continua o dia a dia do idoso. Mudangas na linguagem ocorrem com maior
frequéncia, evidenciando-se por dificuldades na escolha de palavras,
redu¢do do vocabulario, frases ndo acabadas e, em certos casos, perda

gradual da habilidade de se comunicar de forma eficaz. O raciocinio logico
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e a habilidade de planejamento também sdo impactados, prejudicando a
decisdo e a solugdo de problemas basicos.

A desorientacao temporal e espacial aumenta, levando o idoso a se
confundir em locais que antes eram familiares, misturando horarios, datas
e estagdes do ano, ou tendo dificuldades para identificar rotas conhecidas.
O reconhecimento de individuos e locais pode se tornar inconsistente,
alternando periodos de clareza com instantes de desorientagdo, o que
provoca aflicdo tanto para o idoso quanto para seus assistentes. Essas
falhas de reconhecimento enfraquecem as conexdes emocionais € podem
levar a reagdes emocionais fortes, como ansiedade, irritagdo ou isolamento
social.

Sob a perspectiva funcional, a diminui¢do da autonomia se torna
gradualmente mais clara. O idoso comeca a ter dificuldades consideraveis
para realizar atividades essenciais do dia a dia, como gerenciar financas,
usar transportes, cozinhar ou lidar com medicamentos. Com a progressao
da enfermidade, essas restrigdes abrangem as a¢des fundamentais, como
cuidar da higiene, se alimentar e se vestir, necessitando de monitoramento
continuo e, aos poucos, assisténcia direta. A dependéncia funcional torna-
se uma realidade didria, sinalizando uma transi¢do crucial no papel da
familia, que assume responsabilidades cada vez maiores no cuidado.

Esta etapa ¢ especialmente dificil porque mistura um acentuado
declinio cognitivo com uma maior manifestagdo de sintomas
comportamentais e psicologicos, como agitagdo, agressividade, apatia ou
disturbios do sono. O idoso, frequentemente ciente de suas restrigdes em

certos momentos, pode responder com resisténcia aos cuidados, negagao
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da sua dependéncia ou sensacdes de vergonha. Para os parentes e
assistentes, a etapa intermediaria requer ndo s6 mais empenho fisico, mas
também recursos emocionais, flexibilidade e adaptacdo constante,
evidenciando que o cuidado deixa de ser ocasional e passa a moldar a
rotina diaria de todos os participantes.

Na fase intermediaria da Doenga de Alzheimer, as transformagdes
comportamentais e psicologicas tornam-se centrais no dia a dia do cuidado,
representando um dos aspectos mais desafiadores do processo de
enfermidade. Além do declinio cognitivo ja identificado, o idoso comeca
a mostrar alteragdes significativas no comportamento e na regulagdo
emocional, frequentemente imprevisiveis e complicadas de lidar. Agitagdo
psicomotora, irritabilidade e episodios agressivos podem emergir como
reacdes a confusdo interna, a frustracdo com as proprias limitacdes ou a
dificuldade de entender o ambiente e as a¢des dos outros.

A apatia se apresenta como a diminuicdo do interesse por
atividades que antes eram agradaveis, isolamento social e reducdo da
iniciativa, sendo muitas vezes confundida com depressdo. Delirios e
pensamentos de perseguicdo podem surgir, fazendo com que o idoso
duvide de seus familiares, os acuse de furto ou interprete de maneira
distorcida acontecimentos do dia a dia. As mudancas no sono, como
insOnia noturna, inversdo do ciclo sono-vigilia e caminhadas noturnas,
ligadas a momentos de confusao mental, principalmente ao entardecer e a
noite, aumentam o desgaste fisico e emocional dos cuidadores.

Essas expressdes tém um impacto significativo na dinamica

familiar. A incerteza nas atitudes requer monitoramento continuo,
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reestruturacdo do ambiente residencial e ajustes constantes nas rotinas.
Com frequéncia, um membro da familia torna-se o cuidador principal,
concentrando responsabilidades e decisdes, o que pode resultar em
isolamento social, disputas familiares ¢ sensagdes de sobrecarga. A
exigéncia de vigilancia constante torna o cuidado uma atividade
incessante, que vai além do auxilio momentaneo e comeca a formatar a
rotina familiar.

Nesse cenario, a tensao fisica e emocional passa a ser cada vez mais
aparente. A fadiga acumulada, a falta de sono, o estresse continuo e o efeito
emocional de enfrentar diariamente a perda gradual do familiar tornam os
cuidadores vulneraveis. O cuidado transforma-se de um simples ato de
carinho em uma obrigagdo constante e desgastante, demandando ndo
apenas recursos praticos, mas também apoio psicologico, orientagdo
profissional e redes de suporte que possam manter, ao longo do tempo,
tanto a dignidade do individuo com Alzheimer quanto a satde do

cuidadores.

Fase avancada

O estagio avancado da Doenca de Alzheimer ¢ o mais grave e
sensivel do processo de enfermidade, caracterizando-se por perdas
significativas e abrangentes que afetam praticamente todas as areas da vida
do idoso. O comprometimento cognitivo € severo, com significativa
deterioragdo da memoria, da linguagem e das fungdes executivas, levando
a uma dependéncia quase total para a execucdo das atividades didrias

basicas. Neste estagio, o idoso requer assisténcia total para alimentacao,
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higiene, vestudrio, eliminagdo e locomogdo, perdendo gradativamente a
habilidade de comunicar necessidades e desconfortos de maneira clara.

A comunicagdo verbal se torna muito restrita ou pode sumir
completamente, sendo trocada por gestos nao verbais, ruidos inarticulados
ou reacdes automaticas. O reconhecimento de parentes proximos, amigos
e até cuidadores frequentes muitas vezes esta prejudicado, o que pode
ocasionar episodios de ansiedade, inquietacao ou isolamento. Apesar dessa
suposta desconexao com o meio, a esfera afetiva se mantém importante, e
estimulos sensoriais, como o contato, o jeito de falar e a presenc¢a continua,
seguem exercendo fungdo essencial no cuidado.

Do ponto de vista operacional, a mobilidade esta
significativamente limitada. O idoso pode ter dificuldades para manter a
postura, andar ou até ficar sentado, o que eleva consideravelmente o risco
de quedas, contraturas musculares, deformidades articulares e longa
imobilidade. A permanéncia em posi¢cdes imprdoprias contribui para o
desenvolvimento de ulceras por pressdo, ao passo que a fragilidade do
sistema imunoldgico e a dificuldade para engolir aumentam o risco de
infec¢des respiratdrias, urindrias e problemas nutricionais.

Nesse contexto, o cuidado adquire um carater continuo, complexo
e extremamente especializado. Requer aten¢do constante, manejo
apropriado da mobilidade, prevencdo de lesdes, cuidados com a nutrigao e
hidratacdo, além de acompanhamento rigoroso de sinais clinicos. A etapa
avangada requer uma abordagem holistica e humanizada, que transcenda a
simples manuten¢do das fungdes vitais, priorizando o bem-estar, o alivio

do sofrimento e a preservacdo da dignidade do idoso. Simultaneamente,
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coloca uma pressdo extrema sobre os cuidadores fisicos e emocionais,
destacando a importancia de apoio profissional, redes de suporte e
estratégias de cuidados paliativos que levem em conta a singularidade ¢ a
fragilidade desse momento final da doenca.

O efeito da fase avangada da Doenga de Alzheimer na familia ¢é
significativo e profundamente transformador, afetando ndo apenas a
estrutura pratica da rotina didria, mas também as esferas emocionais,
afetivas e existenciais dos cuidadores. O cuidador, normalmente um
parente proximo, conjuge, filho ou filha, comeca a viver quase que
exclusivamente para atender as necessidades do idoso, adotando uma
rotina caracterizada pela supervisdao constante, pela realizacao de tarefas
desafiadoras e pela responsabilidade incessante de assegurar conforto,
seguranca e dignidade. Esse comprometimento total muitas vezes implica
abrir mao de projetos pessoais, da vida social, do tempo livre e, em muitos
casos, at¢ do proprio emprego, o que pode resultar em efeitos financeiros
e afastamento social.

O cansago fisico ¢ consideravel. A carga proveniente do
atendimento ao corpo do idoso, das noites sem descanso adequado, da
vigilancia constante e da repeticdo cansativa de cuidados afeta a saude do
cuidador, favorecendo o surgimento de dores cronicas, exaustdo intensa e
problemas de saude. Esse desgaste fisico se junta a uma dor emocional
constante, exacerbada pela convivéncia cotidiana com a perda gradativa da
identidade do ente querido. O cuidador observa, por um periodo extenso,
o sumico lento de caracteristicas que definiam a pessoa, sua recordagdo,

sua comunicagdo, seus sentimentos € sua maneira unica de existir no
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mundo.

Apesar da permanéncia fisica do idoso, a conex@o emocional sofre
uma profunda mudanga. A reciprocidade, que antes era baseada no
didlogo, no reconhecimento e na troca de experiéncias, transforma-se em
uma relagdo desigual, focada no cuidado e na protecdo. Essa mudanca
provoca sentimentos ambiguos e, as vezes, conflitantes: amor e compaixao
coexistem com dor, cansago, frustragdo e, em certos momentos, culpa por
querer descanso, afastamento ou alivio diante da dor prolongada. O
cuidador pode passar por um luto constante e sutil, caracterizado por
perdas repetidas que nao recebem reconhecimento social.

Nessa fase, ¢ essencial reconhecer o cuidador como pessoa que
necessita de cuidado, e ndo apenas como um prestador de assisténcia. A
etapa avancada da Doenca de Alzheimer ressalta a necessidade de apoio
emocional, assisténcia profissional e politicas de suporte que levem em
conta a complexidade do cuidado a longo prazo. Apenas com esse
reconhecimento ¢ vidvel manter ndo so6 a dignidade do idoso, mas também
a saude mental, emocional e social daqueles que suportam o cuidado até

os limites da resisténcia humana.

Fase final

Na fase final da Doenca de Alzheimer, o processo
neurodegenerativo atinge seu nivel mais elevado de comprometimento,
resultando em uma situagdo de grande fragilidade fisica, cognitiva e
funcional. Neste estagio, o idoso demonstra total dependéncia para todas

as atividades diarias e, na maior parte do tempo, permanece acamado ou
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com mobilidade bastante restrita. A fragilidade se intensifica,
apresentando significativa perda de massa muscular, reducdo da reserva
fisiologica e incapacidade do corpo de reagir de maneira adequada a
estimulos externos e a complicagdes clinicas.

As dificuldades na degluti¢ao se tornam claras, elevando o risco de
aspira¢do, desnutricdo e desidratagdo. A dieta se torna um desafio
cotidiano, requerendo ajustes continuos e escolhas éticas complicadas
ligadas a preservagdo do bem-estar e a evitacdo do sofrimento. A maior
vulnerabilidade a infecgdes respiratorias e urindrias resulta tanto da
imobilizagdo prolongada quanto do enfraquecimento do sistema
imunoldgico, sendo essas complicagdes frequentemente responsaveis por
resultados fatais nesse estdgio da doenca. A reducdo substancial de peso e
o comprometimento da integridade da pele indicam o esgotamento gradual
das fungdes essenciais.

A comunicacao falada ¢ quase nula, restrita a sons, gestos faciais
ou reagdes automaticas, quando existem. A percepcdo do ambiente esta
significativamente diminuida, e o idoso pode parecer quase totalmente
alheio ao contexto ao seu redor. Mesmo assim, pesquisas e vivéncias
clinicas demonstram que estimulos sensoriais fundamentais, como o toque
suave, a presenca serena € o tom de voz carinhoso, podem continuar a ter
um impacto reconfortante, mesmo na auséncia de respostas visiveis.

Nesse estagio, o cuidado adquire um carater essencialmente
paliativo, priorizando o alivio da dor, o conforto e a manuten¢do da
dignidade da pessoa. A Doenga de Alzheimer transforma-se ndo apenas

em um desafio clinico, mas também em uma experiéncia ética e
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existencial, que convoca familiares e profissionais a compreenderem os
limites da interven¢do curativa e a valorizarem a presencga, o cuidado
compassivo e o respeito ao processo natural do fim da vida.

Neste momento, o cuidado passa a ter uma dimensao
essencialmente paliativa, focada ndo mais na busca pela recuperagdo ou
manuten¢do da funcionalidade, mas na prioridade do conforto, do alivio
do sofrimento e da preservacdo da dignidade humana. As intervengdes
focam no bem-estar integral do idoso, levando em conta ndo apenas os
fatores fisicos, como manejo da dor, da falta de ar e de outros sintomas
incomodos, mas também o0s aspectos emocionais, espirituais e relacionais
que envolvem o final da vida. Cuidar, neste momento, significa
principalmente estar ao lado, aceitar a vulnerabilidade intensa e honrar os
limites estabelecidos pelo corpo enfermo.

Para a familia, a fase final ¢ marcada por um profundo e complexo
sofrimento emocional. A proximidade da morte se torna palpavel e
inevitavel, gerando um intenso processo de luto antecipado. Os parentes
enfrentam a tristeza da separagado lenta, cientes de que o tempo ¢ limitado
e da urgéncia de redefinir o vinculo com o amado, agora caracterizado mais
pela auséncia de palavras do que pela interagdo verbal. Esse periodo pode
ser preenchido por emocdes ambivalentes, onde a tristeza e o amor
coexistem com o anseio de que o sofrimento termine.

O cuidador, especialmente, lida com fortes sentimentos de
impoténcia diante da irreversibilidade da condicdo, medo da perda
proxima e profunda tristeza pela trajetoria de declinio vivida ao longo dos

anos. Simultaneamente, surge um solido compromisso ético e emocional
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de proporcionar cuidado, consideracdo e protecdo até o final da vida. A
busca por oferecer conforto, preservar a dignidade e assegurar que o idoso
ndo esteja solitario torna-se uma manifestacdo do lago e do afeto que
permanecem, mesmo quando a comunicacao € o reconhecimento nao sao
mais viaveis.

Nesse contexto, o cuidado paliativo abrange também a familia,
reconhecendo suas dificuldades, vulnerabilidades e requerimentos de
assisténcia. A fase final da Doenca de Alzheimer demonstra que cuidar &,
primordialmente, uma a¢do humana intensamente relacional, onde a
presenca, a compaixao e o respeito pelo processo de morrer possuem um
valor tao fundamental quanto qualquer procedimento clinico.

Viver com a Doenca de Alzheimer €, assim, passar por um caminho
longo e profundamente transformador, moldado ao longo do tempo e
caracterizado por perdas continuas que se acumulam de maneira
progressiva. Entretanto, essas perdas ndo se limitam ao aspecto cognitivo
ou funcional; elas afetam a identidade, as relagdes emocionais e a maneira
como o individuo e sua familia se posicionam no mundo.
Simultaneamente, essa jornada € intercalada por instantes de conexao,
presenca e cuidado relevante, onde o carinho, a atengdo e a sensibilidade
preservam o reconhecimento do individuo além da enfermidade.

Cada estagio da Doenca de Alzheimer transforma os papéis
familiares, altera as dinamicas de convivéncia e estabelece novas
expectativas sobre o futuro. Filhos transformam-se em responsaveis pelos
pais, conjuges tomam para si deveres que antes eram coletivos, e a familia

¢ frequentemente chamada a se ajustar a restrigdes que mudam com o
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tempo. Esse processo requer flexibilidade emocional, resiliéncia e a
habilidade de reinterpretar o cuidado ndo apenas como uma atividade, mas
como uma relagdo, formada dia a dia em situacdes de fragilidade crescente.

Compreender as particularidades e os efeitos de cada fase da
enfermidade ¢ essencial para que o atendimento se torne proativo € ndo
mais reativo. Esse saber possibilita identificar necessidades particulares,
adequar intervengdes e, principalmente, adotar uma atitude empatica em
relagdo as transformagdes comportamentais, emocionais e funcionais do
idoso. Um cuidado genuinamente humanizado vai além da administra¢ao
das restricdes trazidas pela enfermidade, valorizando a dignidade, a
trajetoria de vida e a individualidade do individuo que convive com a
Doenca de Alzheimer.

Portanto, conviver com a Doenca de Alzheimer, tanto para o idoso
quanto para os que o assistem, € uma vivéncia plena de dor e significado,
de auséncia e presenga. Reconhecer essa intricada situagdo ¢ um passo
fundamental para fomentar praticas de cuidado mais éticas, atentas e
empaticas, que possam preservar a humanidade do cuidado mesmo perante

o avango inevitavel da doenca.
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CAPITULO 3

DEPENDENCIA, VULNERABILIDADE E PERDA DA
AUTONOMIA

A dependéncia, a fragilidade e a diminui¢do da autonomia
contestam os ideais contempordneos de independéncia e autossuficiéncia,
mostrando que a vulnerabilidade ndo ¢ uma exceg¢do, mas um aspecto
fundamental da condicdo humana. Embora a sociedade relacione
autonomia a dignidade, o valor do ser humano ndo estd condicionado a
sua habilidade de agir de forma independente. A luz da ética da alteridade
proposta por Emmanuel Levinas, a fragilidade do outro suscita
responsabilidade e embasa o cuidado. Em Ser e Tempo, Martin Heidegger
menciona que a finitude e a abertura ao mundo sdo componentes da
existéncia humana. Portanto, mesmo em situacoes como a Doenca de
Alzheimer, a dignidade se mantém, e a autonomia pode ser vista ndo como
soliddo, mas como uma realidade compartilhada e relacional.

A evolugdo da Doenga de Alzheimer leva o idoso a um caminho
silencioso e constante de perdas, onde a autonomia, vista como a
habilidade de decidir, agir e dirigir a propria vida, ¢ progressivamente
desgastada. Atividades anteriormente executadas automaticamente, como
gerir o proprio dinheiro, cozinhar ou identificar rotas conhecidas,
comegam a necessitar de supervisao, chegando a se tornar invidveis sem
ajuda. Esse processo ndo acontece de forma homogénea; ele se revela de
maneira desigual, com progressos e retrocessos visiveis, o que muitas
vezes causa confusio, frustragdo e dor tanto para a pessoa quanto para seus
cuidadores.

A dependéncia, nesse sentido, vai além da ideia de incapacidade
funcional e adquire um significado existencial mais profundo. Ser

dependente significa lidar com a perda do dominio sobre o corpo, a
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memoria e a historia pessoal. O idoso gradualmente deixa de ser lembrado
apenas por seu passado e suas realizagdes, passando a ser caracterizado
pelas restri¢des causadas pela enfermidade. Essa mudanga pode afetar a
autoestima, a percepcao de dignidade e a nocao de identidade, criando uma
vulnerabilidade que ¢ tanto fisica quanto simbolica e relacional.

Sob a dtica ética, a diminuicdo da autonomia apresenta desafios
complicados. Decisdes sobre cuidados, terapias e praticas tornam-se
influenciadas por terceiros, necessitando de um equilibrio entre protecao e
respeito a pessoa enferma. Preservar a dignidade da pessoa idosa com
Doenca de Alzheimer implica reconhecer que, mesmo com o declinio
cognitivo, continua sendo um agente de direitos, detentor de uma historia,
sentimentos e necessidades que transcendem o cuidado técnico. A atengao
cuidadosa, o apreco pelos tempos pessoais e a valorizagdo de pequenas
decisdes didrias se tornam titicas essenciails para prevenir a
despersonalizacao.

No aspecto emocional e social, a dependéncia transforma as
relagdes familiares e comunitarias. Os papéis mudam, relacionamentos se
estressam e a atengdo continua pode causar sobrecarga, fadiga e emogdes
contraditorias nos que cuidam. Simultaneamente, a dependéncia pode
mostrar maneiras profundas de solidariedade, empatia € compromisso
ético com o outro, demonstrando que o cuidado é também um espago de
interacdo humana e de construcao de significados.

Compreender a dependéncia na Doenga de Alzheimer, assim
sendo, necessita de uma visdo abrangente que incorpore aspectos clinicos,

éticos, emocionais e sociais. E importante compreender que, apesar da
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autonomia se enfraquecer, a dignidade do ser humano idoso se mantém
preservada. O desafio atual ndo se resume a estender a vida, mas a
assegurar que ela seja vivida com dignidade, respeito e cuidado, mesmo
quando a memoria e a autonomia ja nao oferecem, sozinhas, o proposito
de viver.

Conforme a literatura especializada, a incapacidade funcional na
Doenca de Alzheimer ¢ um dos indicadores mais significativos da
evolucdo da doenca e estd diretamente ligada ao declinio cognitivo e a
diminui¢do da autonomia. Katz e colaboradores, foram os primeiros a
organizar o conceito de Atividades Basicas da Vida Diaria (ABVD),
caracterizando-as como ag¢des fundamentais para a sobrevivéncia e a
preservacao da dignidade humana. No contexto da Doenca de Alzheimer,
a degradacdo gradual das func¢des executivas, da memoria e da orientagdo
compromete essas habilidades, fazendo com que o idoso necessite de apoio
para atividades basicas como se alimentar, tomar banho, vestir-se, cuidar
da higiene pessoal, controlar eliminagdes e locomover-se.

As Atividades Instrumentais da Vida Diaria (AIVD), abordadas por
Lawton e Brody (1969), requerem maior integracdo cognitiva,
planejamento, avaliagdo e interacdo social. Portanto, costumam ser
atingidas precocemente na Doeng¢a de Alzheimer. Dificuldades em
gerenciar finangas, cozinhar, usar transporte, administrar adequadamente
medicamentos e se comunicar de maneira efetiva costumam ser os
primeiros indicios observados pela familia e pelo contexto social.
Conforme McKhann et al. (2011), essas perdas iniciais, embora menos

perceptiveis que as limitagdes fisicas, tém grande influéncia na autonomia
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do idoso e atuam como marcadores clinicos significativos para o
diagnostico e o monitoramento da doenga.

Autores como Nitrini et al. (2020) e Livingston et al. (2020)
destacam que a incapacidade funcional nao deve ser vista apenas como
resultado mecanico do déficit cognitivo, mas sim como um fendmeno
complexo, afetado por fatores emocionais, ambientais, sociais e culturais.
A diminui¢do da habilidade de executar AIVD geralmente precede o
comprometimento das Atividades Instrumentais da Vida Diaria, criando
uma trajetoria gradual de dependéncia que transforma a rotina diaria do
idoso e de sua familia.

Assim, a incapacidade funcional no Alzheimer ndo significa apenas
a perda de competéncias praticas, mas a deterioracdo progressiva da
autonomia e da identidade social da pessoa. Conforme as Atividades
Instrumentais da Vida Diaria comecam a ser afetadas, particularmente nas
etapas moderadas e avangadas da doenga, o idoso se torna gradualmente
mais dependente de cuidados permanentes, o que evidencia a importancia
do cuidador e do apoio social. Conforme ressaltam a Organizagao Mundial
da Saade (2017) e a Alzheimer’s Disease International (2022), identificar
e mensurar antecipadamente essas limitagdes € essencial para desenvolver
intervengdes, para manter a dignidade e para incentivar uma abordagem de
cuidado centrada no individuo, e ndo apenas na enfermidade.

No comeco do processo de adoecimento, a diminuigdo da
autonomia na Doenca de Alzheimer geralmente acontece de forma discreta
e, muitas vezes, passa despercebida ou ¢ vista como parte normal do

envelhecimento. As primeiras expressdes focam, principalmente, nas
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atividades praticas do dia a dia, que demandam maior complexidade
mental, habilidade de organizar, avaliar e se ajustar a novas circunstancias.
Nesse estagio, o idoso pode ter dificuldades em estruturar rotinas,
gerenciar finangas, seguir orientagdes mais complexas ou fazer decisdes
apropriadas, embora ainda preserve certa independéncia para o
autocuidado e atividades essenciais.

Conforme a doenca avanca, o déficit cognitivo se intensifica,
influenciando habilidades como memoria episddica, atencao, linguagem e
praxias, o que impacta diretamente na funcionalidade. As restri¢des
anteriormente vinculadas as atividades instrumentais tornam-se mais
claras e comegam a impactar a realizacao das atividades essenciais da vida
cotidiana. A habilidade de se alimentar corretamente, se vestir, cuidar da
higiene pessoal, perceber a necessidade de evacuar ou se mover de forma
segura passa a necessitar de supervisao constante ou ajuda direta. Esse
processo gradual de perda de fun¢do representa a transi¢do da autonomia
para a dependéncia, sinalizando uma altera¢do importante na vivéncia do
idoso.

Nas fases moderadas e avangadas da Doenca de Alzheimer, a
dependéncia torna-se quase absoluta. O idoso comega a necessitar de
assisténcia constante para atividades bdsicas, ndo apenas devido a
limitagdes fisicas, mas também pela dificuldade de entender, planejar ou
realizar sequéncias simples de acoes. Essa situacdo amplifica a fragilidade,
revela perigos a seguranca e gera exigéncias crescentes ao cuidador e a
familia, necessitando reorganizagdo das rotinas, dos papéis familiares e das

redes de suporte.
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Entender essa evolugdo ¢ essencial para o planejamento prévio do
atendimento, possibilitando intervencdes iniciais que adiem a perda
funcional e promovam a manutengdo da autonomia residual. Mais do que
uma trajetéria de retrocesso, € um processo que requer sensibilidade
clinica, ética e humana, onde o principal desafio ¢ balancear protecdo e
valorizagcdo da dignidade do idoso, reconhecendo que, mesmo com a
dependéncia crescente, sua condicdo de sujeito se mantém e deve ser
constantemente reafirmada.

A dependéncia funcional na Doenga de Alzheimer ndo se apresenta
de maneira uniforme nem segue um padrao linear fixo. Ela ¢ influenciada
por diversos fatores, como a rapidez de avango da enfermidade, a
existéncia de comorbidades (como doengas cardiacas, diabetes, depressao
ou dificuldades de locomogao), e as circunstancias sociais e familiares que
cercam o idoso. O ambiente de suporte, a presenca de cuidadores, a
qualidade da moradia, a acessibilidade a servigos de satide e a condicao
socioecondmica afetam diretamente a maneira como a dependéncia se
manifesta e o efeito que ela tem na vida didria. Dessa forma, embora o
caminho seja similar em aspectos gerais, com uma diminui¢ao progressiva
da autonomia a vivéncia especifica de cada idoso pode ser bastante
diferente.

Apesar dessa variabilidade, ha um elemento comum: a perda da
autonomia significa uma ruptura significativa na identidade do idoso. A
autonomia, além de ser uma habilidade funcional, € igualmente um
elemento crucial da autoimagem e da dignidade. Quando a pessoa ndo

consegue mais realizar atividades que antes eram automadticas, como
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vestir-se, se alimentar ou gerenciar tarefas domésticas, ela passa por uma
transformagao significativa na maneira como se vé e ¢ vista pelos outros.
A dependéncia se torna um indicador da condi¢dao de enfermidade, e isso
pode modificar a posi¢ao social do idoso, diminuindo sua participacao em
atividades comunitarias, familiares e sociais.

Essa mudanga normalmente provoca emogdes fortes e
contraditorias. A frustragdo aparece ao notar que o corpo € a mente nao
reagem mais como antigamente; o medo pode estar ligado a percepcao de
perda de dominio e ao receio de se tornar um 6nus. A vergonha surge
quando o idoso se sente exposto em momentos intimos, como na higiene
pessoal ou elimina¢do, ou quando nota que ndo consegue manter a
autonomia considerada aceitavel socialmente. Em determinadas situacoes,
especialmente nas etapas iniciais ou intermediarias, quando persiste um
certo nivel de percepg¢ao da deterioragdo, pode ocorrer rebelido e oposi¢ao
ao tratamento, manifestando-se através de recusa, irritabilidade ou
agressividade. Essas emoc¢des ndo devem ser vistas apenas como
“comportamentos desafiadores”, mas sim como reagdes emocionais
compreensiveis diante de uma vivéncia de perda gradual.

Assim, a abordagem do cuidado deve transcender a dimensdo
técnica e englobar a dimensdo emocional e relacional. Reconhecer a
dependéncia funcional como um fendmeno que impacta a identidade
significa respeitar o idoso como protagonista, valorizar sua trajetoria e suas
escolhas, além de buscar estratégias que incentivem a autonomia
remanescente. A modificagdo do ambiente, a preservagdo de praticas

significativas, a interagdo empadtica e a facilitacdo de opgdes, mesmo que
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minimas, s3o maneiras de reduzir o efeito psicoldgico da perda e manter a
dignidade. Dessa forma, a dependéncia funcional ndo representa apenas
um sinal clinico, mas ¢ um elemento central na vivéncia humana do
Alzheimer, demandando sensibilidade, ética e humanidade na assisténcia.

A vulnerabilidade que surge com a dependéncia, na Doenca de
Alzheimer, vai além das restrigdes fisicas e cognitivas. Ela se revela de
forma abrangente e multifacetada, incluindo riscos clinicos, sociais e
éticos. Quando o idoso perde autonomia, ele perde o controle sobre
aspectos essenciais de sua vida, desde as necessidades fisicas mais simples
até a gestdo do dia a dia e a realizacdo de escolhas. A dependéncia se
transforma, assim, em uma situacdo de vulnerabilidade: o individuo se
torna mais propenso a acidentes, desnutri¢ao, infecgdes, quedas e
complicacdes relacionadas a imobilidade; simultaneamente, se torna mais
exposto a negligéncia, ao abandono, ao isolamento e a diminui¢do de sua
voz nas decisdes que envolvem sua propria vida.

Na Doenca de Alzheimer, essa fragilidade ¢ intensificada pela
incapacidade crescente de comunicar necessidades, reconhecer riscos e
manifestar consentimento ou recusa. O idoso, muitas vezes, ndo consegue
mais expressar sofrimento, dor ou desconforto, o que eleva o risco de
subtratar questdes clinicas. Simultaneamente, a dependéncia pode resultar
em isolamento social, uma vez que a familia e a comunidade podem
enfrentar desafios em lidar com as alteragdes comportamentais, a
comunicacdo afetada e a exigéncia de cuidados constantes.Esse
afastamento ndo ¢ apenas corpéreo, mas também representativo: o

individuo torna-se menos escutado, menos integrado e menos reconhecido
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como agente ativo.

Essa situagdo traz a tona um dilema ético essencial: como atender
sem desumanizar o individuo? Como assegurar prote¢do € seguranga sem
converter o idoso em um ser somente cuidado, sem autonomia, desejos e
dignidade? A resposta ndo ¢ facil, mas envolve uma abordagem centrada
na pessoa, que reconhece que, mesmo diante da limitagao, o idoso conserva
sua subjetividade, seus valores e sua trajetéria. Respeitar a dignidade
implica escutar, incluir, proporcionar op¢des, manter habitos significativos
e ajustar o atendimento as preferéncias pessoais, mesmo que essas opgoes
sejam pequenas e restritas. Implica, igualmente, evitar agdes de controle
excessivo, humilhacdo ou limitagdes desnecessarias, que podem prejudicar
ainda mais a qualidade de vida e o proposito de viver.

Para a familia, a perda da independéncia do idoso sinaliza uma
transformagdo significativa na dindmica relacional. O cuidado, que
frequentemente inicia como uma assisténcia ocasional, rapidamente evolui
para uma responsabilidade constante, intensa e, em muitos casos, unica. O
cuidador habitual desempenha fung¢des que demandam esforco fisico
(como mover, alimentar e limpar), supervisao continua (para evitar quedas,
fugas ou incidentes) e escolhas complicadas (relativas a medicamentos,
alimenta¢do, seguranca ¢ manejo de crises comportamentais). Essa troca
de fungdes pode causar um deslocamento na relagdo, modificando a visdo
do idoso: de parceiro, pai/mae ou conjuge, ele ¢ visto sobretudo como
alguém que requer assisténcia.

Esse contexto pode provocar tensdes e desavengas no seio da

familia, principalmente quando existem opinides distintas sobre o que ¢é
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mais benéfico para o idoso, ou quando a carga pesa sobre uma uUnica
pessoa. Além disso, o cuidador pode vivenciar emogdes misturadas e
opostas: o afeto e a empatia coexistem com o desgaste, a insatisfagdo e a
impressao de vazio. A culpa ¢ comum, pois o cuidador pode achar que nao
esta fazendo o bastante, que poderia ser mais presente, ou que se enfurece
com o idoso, 0 que muitas vezes ¢ visto como uma falha ética. A carga
emocional e fisica, se nao for identificada e apoiada, pode resultar em
exaustao, depressao e na deterioragdo da saude do cuidador.

Assim, a vulnerabilidade e a dependéncia funcional na Doenca de
Alzheimer representam ndo apenas desafios clinicos, mas também
questdes éticas e humanas profundas. O cuidado requer um equilibrio sutil
entre protecdo e consideragdo, entre supervisao e autonomia, entre
responsabilidade e receptividade. Para a familia, entender e enfrentar essa
nova realidade requer reestruturar rotinas, procurar ajuda, dividir
responsabilidades e perceber que cuidar ¢ uma maneira de preservar a
dignidade e a presenca do idoso como agente, mesmo em situacdes de
fragilidade.

A dependéncia, no ambito da Doenca de Alzheimer, deve ser
entendida além de sua perspectiva funcional, pois contém um significado
cultural e ético que influencia a maneira como a sociedade vé o
envelhecimento e a vulnerabilidade. Em comunidades caracterizadas pelo
individualismo, pela obsessao pelo desempenho e pela valorizagao da
autonomia como um critério de dignidade, a dependéncia ¢ frequentemente
vista como sinonimo de fragilidade, inutilidade ou diminui¢do do valor

social. Essa visdo coloca o idoso dependente como um “problema” ou um
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“fardo”, favorecendo a estigmatizacdo e a invisibilidade de suas
necessidades e subjetividade. A dependéncia, nesse contexto, deixa de ser
percebida como uma circunstancia humana normal e comega a ser ligada
a uma forma de “deficiéncia moral” ou “insucesso existencial”.

Contudo, a vivéncia da dependéncia, ao ser analisada em
profundidade, descortina uma faceta fundamental da condi¢cdo humana: a
interdependéncia. Durante a vida, todos os individuos passam por etapas
em que precisam do apoio do outro, desde a infancia, quando a subsisténcia
depende totalmente de cuidadores, até periodos de enfermidade,
vulnerabilidade ou Iuto. A dependéncia ndo €, assim, uma condigdo
extraordinaria, mas um componente essencial da existéncia humana, que
revela a fragilidade e a necessidade de conexdo. A Doenga de Alzheimer
sO agrava essa situacdo, evidenciando aquilo que a sociedade costuma
esconder: a impossibilidade de uma total autonomia e a incessante

necessidade de relagdes de cuidado.

3.1. Quem cuida de quem cuida?

“Enquanto mdos apoiam outras mdos e a fadiga se acumula em
siléncio, o cuidador permanece forte, frequentemente despercebido. Ele
aceita sofrimentos, estrutura horarios, proporciona companhia, mas
também vivencia temor, cansago e isolamento. Por tras da for¢a que
sustenta, existe um cora¢do que anseia por descanso e entendimento.
Cuidar de quem cuida é entender que ninguém é feito so de forga, é
perceber que quem apoia também necessita de apoio. Porque, no final,
toda atengdo so se mantém quando é dividida”.

No cenario global, segundo a Organizacao Mundial da Saude e

Alzheimer’s Disease International, a assisténcia a pessoa com Doenca de
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Alzheimer é, em sua maioria, executada por cuidadores informais, como
filhos, conjuges ou outros familiares préximos. E que a maioria da ajuda
diaria como supervisdo, apoio nas tarefas basicas de vida e suporte
emocional, ¢ prestada pela familia, frequentemente sem pagamento ou
treinamento técnico adequado. O cuidador formal ¢, portanto, o
profissional habilitado e pago, como enfermeiros, técnicos de enfermagem
ou cuidadores especializados que sdo contratados para oferecer assisténcia
em casa ou em instituigdes. Apesar de o papel do cuidador formal ser
essencial, principalmente nas etapas moderada e avangada da doenga, ele,
em termos globais, serve como um suporte ao cuidado familiar.

Reiterando, a responsabilidade pelo cuidado diario da pessoa com
DA, recai em sua maior parte, sobre a familia, constituindo-se como uma
pratica comum que se estrutura no ambiente doméstico e que,
frequentemente, se encontra afastada dos servigos especializados e a
sombra das politicas ptblicas. E nesse contexto que se desenvolve a
vivéncia do cuidado prolongado, caracterizada pela informalidade e pela
falta de reconhecimento social, tornando o cuidador familiar uma figura
central e, a0 mesmo tempo, muitas vezes invisivel na trajetoria de
adoecimento.

Entender quem ¢ esse cuidador, suas qualidades, motivacdes e
fungdo social ¢ essencial ndo s para aprimorar o cuidado destinado ao
idoso, mas também para identificar as necessidades daqueles que
desempenham esse papel. O cuidador familiar ¢ o integrante da familia
que, de maneira regular ou principal, assume a responsabilidade pelo

atendimento do idoso dependente, uma fun¢do que, na maioria das
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situagdes, ndo ¢ formalmente selecionada ou planejada, mas designada por
lagos afetivos, expectativas sociais, proximidade geografica e
disponibilidade percebida.

O cuidado geralmente se inicia de forma lenta, com pequenas
atividades diarias, tornando-se cada vez mais intenso a medida que a
enfermidade avanca e a independéncia do idoso diminui, demandando uma
dedicagao cada vez mais forte e constante. Durante esse processo, o
cuidador vai além da execuc¢ao de tarefas, assumindo também a func¢ao de
gestor das rotinas, mediador de conflitos familiares, articulador com
servigos de saude e fonte de suporte emocional, tornando o cuidado uma
atividade complexa, multifacetada e exaustiva.

A importancia do cuidador familiar, no entanto, ndo se reflete em
reconhecimento social, sendo muitas vezes percebida como uma obriga¢ao
familiar, especialmente em ambientes onde o cuidado € culturalmente
ligado as mulheres, o que perpetua desigualdades de género e sobrecarrega
esposas, filhas e noras. Ademais, o cuidado familiar € caracterizado por
emocgdes ambivalentes, onde o amor e a responsabilidade se entrelagam
com a exaustdo, culpa e ressentimento, pois a evolucao da enfermidade
altera o vinculo afetivo e a identidade do idoso, exigindo adaptacdes
continuas.

Ao preservar o idoso em casa, o cuidador garante a dignidade e a
manutengao das relacdes sociais, mas, simultaneamente, lida com desafios
consideraveis, como estresse fisico e emocional, isolamento social,
diminui¢do da autonomia e problemas financeiros, frequentemente sem a

assisténcia adequada, formagdo especifica ou suporte psicologico. Dessa
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forma, a invisibilidade do cuidador familiar ¢ ndo apenas simboélica, mas
também institucional, evidenciando-se na falta de politicas publicas
especificas, como apoio financeiro, formagao e protecao trabalhista, o que
prejudica tanto a qualidade do cuidado quanto a satde do proprio cuidador.
Assim, é fundamental reconhecer o cuidador familiar como um ator chave
no processo de enfermidade e como titular de direitos, para que sejam
criadas estratégias de apoio e de promocao da satde que levem em conta
ndo apenas o idoso, mas também aqueles que sustentam o cuidado em suas
dimensoes diarias, afetivas e sociais.

Sob a perspectiva sociodemografica, varias pesquisas demonstram
que o perfil do cuidador familiar de pessoas com Doenca de Alzheimer ou
outras deméncias ¢ majoritariamente feminino, refletindo padrdes
historicos e culturais que associam socialmente a funcdo de cuidar ao papel
da mulher. Uma anélise sistematica de Smith e colaboradores, revelou que,
em todo o mundo, aproximadamente 70% dos cuidadores familiares sao
do sexo feminino, constituindo em sua maioria esposas ou filhos adultos
das pessoas assistidas, e que os beneficidrios do cuidado sdo em grande
parte, diagnosticados com Doenca de Alzheimer ou deméncia relacionada.

No cenario brasileiro, estudos recentes de Silva e colaboradores,
mostra que entre os cuidadores de individuos com deméncia, até 95% sdo
mulheres, muitas das quais desempenham essa fun¢do sem pagamento e,
em uma parcela consideravel, deixaram seus postos de trabalho para se
dedicar completamente ao cuidado da familia.

Essa presenca feminina acentua a normalizacdo do papel de cuidar

como responsabilidades atribuidas a esposas, filhas ou noras, o que pode
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aumentar as desigualdades de género e agravar a carga fisica e emocional
das cuidadoras. Além do género, a idade dos cuidadores mostra uma
consideravel variagdo, com médias frequentemente entre 50 ¢ 55 anos,
embora existam registros de cuidadores mais velhos que enfrentam riscos
elevados a saude fisica e mental devido as demandas prolongadas de
cuidado (Johnson et al., 2022).

A relacao afetiva entre o cuidador e o idoso ¢ um aspecto crucial
na vivéncia do cuidado, pois os lagos matrimoniais, familiares ou de longa
convivéncia afetam a maneira como o cuidado ¢ experimentado e
interpretado. Vinculos familiares permanentes podem gerar sensacgdes de
amor ¢ responsabilidade moral que sustentam a prestagao de cuidados,
porém também coexistem com desavencas, magoas e ambivaléncias
emocionais formadas ao longo da trajetoria familiar, as quais se acentuam
conforme a enfermidade avanca e a autonomia do idoso ¢
progressivamente comprometida.

Segundo Martins & Pereira, essas dimensdes emocionais intricadas
demandam do cuidador um processo continuo de elaboragdo emocional,
resultando em ajustes frequentes de papé€is, expectativas e identidades, e
causando um impacto relevante na satide mental e no bem-estar do
cuidador, que frequentemente lida com essas necessidades afetivas sem o
suporte institucional apropriado.

O reconhecimento de quem exerce o cuidado, levando em conta
género, idade e lagos afetivos, € fundamental ndo apenas para aprimorar o
cuidado destinado ao idoso, mas também para direcionar politicas publicas

e acdes de apoio que valorizem e salvaguardem os direitos e a saude dos
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que assumem essa obrigacao em ambientes familiares.

As razdes que fazem um parente assumir a responsabilidade pelo
cuidado de um idoso com Doenga de Alzheimer sdo diversas e complexas,
englobando aspectos afetivos, éticos, econdmicos e sociais. Em diversas
situacdes, o cuidado ¢ encarado como um compromisso ético, que se liga
a valores culturais e religiosos que sustentam a no¢ao de que "familia cuida
de familia", principalmente quando o idoso ¢ um parceiro, um pai ou uma
mae. Esse dever ético pode ser visto como um imperativo social absorvido,
que direciona as agdes e justifica o compromisso com o cuidado, mesmo
diante de fadiga e de danos pessoais. Simultaneamente, o afeto ¢ a
reciprocidade t€ém importancia fundamental na motivacao para o cuidado,
j4 que muitos cuidadores veem o cuidado como uma maneira de retribuir
os cuidados que receberam ao longo da vida ou de demonstrar amor e
conexdo emocional.

Entretanto, essas motivagdes emocionais nao desconsideram a
complexidade da experiéncia, pois o cuidado pode ser impulsionado pela
falta de alternativas institucionais, pela pressdo da sociedade e pela
caréncia de recursos de apoio formal. Em situagdes onde os servigos de
cuidado sao limitados, inalcancaveis ou financeiramente inviaveis, a
familia torna-se a Uinica fonte de suporte continuo, resultando em muitos
cuidadores desempenhando essa func¢ao ndo por escolha, mas pela falta de
opgoes. Essa situagdo pode aumentar emogdes de opressao, injustica e até
culpa, visto que o cuidador vé a obrigacao como inescapavel e, a0 mesmo
tempo, sente-se impotente e sobrecarregado.

A funcdo social do cuidador familiar, por sua vez, apresenta uma
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profunda contradicdo, pois, apesar de desempenhar um papel crucial para
a preservacgdo da vida, da dignidade e da manuten¢ao das relacdes afetivas
do 1doso, continua majoritariamente invisivel e desprotegido pelas
politicas publicas. O cuidado prestado em casa quase nunca € visto como
um trabalho, ndo recebendo remuneracdo nem contando com o apoio
institucional apropriado, o que leva a precarizagdo do cuidado e a
vulnerabilidade do cuidador. Essa invisibilidade ¢ tanto simbolica quanto
estrutural, pois a falta de reconhecimento oficial barrara o cuidador de
acessar direitos, programas de assisténcia e redes de apoio, como licengas
remuneradas, treinamento, suporte psicoldgico e ajuda financeira.

Ao se tornar naturalizado como uma obrigacdo familiar, o
atendimento no lar tende a ser depreciado, € a dor do cuidador muitas vezes
¢ negligenciada, reiterando a no¢ao de que a carga emocional e fisica ¢ um
“custo natural” a ser aceito por causa do afeto. Essa desvalorizagdo da
funcdo social do cuidador traz consequéncias reais, pois promove o
isolamento, a exaustdo e o desgaste da satide mental e fisica de quem cuida,
além de diminuir a qualidade do atendimento prestado ao idoso. Portanto,
entender o cuidador familiar como detentor de direitos e reconhecer o
cuidado como uma atividade socialmente importante sdo etapas essenciais
para o desenvolvimento de politicas publicas que oferecam suporte
adequado, protecdo e valorizagdo aos que sustentam a vida de individuos
com Alzheimer no ambiente doméstico.

A reestruturagdo do cotidiano € uma das consequéncias mais claras
da aceitagdo do papel de cuidador, ja que o cuidado altera a rotina familiar

e individual, reconfigurando o tempo, as prioridades e as interagdes
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sociais. Rotinas sdo alteradas, iniciativas pessoais sdo postergadas ou
deixadas de lado, e o tempo ¢ organizado de acordo com as necessidades
do idoso, especialmente nas fases avancadas da Doenga de Alzheimer,
quando as exigéncias de supervisdo e apoio se tornam mais intensas e
permanentes.

Essa reestruturagdo impacta diretamente a vida profissional, social
e emocional do cuidador, podendo levar ao isolamento, a perda de
autonomia ¢ ao comprometimento da satude fisica ¢ mental, dado que o
cuidador muitas vezes assume uma rotina de cuidados sem intervalos
definidos, o que diminui as chances de descanso e autocuidado. A pressao
para equilibrar trabalho, familia e cuidados pode resultar em exaustao,
ansiedade e depressao, além de piorar questdes fisicas resultantes de
esforcos repetitivos e da privagdo de sono, como dores
musculoesqueléticas e doengas cardiacas. Desse modo, o efeito do cuidado
na rotina diaria manifesta-se nao apenas em relacao ao tempo, mas também
na reconfiguracao da identidade do cuidador, que frequentemente comeca
a enxergar sua vida como subordinada as demandas do idoso, o que pode
afetar a sensacao de realizagdo pessoal e a qualidade de vida.

Além disso, o cuidador familiar muitas vezes se depara com a falta
de capacitacdo técnica para enfrentar as demandas do cuidado,
especialmente nas etapas mais avangadas da Doenga de Alzheimer, quando
aparecem dificuldades ligadas a mobilidade, a higiene, a alimentagado, ao
uso de medicamentos e a gestdo de comportamentos desafiadores. A falta
de orientagdo adequada intensifica a inseguranca, o receio de cometer erros

e o desgaste emocional, j& que o cuidador assume responsabilidades que
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requerem conhecimentos especificos, como prevencao de quedas, manejo
de episddios de agitagdo, controle de medicagdo e cuidados com a pele e
nutri¢ao.

Diversos cuidadores, com o passar do tempo, elaboram
conhecimentos praticos e estratégias pessoais, formadas a partir da
vivéncia diaria e da observacao cuidadosa das necessidades do idoso, o que
demonstra a habilidade de adaptagao e resiliéncia dessas pessoas.
Entretanto, esses conhecimentos informais ndo eliminam a exigéncia de
treinamento e de apoio técnico, ja que o saber obtido empiricamente pode
ser inadequado para lidar com situagdes intricadas e pode elevar o risco de
enganos, de incidentes e de excessos. Nesse contexto, a caréncia de preparo
técnico destaca a urgéncia de politicas e programas de formacdo e
monitoramento, que reconhecam o cuidador como um colaborador do
sistema de saide e ndo apenas como um recurso informal da familia,
assegurando acesso a orientagdes, suporte psicologico e redes de apoio que
promovam a seguranga e a qualidade do cuidado, assim como a satde do
cuidador.

Interrogar “quem cuida de quem cuida” implica reconhecer que o
cuidador também precisa de cuidado, apoio e reconhecimento, ja que o
cuidado ndo deve ser visto como uma via Unica, onde apenas o idoso recebe
atencdo. Ao tomar a responsabilidade pelo cuidado, o cuidador entra em
uma situagdo de vulnerabilidade fisica e emocional, o que requer apoio
constante para que a experiéncia de cuidar ndo se converta em um processo
de exaustdo e dor.

Nesse contexto, é essencial entender o cuidador como detentor de
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direitos, com acesso a apoio emocional, orientagdo técnica, formagao,
periodos de descanso e politicas publicas que reconhegam sua relevancia
social, garantindo condic¢des para que o cuidado seja viavel e humanizado.
A integracdo do cuidador nas politicas de saude e assisténcia social ¢
fundamental para assegurar nao apenas a qualidade do atendimento ao
idoso, mas também a manutencdo da saude e da dignidade do cuidador,
uma vez que o estresse € o isolamento podem prejudicar a propria aptidao

para cuidar e a continuidade das relagdes familiares.
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CAPITULO 4

O COTIDIANO DO CUIDADO: EXIGENCIAS FiSICAS,
EMOCIONAIS E SOCIAIS

O dia a dia do cuidado abrange demandas fisicas, emocionais e
sociais que transcendem a simples realizacdo de atividades, tornando-se
uma vivéncia ética e existencial. Apesar de poder ocasionar fadiga,
sobrecarga e isolamento, o cuidado também reflete responsabilidade e
empatia diante da fragilidade do proximo, conforme sugere Emmanuel
Levinas. A luz de Martin Heidegger em Ser e Tempo, essa vivéncia torna
aparente a esfera relacional da condi¢do humana, onde o “eu” se
reconfigura no contato com o “outro”. Dessa forma, o cuidado vai além
de uma obriga¢do pratica, sendo uma manifestagdo profunda da

interdependéncia que define a condi¢do humana.

O cuidado diario de um idoso com Doenga de Alzheimer em
estdgio avancado se apresenta como uma vivéncia complexa, intensa e
profundamente transformadora, tanto para o idoso quanto para o cuidador.
Ao contrario das etapas iniciais, nas quais o cuidado ¢ dividido entre apoio,
orientacdo e supervisdo, a fase avancada requer uma presenga constante,
atencdo ininterrupta e uma disponibilidade quase total do cuidador. Nessa
fase, o cuidado deixa de ser uma ag¢ao isolada e se torna o nucleo central a
partir do qual toda a rotina familiar se estrutura.

A evolugdo da enfermidade exige uma alteragdo dréstica na rotina
didria. As exigéncias do idoso se tornam cada vez mais extensas e variadas,
englobando ndo apenas questoes fisicas, como alimentacao, cuidados de
higiene e locomocdo, mas também necessidades emocionais e de
comunicagdo. A perda da capacidade de se comunicar, a dificuldade em

identificar pessoas e locais, a fraqueza motora e a total dependéncia para
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executar as tarefas essenciais do cotidiano tornam o cuidado uma atividade
incessante, sem intervalos estabelecidos. Dessa forma, a existéncia do
cuidador ¢ moldada por horarios, rotinas e cuidados especificos, como se
o tempo estivesse a servigo do corpo e da fragilidade do outro.

Ademais, o cuidado na etapa avancada vai além da esfera técnica e
funcional, penetrando em um ambito profundamente humano e ético.
Cuidar passa a ser mais do que assegurar a sobrevivéncia fisica;
transforma-se em um ato de manutenc¢do da dignidade, da identidade e da
subjetividade do idoso. Apesar da perda lenta da autonomia e da memoria,
o cuidador deve enxergar a pessoa além da enfermidade, sustentar o
vinculo afetivo e oferecer uma presenga que seja acolhedora e respeitosa.
Essa vivéncia frequentemente coloca o cuidador frente a dilemas éticos
complicados, como a necessidade de equilibrar a seguranga e a autonomia,
ou a escolha de intervir em comportamentos que, embora possam parecer
incompreensiveis, refletem necessidades e angustias do idoso.

A intensidade do cuidado também esta ligada ao efeito emocional
que a situagdo causa. Observar o envelhecimento se revelar através de
perdas lentas e irreversiveis pode provocar intensas emogdes de luto
antecipado, tristeza, frustracdo e até mesmo culpa. O cuidador pode
vivenciar uma impressdo de "auséncia da pessoa" mesmo estando ao seu
lado fisicamente, uma experiéncia que pode ser dolorosa e sutil.
Simultaneamente, o cuidado pode evocar emocdes ambiguas, onde o amor
e a fadiga coexistem, e onde a dedicagdo intensa € caracterizada por
cansaco, temor e, em algumas ocasides, soliddo social.

Socialmente, a etapa avancada da Doenca de Alzheimer costuma
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reconfigurar os lagos familiares e comunitarios. Frequentemente, o
cuidado fica concentrado em um Unico integrante da familia, o que pode
resultar em sobrecarga, quebra de vinculos e alteracdes nas obrigacdes
domésticas e profissionais. A rotina passa a nao ser compartilhada de
maneira equilibrada, e o cuidador pode se sentir distante de atividades
sociais, de lazer e do trabalho, prejudicando sua satide e seu bem-estar. A
sociedade, por sua parte, nem sempre reconhece ou valoriza essa fungao,
o que leva a invisibilidade do cuidador e a escassez de suporte institucional
adequado.

Sob a perspectiva pratica, o cuidado na etapa avangada requer
competéncias especificas e um conjunto de agdes que ultrapassam a
assisténcia fundamental. O cuidador deve enfrentar questdes como evitar
quedas, gerir mudangas comportamentais, administrar medicamentos,
garantir nutrigdo adequada, assegurar higiene, promover mobilizagdo e
conforto, além de observar sinais de dor ou desconforto que
frequentemente ndo sao expressos verbalmente pelo idoso. Esse conjunto
de exigéncias requer aprendizado constante, paciéncia, flexibilidade e,
muitas vezes, a busca por ajuda especializada.

Assim, o cuidado didrio na etapa avangada da Doenca de
Alzheimer ndo se resume a uma série de atividades: ¢ uma vivéncia que
transforma, repleta de desafios emocionais, fisicos, €ticos e sociais. Ele
transforma a esséncia da vida do cuidador e do idoso, exigindo uma
dedicag¢do plena e um comprometimento que vai além da mera ajuda.
Nesse cendrio, entender o cuidado diario como um fendmeno de multiplas

facetas ¢ fundamental para perceber a complexidade da experiéncia
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humana relacionada ao envelhecimento, a enfermidade e a dependéncia,
além de orientar politicas e praticas de suporte que oferecam dignidade,
protecao e qualidade de vida para todos.

As demandas fisicas do cuidado s3o frequentemente as mais
perceptiveis e cansativas, pois requerem do cuidador ndo apenas tempo,
mas também forga fisica, resisténcia e adaptacao constante as necessidades
do idoso. O idoso em estagio avangado da Doenca de Alzheimer apresenta
quase total dependéncia para executar as atividades didrias basicas,
necessitando de ajuda para se alimentar, manter a higiene, se mover, trocar
de roupas e cuidar da pele. Essas atividades, embora parecam simples,
tornam-se complicadas quando associadas ao contexto de deterioragao
cognitiva e mudancas motoras, exigindo do cuidador uma ateng¢do
cuidadosa e uma realizagdo meticulosa, para assegurar conforto, seguranca
e dignidade ao idoso.

O trabalho fisico requerido em atividades como erguer, colocar,
mover e ajudar o idoso pode gerar dores musculares, injurias
osteoarticulares e cansaco cronico no cuidador, principalmente na falta de
orientagdo correta ou suporte de outros parentes. A falta de formagao
especializada e de recursos apropriados (como instrumentos de apoio a
mobilizagdo) agrava a carga fisica e eleva o risco de acidentes de trabalho
e de lesdes por esforgo repetitivo, impactando diretamente na saude do
cuidador e na qualidade do atendimento oferecido.

Outrossim, a atencdo fisica requer monitoramento continuo para
evitar complicagdes habituais nesse estagio da enfermidade, como quedas,

aspiragao de alimentos, lesdes por pressao e infecgdes. Essas complicagdes
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ndo s6 pioram a condicdo clinica do idoso, mas também exigem
intervengdes constantes e urgentes, elevando o nivel de exigéncia e o
estresse do cuidador. O cuidador deve ficar atento a indicios discretos de
desconforto, dor ou mudanca clinica, ja que o idoso, frequentemente, nao
consegue manifestar suas necessidades verbalmente, o que torna a
identificacdo e a resposta ainda mais dificeis.

Essa vigilancia constante diminui o tempo de lazer do cuidador e
leva a um desgaste fisico gradual, o que pode resultar em sobrecarga e
danos a saude fisica e mental do cuidador. A permanéncia desse estado de
alerta, aliada a falta de sono e a pressdo constante de cuidado, pode trazer
a tona sintomas como insonia, dores persistentes, ansiedade, depressao e
diminui¢do da qualidade de vida, mostrando que o fardo fisico do cuidado
ndo se resume apenas ao esforco muscular, mas ¢ um fendmeno
multidimensional que impacta o corpo e a subjetividade do cuidador.

As exigéncias emocionais ligadas ao cuidado de idosos com
Doencga de Alzheimer sdo intensas e muitas vezes menos evidentes do que
as demandas fisicas e técnicas, mas igualmente cansativas. O cuidador
familiar lida diariamente com perdas gradativas e irreversiveis, o que
demanda ndo apenas competéncias praticas, mas também uma grande
capacidade de adaptacdo emocional. No ambito da Doenga de Alzheimer,
a perda cognitiva e funcional do idoso pode ser vista como uma "morte
social" antecipada, pois a pessoa continua fisicamente presente, mas se
torna, aos poucos, inacessivel no que diz respeito a comunicacdo, memoria
e identidade. Assim, de acordo com Vanderley da Rocha e colaboradores,

o cuidador comega a experienciar o luto antecipado, um fendémeno que se
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caracteriza pela vivéncia de perdas progressivas antes da morte fisica da
pessoa assistida, trazendo sentimentos de tristeza, desamparo, angustia e
solidao.

Segundo Marwit e Holley, esse luto nao se limita a expectativa da
morte, mas estd relacionado a perda da identidade nas relagdes e nas
maneiras de interagir socialmente, o que pode trazer sofrimento emocional
similar ao luto reativo convencional, necessitando de suporte emocional e
abordagens psicologicas apropriadas.

Ademais, o luto antecipatorio tem sido relacionado a uma maior
carga subjetiva e a resultados psicologicos negativos, como depressio,
ansiedade e reducao da qualidade de vida, ressaltando a importancia do
reconhecimento clinico e social desse fendmeno (Brito et al., 2024).

Pesquisas empiricas mostram que comportamentos desafiadores de
1dosos e experiéncias adversas no cuidado podem agravar a sensagdo de
perda e o sofrimento emocional do cuidador, aumentando os niveis de luto
antecipatorio ao longo do tempo (Freitas; Almeida, 2021; Bermejo-Gomez
et al., 2024). Por sua vez, a literatura indica que atributos pessoais, como
aresiliéncia, podem diminuir a severidade desse sofrimento, atuando como
um elemento protetor que promove uma adaptacdo emocional mais eficaz
e uma qualidade de vida superior do cuidador (Silva; Souza; Lima, 2023).

A vivéncia emocional do cuidador de individuos com Alzheimer
ndo ¢ meramente um resultado do estresse fisico ou das atividades diarias,
mas sim um fendmeno psicologico intrincado que abrange perdas
progressivas, reformulacdo de identidade e transformacgdes significativas

na dindmica familiar, necessitando de apoio constante e intervengdes que
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levem em conta a dimensao emocional do cuidado.

O cuidado ¢ igualmente permeado por sentimentos ambivalentes,
onde amor, compaixdo e responsabilidade coexistem com irritagdo,
exaustdo e, em determinadas ocasides, vontade de escapar. Essa
ambivaléncia emocional ¢ um ponto fundamental da vivéncia do cuidador,
uma vez que revela a tensdo entre o lago afetivo e as exigéncias fisicas e
mentais do cuidado cotidiano. Sentimentos como frustragdo e fadiga sdo
normais € compreensiveis diante da pressdo constante, mas
frequentemente causam sofrimento extra quando o cuidador os vé€ como
indicios de fracasso moral ou caréncia emocional. Nesse contexto segundo
Freitas e Almeida, a culpa transforma-se em um sentimento frequente,
especialmente em ambientes culturais que veem o cuidado familiar como
a Unica forma de demonstrar afeto e sacrificio, o que diminui a
possibilidade de admitir o desgaste e as limitagdes do cuidador.

A literatura indica que a culpa no ambito do cuidado ¢
frequentemente ligada a internalizacdo de expectativas sociais e familiares,
que exaltam a total dedicacdo do cuidador e ignoram a necessidade de
apoio e descanso. Na visao de Machado e Silva,, esse procedimento pode
favorecer o isolamento emocional, pois o cuidador frequentemente
esconde suas dificuldades para evitar criticas e preservar a imagem de
“filha/filho exemplar”, “esposa dedicada” ou “cuidador ideal”. A falta de
ambientes para escuta e acolhimento emocional agrava o sofrimento
psicoldgico, pois impede que o cuidador divida suas ansiedades, temores e
incertezas, restringindo a capacidade de elaboragdo emocional e o acesso

a métodos de enfrentamento mais saudaveis.
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Assim, o cuidado vai além das atividades materiais e técnicas,
abrangendo um processo emocional intrincado, caracterizado por
contradigoes, tensdes ¢ demandas afetivas que podem prejudicar a saude
mental do cuidador se ndo forem reconhecidas e tratadas de maneira
apropriada. Assim, ¢ essencial que as politicas publicas e os servicos de
saude vejam o cuidador como um sujeito que necessita de cuidado,
proporcionando espacos de apoio psicoldgico, grupos de convivéncia e
intervengdes que incentivem o reconhecimento das emogdes complexas e
a formulacao de estratégias de enfrentamento mais equilibradas.

As demandas sociais do cuidado diario se revelam, principalmente,
na reestruturacdo da vida social e profissional do cuidador, ja que a
dedicagao quase total ao idoso costuma ocupar o foco do tempo e do
espago vividos. Esse contexto frequentemente leva ao afastamento do
emprego ou a necessidade de diminui¢do da carga horaria, o que pode
afetar a renda familiar e aumentar a vulnerabilidade socioecondmica da
familia. Ademais, a carga do cuidado contribui para o isolamento social,
j& que o cuidador passa a ter menor tempo livre para preservar relagdes
sociais, participar de atividades recreativas e fortalecer lacos com amigos
e redes de apoio. Dessa forma, no olha de Pereira e Lima, o dia a dia do
cuidador fica limitado as exigéncias do cuidado, diminuindo
consideravelmente a variedade de experiéncias sociais e o engajamento
comunitario.

A literatura mostra que o isolamento social do cuidador esta
diretamente vinculado ao aumento do estresse e ao agravamento da saude

mental, uma vez que a auséncia de apoio social restringe a oportunidade
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de troca emocional, compartilhamento de responsabilidades e acesso a
recursos que poderiam aliviar o peso do cuidado. Segundo Santos e
Oliveira, colocam que cuidadores que notam uma rede de apoio reduzida
apresentam niveis elevados de sobrecarga, ansiedade e depressao, além de
um risco maior de burnout, especialmente na auséncia de suporte
institucional ou familiar apropriado.

A auséncia de conexdes sociais afeta a autoestima e o sentimento
de pertencimento, pois o cuidador comega a viver em um contexto social
restrito, caracterizado pela exclusdo progressiva de ambientes e atividades
que antes faziam parte de sua identidade e de seu bem-estar. Assim, as
demandas sociais do cuidado diario nao se limitam ao nivel individual, mas
manifestam dimensdes estruturais, como desigualdades de género,
auséncia de politicas publicas que apoiem o cuidador e caréncia de servigos
de cuidado formal.

A reestruturacdo da vida social e profissional €, assim, um sinal
importante da carga do cuidado e demanda atenc¢ao das politicas de satde
e assisténcia social, que precisam implementar estratégias de apoio, como
programas de cuidado colaborativo, grupos de apoio e servigos de alivio,
com o objetivo de manter a satde e a participacao social do cuidador. A
limitagdo social vivida pelo cuidador ¢ piorada pela falta de servigos de
apoio e pela desarticulacdo das politicas publicas direcionadas ao cuidado
de longa duragao. Em varias situagdes, o cuidador lida com a
responsabilidade do cuidado de maneira isolada, sem contar com
orientacdo profissional, suporte psicoldégico ou momentos de descanso,

aumentando a pressdo e o cansaco fisico e emocional.
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A falta de uma rede de apoio formal faz com que o cuidado em casa
seja visto como uma atividade comum e propria dos lagos familiares, o que
acentua a invisibilidade da atuacdo do cuidador e¢ a auséncia de
reconhecimento social. A literatura indica de acordo estudo de Mendes e
Pereira, que a fragilidade das politicas de apoio e a auséncia de servigos de
alivio e assisténcia familiar colocam o cuidador em uma posi¢do de
vulnerabilidade, aumentando o risco de doencas e prejudicando a
qualidade do cuidado oferecido.

Ademais, a rotina do cuidado em estdgios avancados ¢
caracterizada pela incerteza, em razdo de variagdes repentinas no estado
clinico, alteragdes no comportamento e complicagdes de saude que
demandam continua habilidade de adaptacao. O cuidador, frequentemente,
adquire experiéncia pratica para enfrentar situacdes desafiadoras, criando
métodos proprios para manejar o cuidado e atender as necessidades que
surgem. Para Pereira e Santos, esse modo de aprender sem formalidade
demonstra resiliéncia e habilidade, porém frequentemente resulta em um
estresse fisico e emocional consideravel, visto que a capacitagdo e o apoio
técnico sdo inadequados, € o cuidador acaba por assumir fungdes que, em
situagoes ideais, deveriam ser divididas com especialistas em saude.

Apesar das muitas exigéncias, o cuidado didrio também pode ser
permeado por instantes de importancia e conexdo. Acdes simples, como
um olhar, um toque ou a sensagao de aconchego oferecida ao idoso, podem
intensificar o sentido do cuidado e reduzir o sofrimento, atuando como
fontes de significado e incentivo para o cuidador. Esses instantes, apesar

de curtos, mostram a esséncia humana do cuidado e reitera a relevancia da
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presenca, mesmo quando a comunicacdo verbal se torna inviavel.

4.1. Sobrecarga, sofrimento e rentncias no processo de cuidar

“Cuidar requer amor e empenho, mas pode resultar em pressdo
fisica e emocional. Com o passar do tempo, o cuidador lida com fadiga,
dor interna e varias abnegagoes pessoais, incluindo planos postergados e
diminui¢do da propria vida social. Apesar de o cuidado ser uma
demonstragdo de afeto e responsabilidade, é necessdario estabelecer
limites e obter apoio, pois quem cuida também ¢ susceptivel e precisa ser
cuidado para que o amor e a preseng¢a se mantenham de maneira
saudavel.”

O cuidado continuo do idoso com Doenga de Alzheimer traz ao
cuidador familiar uma série de exigéncias que, acumuladas ao longo do
tempo, culminam em sobrecarga fisica, emocional, social e financeira.
Esse processo ndo acontece de maneira repentina, mas se desenvolve
gradualmente, conforme a enfermidade avanca e as necessidades de
cuidado aumentam. A sobrecarga do cuidador, embora amplamente
reconhecida na literatura académica, frequentemente permanece invisivel
no dia a dia, sendo percebida como algo inerente ao cuidado familiar.

O estresse ¢ uma das expressdes mais comuns entre pessoas que
cuidam de individuos com Doenca de Alzheimer. A exigéncia de
monitoramento constante, a obrigacdo continua e a incerteza do
desenvolvimento da doenga criam um estado de estresse permanente. O
cuidador permanece em vigilancia, observando qualquer indicio de
mudanca no comportamento ou na condi¢@o clinica do idoso. Este estado
continuo de estresse prejudica a satude fisica e mental, contribuindo para o

surgimento de problemas de sono, mudancas no apetite, hipertensdo e
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reducdo da imunidade.

A exaustdo, tanto fisica quanto emocional, surge como um
resultado direto da entrega quase total ao cuidado. O acumulo de
responsabilidades, a falta de descanso apropriado e a inexisténcia de
momentos de pausa favorecem o desgaste gradual do cuidador. A fadiga
vai além do cansaco fisico; ela se manifesta igualmente como esgotamento
emocional, marcado pela impressdo de ndo possuir mais forgas internas
para seguir cuidando. Em varias situagdes, esse desgaste ocorre de maneira
discreta, sendo notado somente quando ja se encontra em um estagio mais
avangado.

A dor mental do cuidador familiar ¢ um ponto crucial e, a0 mesmo
tempo, frequentemente ignorado. Conviver com a degradacdo gradual de
uma pessoa amada causa dor emocional persistente, caracterizada por
sensagoes de melancolia, impoténcia e luto antecipado. A vivéncia de
observar alguém perder suas lembrangas, sua independéncia e sua propria
identidade afeta intensamente o cuidador, que deve lidar com perdas
continuas ao longo do tempo. Sentimentos de culpa, raiva e ambivaléncia
sdao frequentes, principalmente quando o cuidador se sente cansado ou
deseja se afastar temporariamente do cuidado.

O isolamento social representa outra consequéncia importante do
ato de cuidar. A intensa dedicacao ao idoso diminui consideravelmente o
tempo disponivel para interagdes sociais, lazer e envolvimento
comunitario. O cuidador comega a habitar um ambiente social limitado,
frequentemente restrito ao lar e as exigéncias dos cuidados. Esse

isolamento ¢ intensificado pela falta de compreensdo do ambiente social,
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que nem sempre percebe a complexidade e o desgaste associados ao
cuidado de alguém com Alzheimer em estagio avangado.

Os efeitos financeiros do cuidado também constituem uma fonte
significativa de angustia e inquietacdo. Em diversas situagdes, o cuidador
deve diminuir ou deixar seus empregos para focar no cuidado, o que
acarreta em diminuicdo de ganhos e instabilidade financeira.
Simultaneamente, as despesas ligadas ao cuidado crescem, abrangendo
investimentos em medicamentos, fraldas, modificacdes na casa, transporte
e atendimentos especializados. A falta de suporte financeiro institucional
piora a fragilidade do cuidador e da familia, intensificando as disparidades
sociais no combate a doenca.

As abdicagdes exigidas pelo cuidado sdo diversas e significativas.
Projetos individuais, aspiragdes profissionais, vinculos afetivos e projetos
de vida sdo frequentemente postergados ou deixados de lado. O cuidador
passa a orientar sua vida em fun¢do das demandas do idoso, relegando suas
proprias necessidades a um segundo plano. Essa abdicagcdo, embora
frequentemente explicada pelo amor e pela obrigagdo moral, pode
provocar ressentimento e a impressdo de perda de identidade,
principalmente quando ndo h4 reconhecimento ou suporte adequado.

Mesmo diante das dificuldades e sacrificios, muitos cuidadores
descobrem significado na atividade de cuidar, reinterpretando suas
vivéncias por meio da conexdo emocional e da responsabilidade ética em
relagdo ao outro. Entretanto, admitir a chance de sentido ndo deve ser
usado para idealizar o sofrimento ou validar a falta de politicas publicas e

de apoio institucional. O suporte familiar deve ser respaldado por sistemas
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de apoio que preservem a saude e a dignidade de quem exerce o cuidado.
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EXISTENCIAL




CAPITULO 5

O CUIDADO COMO RELACAO ETICA, AFETIVA E
EXISTENCIAL

“O cuidado pode ser entendido como uma relagdo que vai além da
dimensdo técnica e funcional, se apresentando como uma vivéncia ética,
emocional e existencial. Eticamente, surge do reconhecimento da
fragilidade do proximo e da responsabilidade que brota dessa interagdo.
De acordo com a andlise de Emmanuel Levinas, a presen¢a do outro
chama e exige responsabilidade antes de qualquer escolha racional,
mostrando que o cuidado é uma resposta a fragilidade humana e uma
manifestagcdo concreta de solidariedade.

No aspecto afetivo, o cuidado abrange empatia, atengdo, paciéncia
e presenga continua. Exige doagdo de tempo e energia emocional, mas
gera significado e fortalece os lacos. A distancia de ser apenas uma
obrigagdo, transforma-se em um espaco de cria¢do de significado, onde
aquele que cuida também ¢ modificado pela vivéncia.

Sob a dtica existencial, influenciada por Martin Heidegger em Ser
e Tempo, o ser humano é fundamentalmente relacional; sua existéncia se
forma no “ser-com” os demais. Dessa forma, o cuidado ndo é um elemento
alheio a condi¢do humana, mas sim uma manifestagdo de sua propria
esséncia. Ele questiona a logica da autossuficiéncia e reitera a
interdependéncia como base da vida social. Assim, o cuidado se manifesta
como uma ag¢do que sustenta a dignidade, fortalece conexdes e da
profundidade a convivéncia. Mais do que um ato isolado, é uma maneira
de existir que expressa, de maneira concreta, o significado da humanidade
em comum”.

No ambito da Doenga de Alzheimer, o cuidado, também vai muito
além da esfera técnica e instrumental. Ele se estabelece como uma relagao
ética, afetiva e existencial, onde dois ou mais individuos vivenciam uma
experiéncia caracterizada pela vulnerabilidade, pela responsabilidade e
pela presenga. Cuidar, especialmente quando a outra pessoa ndo consegue

mais cuidar de si, revela elementos essenciais da condicdo humana e
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provoca uma reflex@o intensa sobre o significado de viver, sofrer e estar
ao lado do outro.

Sob a otica ética, o cuidado pode ser visto como uma reacdo a
fragilidade. A diminui¢ao gradual da autonomia do idoso com Alzheimer
ndo o transforma em um mero objeto de cuidado, mas o coloca em uma
situacdo que demanda reconhecimento e responsabilidade de quem o
cuida. Inspirada em correntes filosoficas da ética do cuidado e da
alteridade, essa perspectiva altera o foco da autonomia individual para a
interdependéncia, reconhecendo que a vida humana ¢, em sua natureza,
relacional.

A filosofia da alteridade, particularmente destacada nas obras de
Emmanuel Levinas, traz valiosas reflexdes para entender o cuidado como
um encontro com o outro em sua vulnerabilidade. A face do outro,
evidenciada pela fragilidade, desafia o cuidador e exige uma resposta ética
que precede quaisquer regras ou deveres formais. No cuidado do idoso com
Alzheimer, essa interpelacdo se revela de maneira sutil, através de gestos,
olhares e necessidades que, muitas vezes, ndo podem ser expressas em
palavras. Cuidar, dessa forma, € reagir a presen¢a do outro, mesmo quando
sua identidade parece dilacerada pela enfermidade.

Na 4rea da enfermagem, o cuidado ¢ identificado como a esséncia
da pratica profissional. Teorias de enfermagem que priorizam o cuidado
humanizado destacam a relevancia da conexdo, da empatia e do
reconhecimento das particularidades de cada individuo acolhido. Mesmo
que o cuidador familiar ndo exerca a fun¢do de profissional da saude, sua

rotina de cuidar se conecta intensamente a esses principios. O cuidado
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familiar engloba conhecimentos técnicos, assim como conhecimentos
afetivos e vivenciais, que sdo moldados na interagdo cotidiana e na
observacao das necessidades do idoso.

A dimensdo emocional do cuidado ndo pode ser dissociada de sua
dimensao ética. Cuidar de uma pessoa com Alzheimer envolve preservar
lagos em um cenario de perdas continuas, onde a reciprocidade habitual da
relagdo ¢ gradualmente alterada. O afeto deixa de ser sustentado pela
recordagdo comum ¢ passa a se manifestar por meio da presencga, do toque,
da voz e do cuidado com o corpo. Esse tipo de vinculo demanda do
cuidador uma prontiddo emocional continua ¢ uma habilidade de amar
além do reconhecimento e da gratiddo evidentes.

Sob a perspectiva existencial, o ato de cuidar confronta o cuidador
com questdes essenciais sobre finitude, proposito da vida e identidade. A
interacdo com a degradacgdo gradual do outro provoca reflexdes acerca da
propria fragilidade e dos limites do controle humano frente a enfermidade
e a morte. O cuidador ¢ frequentemente chamado, muitas vezes sem
preparacdo, a viver em um contexto existencial permeado pela incerteza,
pelo sofrimento e, paradoxalmente, pela oportunidade de um profundo
aprendizado humano.

A humanizacao do cuidado, nesse sentido, vai além da realizagdo
de praticas mais amaveis ou respeitosas, englobando uma transformagao
na percepc¢ao do outro e do proprio ato de cuidar. Humanizar ¢ identificar
apessoa com Alzheimer como detentora de dignidade, mesmo quando suas
habilidades cognitivas estdo severamente afetadas. E ainda reconhecer o

cuidador como alguém que sente, padece e requer aten¢do. A humanizagado

CUIDAR ATE O FIM: ALZHEIMER, FAMILIA E AS EXIGENCIAS INVISIVEIS DO
CUIDADO




do cuidado, assim, envolve uma ética da reciprocidade expandida, onde
todos os participantes sdo reconhecidos em sua humanidade.

O cuidado enquanto vinculo ético, emocional e existencial
questiona abordagens de atendimento focadas apenas na técnica € na
eficacia. Ele demanda tempo, presenca e disposicao para a reunido, fatores
que se tornam cada vez mais raros em sociedades caracterizadas pela
pressa e pela produtividade. No atendimento domiciliar ao idoso com
Alzheimer, esses obstaculos se tornam ainda mais claros, pois o cuidador
familiar frequentemente assume, muitas vezes sozinho, a tarefa de manter

essa conexao ao longo dos anos.

5.1. Politicas publicas, assisténcia e atencdo domiciliar

“Politicas publicas vdo além de decretos ou documentos formais,
sdo decisoes que mostram o significado que uma sociedade da a vida
humana. Quando a ajuda se organiza e a assisténcia em casa entra em um
lar, o cuidado deixa de ser um fardo solitario e se torna uma
responsabilidade compartilhada. Ndo se trata de um favor, mas de
reconhecer que a fragilidade é parte da natureza humana e pode afetar
qualquer individuo. Na residéncia onde uma pessoa necessita de auxilio,
ndo ha somente um doente, mas uma narrativa, recordagoes e lagos que
anseiam por permanecer naquele ambiente. A aten¢do domiciliar mantém
lagos, preserva afeigoes proximas e garante a dignidade de quem lida com
limitagoes. Entretanto, nenhuma familia pode arcar sozinha com o onus
do cuidado incessante; uma rede de apoio é imprescindivel para sustentar,
guiar e dividir as responsabilidades. Quando politicas publicas se
concretizam, a justi¢a deixa de ser um conceito distante e se torna parte
do cotidiano, garantindo que ninguém deve enfrentar a vulnerabilidade
sozinho”.

O crescimento do envelhecimento da populagdo e o aumento

significativo dos casos de Doenga de Alzheimer apresentam as politicas
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publicas de saide um desafio estrutural: como assegurar cuidado continuo,
completo e humanizado a individuos que convivem com uma condigdo
cronica, progressiva e altamente incapacitante. No Brasil, esse desafio faz
parte do Sistema Unico de Satde (SUS), cuja proposta universal e
equitativa enfrenta limitacdes operacionais, desigualdades regionais e falta
de politicas especificas para a aten¢do de longa duracio.

As politicas voltadas para a atengao a populagdo idosa simbolizam
um progresso significativo na afirmacdo dos direitos dessa camada da
sociedade. Legislagdes e normas reconhecem o envelhecimento como um
processo que deve ser sustentado por medidas de promog¢ao da saude,
prevengdo de doencas e asseguramento de cuidados abrangentes.
Entretanto, ao analisar a situacdo das pessoas com Alzheimer em estagios
avancados, nota-se um grande descompasso entre o que ¢ estabelecido nas
politicas e o que realmente ¢ disponibilizado na rotina dos servigos de
saude.

No contexto do SUS, o cuidado da pessoa com Alzheimer se d4,
principalmente, através da Atencdo Primaria a Saiude, que tem um papel
fundamental na deteccao inicial dos sintomas, na monitorizagao clinica e
no direcionamento para servigos especializados. Apesar de sua relevancia
estratégica, a Aten¢do Primdria lida com desafios como excesso de
demandas, falta de profissionais qualificados em geriatria e gerontologia e
dificuldades para monitorar, de maneira longitudinal, casos complexos
como os das deméncias severas.

A assisténcia especializada, quando acessivel, foca em servigos

ambulatoriais e hospitalares, comumente direcionados ao diagnostico e ao
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tratamento medicamentoso. Este modelo, ainda muito focado na légica
biomédica, revela-se inadequado para atender as necessidades completas
da pessoa com Alzheimer e de sua familia. A fragmentagao do atendimento
e a interrupcdo do cuidado tornam dificil a elaboracdo de projetos
terapéuticos individuais que levem em conta as dimensdes clinicas, sociais
e emocionais da enfermidade.

Nesse cenario, a atencdo domiciliar surge como uma abordagem
essencial para o atendimento da pessoa com Alzheimer, principalmente
nas etapas mais avangadas da doenga. O lar é o ambiente onde o cuidado
realmente ocorre, sustentado, em grande parte, pelo membro da familia que
cuida. Programas de assisténcia domiciliar ligados ao SUS constituem um
progresso ao valorizar a relevancia do cuidado no territorio e da atuagdo
interdisciplinar no suporte a individuos dependentes. Entretanto, o acesso
a esses servigos continua sendo restrito, desigual e, em diversos casos,
inadequado para suprir a complexidade das necessidades presentes.

A falta de uma politica nacional sélida para cuidados de longa
duragdo destaca uma deficiéncia significativa no sistema de satde. O
cuidado continuo de individuos com Alzheimer €, na realidade, repassado
a familia, sem o acompanhamento técnico, emocional e financeiro
necessario. Essa distribui¢do desigual de responsabilidades intensifica as
vulnerabilidades sociais e coloca os cuidadores em situagdes de pressdo
extrema, conforme abordado nos capitulos anteriores. O Estado, ao ndo
adotar integralmente sua fun¢do, agrava a invisibilidade do labor do
cuidador e a normalizagdo do sofrimento ligado ao cuidado.

Do ponto de vista critico, ¢ importante admitir que as politicas
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publicas continuam a funcionar de uma maneira que favorece a agudizagao
e a hospitalizagdo, em detrimento do cuidado continuo e localizado. A
Doenga de Alzheimer, devido a sua natureza progressiva e cronica, requer
um modelo de cuidado que priorize o monitoramento continuo, o suporte
em casa ¢ a colaboracdo entre saude, assisténcia social ¢ a comunidade.
Sem essa integragdo entre setores, o atendimento se mantém dividido e
negligente.

Além disso, as politicas publicas costumam se concentrar
principalmente na pessoa enferma, desconsiderando as necessidades do
cuidador familiar. Programas de assisténcia psicoldgica, treinamento para
o cuidado, repouso assistido e apoio financeiro continuam sendo raros ou
ausentes em varias areas. Essa falta demonstra uma percepg¢ao restrita do
cuidado, que ignora sua parte relacional e comunitaria.

Reevaluar as politicas voltadas para o idoso e a pessoa com
Alzheimer envolve admitir que o cuidado ¢ uma responsabilidade coletiva
do Estado, da familia e da sociedade. O fortalecimento da atengdo
domiciliar, o aumento do acesso a equipes multiprofissionais, a formagao
continua dos profissionais de saude e a consideracdo do cuidador como
parte do cuidado sao medidas essenciais para a criagao de um modelo mais

justo e humanizado.
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CAPITULO 6
ESTRATEGIAS DE APOIO AO CUIDADOR FAMILIAR

“As abordagens de suporte ao cuidador familiar refletem a
compreensdo de que quem cuida também é suscetivel e precisa de
assisténcia. Sob a otica ética de Emmanuel Levinas, a responsabilidade
em relagdo a fragilidade humana deve ser dividida, alcan¢ando também
quem proporciona o cuidado. Apoios como assisténcia psicologica,
aconselhamento profissional, coletivos de suporte e politicas de pausa
ajudam a manter a autonomia e o bem-estar do cuidador. A luz de Martin
Heidegger em Ser e Tempo, essas estratégias expandem o horizonte
existencial do cuidador, prevenindo que sua identidade se limite apenas a
fungdo de cuidar. Portanto, apoiar aqueles que cuidam é assegurar que o
cuidado em si se mantenha humano e sustentdvel”.

A 1identificagdo do cuidador familiar como clemento central no
cuidado da pessoa com Doenca de Alzheimer requer a criacdo de
estratégias de suporte que mantenham essa vivéncia ao longo do tempo.
Perante as demandas fisicas, emocionais e sociais abordadas nos capitulos
anteriores, ¢ claro que o cuidado ndo pode se limitar apenas ao esforco
pessoal ou familiar. Apoiar o cuidador ¢ fundamental para assegurar a
qualidade do atendimento ao idoso e para manter a satide e a dignidade de
quem exerce essa fungao.

Dentre as estratégias mais significativas de suporte ao cuidador
familiar, ressaltam-se os grupos de apoio, que funcionam como ambientes
de escuta, compartilhamento de experiéncias e construgdo conjunta de
conhecimentos. Esses grupos permitem que cuidadores troquem
experiéncias, desafios e métodos de enfrentamento, diminuindo a sensag@o

de isolamento e soliddo. Ao reconhecer que suas vivéncias ndo sdo
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exclusivas, o cuidador descobre apoio e reconhecimento emocional, o que
ajuda no fortalecimento mental e na reinterpretagao do ato de cuidar.

A saude educacional ¢ uma intervencao essencial no suporte ao
cuidador. A auséncia de informacdes claras sobre a Doenga de Alzheimer,
seu desenvolvimento e as maneiras corretas de cuidado eleva a inseguranga
e o sofrimento do cuidador. Atividades educativas focadas no manejo dos
sintomas, na prevengao de complicagdes, na estrutura¢ao da rotina e no
autocuidado do cuidador ajudam a elevar a confianca, diminuir o estresse
e aprimorar a qualidade do atendimento oferecido. A formacao em saude
precisa ser incessante, disponivel e ajustada a realidade sociocultural das
familias.

O apoio multiprofissional constitui um ponto fundamental nas
estratégias de auxilio ao cuidador familiar. A colaboragao de profissionais
de diversas areas, como enfermagem, medicina, psicologia, assisténcia
social, fisioterapia, terapia ocupacional e nutri¢do, possibilita uma
abordagem mais completa das necessidades do idoso e do cuidador. Esse
apoio ajuda na gestdo correta dos sintomas da enfermidade, na orientagdo
técnica do atendimento e na deteccao precoce de sinais de estresse e dor
psiquica no cuidador.

A psicoeducagdo surge como uma abordagem particularmente
importante no ambito do atendimento ao idoso com Alzheimer. Ao unir
dados sobre a enfermidade com praticas psicoldgicas, a psicoeducagao
ajuda o cuidador a entender melhor o comportamento do idoso, a gerenciar
emocdes desafiadoras e a criar estratégias de enfrentamento mais

saudaveis. Essa estratégia contribui para a diminuicdo dos sintomas de
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ansiedade, depressao e estresse, além de estimular um melhor equilibrio
emocional no dia a dia do cuidado.

Uma estratégia essencial ¢ estabelecer redes de suporte, tanto
formais quanto informais, que englobem parentes, amigos, vizinhos e
servicos da comunidade. A alocagdo das fungdes de cuidado e a divisdao de
responsabilidades diminuem a carga do cuidador principal e reforcam o
apoio social. Em situagdes em que essas redes sdo frageis ou ausentes, o
cuidador frequentemente experimenta o cuidado de maneira isolada, o que
eleva o risco de doengas fisicas € emocionais.

As estratégias de pausa e alivio do cuidado, chamadas de cuidado
alternativo ou “respite care”, ttm um papel essencial na manutencao do
cuidador. Momentos de pausa, mesmo que curtos, ajudam o cuidador a
reenergizar-se fisicamente e emocionalmente, evitando o desgaste.
Entretanto, esse tipo de suporte ainda ¢ raramente acessivel em diversos
contextos, destacando a urgéncia de politicas publicas que reconhegam e
institucionalizem essa abordagem.

E fundamental destacar que as estratégias de suporte ao cuidador
devem ser elaboradas de maneira integrada e continua, € ndo como agdes
isoladas. O cuidado com idosos afetados por Alzheimer € um processo
prolongado, que demanda supervisdo continua e ajustes conforme as varias
etapas da condi¢do. O suporte ao cuidador deve, assim, ser adaptavel,

atento as transformacdes e focado nas necessidades genuinas das familias.

6.1. Cuidar até o fim: reflexdes, limites e esperanca

“Cuidar até o final é percorrer um caminho onde o amor aprende
a se expressar em um tom mais suave. E estar presente quando as energias
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se esgotam, segurar a mdo quando as palavras falham e converter
presengca em expressdo. Durante essa jornada, aparecem barreiras: o
corpo se esgota, a mente se agita, o cora¢do vacila entre bravura e fadiga.
Cuidar demonstra que o poder humano ndo é ilimitado, mas também
indica que existe uma resisténcia silenciosa que surge do amor.

Entre rotinas, medicamentos e despedidas longas, a esperanga
transforma-se de expectativa de cura em escolha de estar presente. Estar
presente mesmo quando o olhar se afasta, quando o reconhecimento
vacila, quando o tempo aparenta se despedia antes do momento certo.
Cuidar até o final ndo é barrar a saida, mas valorizar cada momento que
ainda vive. E perceber que, ainda na fragilidade absoluta, o amor
permanece como presenqa, limite e luz, bastando para transitar pela noite
com dignidade”’.

Cuidar de alguém com Doenca de Alzheimer até o final da vida ¢
uma vivéncia que desafia o ser humano em seus limites mais essenciais.
Na fase final e terminal da doenga, quando a autonomia esta totalmente
comprometida e a comunicacao € quase nula, o cuidado deixa de ser guiado
pela recuperagdo ou funcionalidade e passa a ser sustentado pela presenga,
conforto e dignidade. Neste momento, cuidar ¢, principalmente, estar ao
lado do outro, reconhecendo sua humanidade mesmo quando a
enfermidade parece apagar tudo o que o definiu um dia.

A finitude se manifesta de maneira concreta na vivéncia do cuidado
terminal. A proximidade da morte integra-se ao dia a dia, exigindo do
cuidador um trabalho constante de luto antecipado. Toda perda de fungao,
todo siléncio duradouro e toda fraqueza acentuada sinalizam a morte que
se aproxima. Essa experiéncia, apesar de dificil, pode também aumentar a
percepgao sobre a importancia do tempo, da presenca e das relagdes. O
cuidado terminal demonstra que a vida ndo se quantifica somente pela

habilidade de agir ou recordar, mas pela chance de ser aceito e respeitado
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até o fim.

Na fase avangada da Doenga de Alzheimer, a dignidade humana se
torna fundamental. O foco do cuidado torna-se primordialmente o alivio
da dor, a prevencao do sofrimento ¢ a promogao do bem-estar fisico e
emocional. Pequenos atos, como preservar a higiene do corpo, manter uma
boa postura, servir alimentos com aten¢do ou segurar a mao do idoso,
transformam-se em manifestagdes tangiveis de respeito a dignidade.
Mesmo sem respostas verbais, o cuidado reconhece que existe uma pessoa,
com trajetoria, valor e direito a um desfecho de vida respeitoso.

Cuidar até o final implica reconhecer também os limites do
cuidado. Chega um instante em que ndo se pode mais impedir a evolucao
da enfermidade ou estender a vida de maneira relevante. Aceitar esses
limites nao ¢ sinonimo de desisténcia, mas sim de redirecionar a atengao.
O cuidado deixa de batalhar contra a doenca e comega a acompanhar a
pessoa em sua jornada de despedida. Essa mudanga €, frequentemente,
desafiadora para o cuidador, que pode experimentar emocgdes de
incapacidade, culpa ou insucesso. Contudo, entender que o cuidado vai
além da cura € crucial para um suporte mais humano e cheio de compaixao.

O cuidador, durante essa jornada, também passa por uma
transformagdo. O aprendizado sobre o cuidar vai além de habilidades
técnicas, abrangendo um profundo aprendizado existencial. Cuidar de uma
pessoa que estd morrendo ensina sobre compaixdo, vulnerabilidade,
paciéncia e estar presente. Mostra, acima de tudo, que o cuidado ¢ uma
expressao de amor que ndo requer retorno nem reconhecimento explicito.

Esse aprendizado, apesar de ser forjado na dor, pode proporcionar um
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crescimento pessoal e uma nova visdo sobre o proposito da vida e das
interagdes.

A esperanga, nesse contexto, ndo se apresenta como a expectativa
de recuperagio ou reversio da enfermidade. E uma esperanca
reconfigurada, fundamentada na chance de proporcionar um final de vida
digno, sem sofrimento excessivo e com reveréncia a pessoa até o ultimo
instante. Esperanga ¢ confiar que o cuidado, mesmo frente a morte, possui
relevéancia e significado. E ter fé que a presenca atenta pode amenizar a dor
e que o amor pode se manifestar mesmo no siléncio.

Cuidar até o final é, assim, um ato essencialmente humano e moral.
Ele expoe tanto as vulnerabilidades quanto as for¢as do ser humano diante
da finitude. Neste livro, procurou-se evidenciar a vivéncia do cuidado
familiar na situagdo da Doenca de Alzheimer, reconhecendo suas
dificuldades, padecimentos e ensinamentos. Ao concluir este trabalho,
reforga-se a importancia de uma sociedade que valorize o cuidado, apoye
os cuidadores e reconhega que a dignidade humana deve ser mantida até o

ultimo momento da existéncia.
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CONSIDERACOES FINAIS

Cuidar até o fim, conforme mostrado neste trabalho, vai além de
monitorar o avang¢o de uma doenga neurodegenerativa; envolve preservar
a dignidade humana em um cendrio repleto de perdas progressivas,
aumento da dependéncia e significativas transformacdes na existéncia. A
Doenca de Alzheimer, principalmente em seus estagios avancados e finais,
vai além do diagnostico clinico e se torna uma vivéncia relacional, ética e
social, que transforma papéis, conexdes e significados de vida.

Esta obra destacou que o aumento da expectativa de vida nao foi
acompanhado, na mesma medida, pelo fortalecimento de redes de suporte
ao cuidado continuo. Nesse contexto, a familia desempenha uma fungao
crucial, muitas vezes isolada ¢ desconsiderada, mantendo a rotina de
cuidados sem o suporte adequado das politicas publicas e dos servigos de
saude.

As demandas fisicas, emocionais e éticas do cuidado familiar
revelaram-se intensas e persistentes. O esfor¢o fisico, a observagdao
constante, o gerenciamento das mudangas cognitivas e comportamentais,
além do sofrimento emocional ligado ao luto antecipatdrio, demonstram
que cuidar de um idoso com Doenga de Alzheimer em estagio avangado ¢
uma vivéncia extremamente extenuante, mesmo que permeada por lagos
afetivos, significado moral e responsabilidade ética. Distante de idealizar
o cuidado, este trabalho procurou reconhecé-lo em sua complexidade,
englobando suas ambivaléncias, limites e efeitos sobre a satide e a vida de
quem cuida.

A andlise realizada possibilitou entender que o cuidado ndo deve
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ser limitado a um conjunto de atividades instrumentais. E uma pratica
relacional, baseada na presenca, na responsabilidade e no reconhecimento
da fragilidade do outro. Apesar da perda de memoria, linguagem e
capacidade funcional, a pessoa com Doenca de Alzheimer ainda mantém
dignidade, historia e valor intrinseco. Cuidar, nesse contexto, ¢ reafirmar a
humanidade quando a enfermidade procura silencia-la e torna-la invisivel.

Sob a perspectiva ética, a obra reitera a importancia de transferir o
cuidado de uma responsabilidade meramente individual para uma
responsabilidade coletiva envolvendo familia, Estado e sociedade. A
normaliza¢do da sobrecarga do cuidador familiar acentua desigualdades,
prejudica a satide de quem cuida e afeta a qualidade do cuidado prestado.
Reconhecer o cuidado como um valor social significa dedicar-se a politicas
publicas solidas, redes de apoio comunitarias, formagdo profissional e
abordagens que protejam a pessoa enferma e seus cuidadores.

No contexto da saude, fica clara a necessidade de modelos de
atendimento mais integrados, que superem a abordagem curativa e
episodica, incorporando o cuidado continuo, os cuidados paliativos e o
apoio psicossocial ao cuidador desde os primeiros estagios da doenga. A
Doenga de Alzheimer requer uma abordagem persistente, colaborativa e
humanizada, que reconheca as limitagdes da medicina curativa sem abrir
mao do compromisso com o conforto, a qualidade de vida e a mitigagao
do sofrimento.

Por ultimo, esta obra ndo visa encerrar a discussao sobre o cuidado
na Doenca de Alzheimer, mas sim expandi-la. Ao tornar evidentes as

demandas ocultas do cuidado, busca-se promover uma alteragdo de
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perspectiva: do enfoque restrito na enfermidade para a valorizagdo das
interagdes que sustentam a vida até o acabamento. Que esta obra funcione
como um meio de reflexdo, conscientizacdo e responsabilidade ética,
reiterando que a dignidade humana nao ¢ aferida pela autonomia mantida,
mas sim pelo respeito, pela companhia e pelo cuidado dispensados até o

ultimo momento.
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GLOSSARIO

Alzheimer (Doenca de Alzheimer) — Doenga neurodegenerativa
progressiva e irreversivel, marcada pela reducao gradativa das fungdes
cognitivas, principalmente memoria, linguagem, orientagdo e habilidades
funcionais, resultando em dependéncia parcial ou total conforme avanga.
Atividades Basicas da Vida Diaria (ABVD) - Conjunto de agdes
fundamentais para a sobrevivéncia e o autocuidado, como se alimentar, se
vestir, tomar banho, fazer higiene pessoal, controlar eliminagdes e
movimentar-se.

Atividades Instrumentais da Vida Diaria (AIVD) — Atividades mais
elaboradas que possibilitam viver de maneira independente na
comunidade, como gerir finangas, cozinhar, usar transporte, administrar
medicamentos e fazer compras.

Autonomia — Habilidade do ser humano de decidir sobre sua préopria
existéncia e dirigir suas a¢des autonomamente, levando em conta suas
competéncias cognitivas, funcionais e emocionais.

Biomarcadores — Indicadores bioldgicos quantificaveis, obtidos através
de testes laboratoriais ou de imagem, empregados para ajudar no
diagnostico, prognostico € monitoramento de enfermidades, incluindo a
Doenca de Alzheimer.

Cuidado de Longa Durag¢ao — Conjunto de medidas constantes voltadas
a individuos com limita¢des funcionais duradouras, incluindo suporte
fisico, emocional, social e, se necessario, atencao paliativa.

Cuidado Familiar — Tipo de assisténcia realizada predominantemente por
parentes no lar, marcada pelo laco emocional, comprometimento constante

e, muitas vezes, falta de suporte institucional formal.



Cuidado Paliativo — Estratégia de cuidado que tem como objetivo garantir
qualidade de vida, proporcionar alivio do sofrimento e oferecer conforto
fisico, emocional e espiritual, principalmente em doencas cronicas,
progressivas e sem chance de cura.

Cuidador Familiar — Individuo, frequentemente um parente, que assume
principalmente ou de forma complementar a responsabilidade pelo
atendimento cotidiano de uma pessoa dependente, sem relacao profissional
oficial.

Declinio Cognitivo — Diminuicdo gradual das capacidades mentais
superiores, incluindo memoria, atengdo, linguagem, julgamento e
raciocinio, podendo afetar a autonomia e a funcionalidade.

Deméncia — Sindrome clinica marcada por deterioragdo adquirida e
duradoura das fungdes cognitivas, que ¢ suficiente para afetar as atividades
cotidianas e a participacao social da pessoa.

Dignidade Humana — Principio ético essencial que reconhece o valor
inerente de cada individuo, independentemente de sua condicdo fisica,
mental, social ou funcional.

Dependéncia Funcional — Quando a pessoa requer assisténcia parcial ou
total de outra para realizar tarefas do dia a dia, devido a restri¢des fisicas,
cognitivas ou emocionais.

Etica do Cuidado — Abordagem ética que aprecia a responsabilidade, a
interdependéncia, a consideracdo pelo outro e a aceitacio da
vulnerabilidade como pilares das relagdes humanas.

Longevidade — Elevacdo da expectativa de vida da populagdo, ligada a
progressos sociais, de saude e tecnologicos, mas também a novos
obstaculos ligados ao envelhecimento e ao atendimento.

Luto Antecipatorio — Processo emocional que familiares e cuidadores



experimentam em relacdo a perda gradual das habilidades e da identidade
do individuo enfermo, antes da morte fisica.

Neurodegenera¢ao — Processo continuo de diminui¢do estrutural e
funcional dos neurdnios, tipico de condigdes como a Doenca de
Alzheimer.

Perda de Autonomia — Diminui¢do progressiva da habilidade de tomar
decisdes, agir e dirigir a propria vida de maneira autdbnoma, frequente em
fases avancadas de doengas neurodegenerativas.

Rede de Apoio — Grupo de pessoas, servigos e instituigdes que
proporcionam suporte emocional, social, material e assistencial ao
individuo enfermo e ao cuidador.

Sobrecarga do Cuidador — Conjunto de efeitos fisicos, emocionais,
sociais e financeiros resultantes da responsabilidade permanente do
cuidado a longo prazo.

Vulnerabilidade — Estado humano caracterizado pela probabilidade de
ficar doente, precisar de ajuda e depender de outrem, acentuado no

envelhecimento e nas doengas cronicas e degenerativas.
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