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RESUMO: A percepcdo de familiares cuidadores de pessoas com doenca de Alzheimer sobre
o0 suporte familiar recebido para o cuidado, a luz da fenomenologia de Maurice Merleau-
Ponty, revelou-se atraves de entrevistas semiestruturadas e de depoimentos em encontros de
grupo focal com dez integrantes de um Grupo de Ajuda Mutua, realizados em setembro de
2009 a junho de 2010. O estudo aponta uma nova compreensao sobre o suporte familiar ao
cuidado, a qual abre possibilidade a transcendéncia do cuidador em um outro eu mesmo.
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ABSTRACT: The perception of family caregivers of people with Alzheimer's disease on the
family support for the received care, under the light of the phenomenology of Maurice
Merleau-Ponty, it was revealed by responses to semi-structured interviews and by depositions
in the focus group meetings with ten of them, members of a Mutual Help Group, carried out
from September 2009 to June 2010. The study suggests a new understanding of family support
to the care, which opens the possibility of transcendence from the caregiver into another self.
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Introducéo

O envelhecimento populacional constitui atualmente um proeminente fenémeno
mundial, em decorréncia do crescimento mais elevado da populacdo idosa com relacdo aos
demais grupos etarios. No Brasil, em 2050, estima-se que o percentual de pessoas acima de 60
anos correspondera a cerca de 30% da populacéo do pais. Assim, modifica-se também o perfil
epidemioldgico trazendo novas demandas para o servigo de salde: tornam-se predominantes
as doencas cronicas, e aumentam o tempo de uso destes servigos (Carneiro, Campino, Leite,
Rodrigues, Santos, & Silva, 2013).

Além disso, a propor¢do da populagdo “mais idosa”, ou seja, de 80 anos ¢ mais,
também est4 aumentando, alterando a composic¢do etaria dentro do préprio grupo. Assim, essa
heterogeneidade do segmento idoso, que vai dos 60 a mais de 100 anos de idade, resulta em
um aumento significativo de deméncias, entre elas a doenca de Alzheimer (DA).

Para ser mais consistente, estima-se que o numero de pessoas vivendo com deméncia
em todo o mundo no ano de 2013 chega a 44,35 milhdes, e atingira 75,62 milhdes em 2030 e
135.46 milhdes em 2050. No Brasil, pais de renda média onde o acesso a protecdo social,
servigos, suporte e cuidados sdo muito limitados, sdo em média 62% desses idosos, 0s
demenciados (Alzheimer’s Disease International, 2013).

As literaturas, nacional e internacional, classificam a DA como a principal causa de
deméncia: ela corresponde a uma taxa de 50% a 70% do total de casos, podendo ser
considerada, sob muitos aspectos, como o prototipo das deméncias, e seu diagnéstico €
definido descartando outras patologias que se caracterizam com sindrome semelhante. Trata-
se de uma doenca que apresenta degeneracdo primaria do sistema nervoso central,
caracterizada por uma longa evolucdo entre os primeiros lapsos e o0 estagio grave, que dura
em média de 10 a 12 anos (Ramos, & Menezes 2012). O quadro tipico é o de lapsos de
memoria, cada vez mais frequentes para fatos recentes, aos gquais se associam, ainda, numa
fase inicial, a dificuldade de planejamento e de linguagem e as alteracdes de comportamento,
principalmente apatia e depressdo. Tais alteracdes levam a progressiva dependéncia, cada vez
maior, de suporte do semelhante para a realizacdo de atividades da vida diaria, bem como para

0 cuidado pessoal.
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Nesse contexto, o tratamento disponivel para a pessoa com DA visa a reduzir a
progressdo da doenca, uma vez que ainda se desconhecem meios para sua cura. Em funcéo do
inevitavel processo de cronicidade da doenga, que implica em novas necessidades de cuidado
ao idoso, as familias que convivem com a pessoa acometida sofrem profundas alteracdes na
sua rotina domeéstica e social, como privac6es, modificacGes no estilo de vida para incluir as
demandas do membro doente, lidar com a aceitacdo da morte, inversdo de papeis pais/filhos e
compreensdo da doenca. A familia se vé envolvida por sentimentos intensos e conflitantes,
dificeis de manejar que acabam por lhe trazer certo isolamento, implicando em sobrecarga
emocional para o cuidador e para o grupo familiar como um todo. Assim, torna-se salutar a
necessidade de planejamento e implementacdo de medidas de apoio, tanto para a pessoa com
DA como para seus cuidadores.

Nota-se, portanto, a relevancia do suporte social para a producdo de cuidado, uma vez
qgue os cuidados oriundos de redes informais de apoio, constituidas por filhos e outros
parentes e amigos, representam a mais importante fonte de atencdo a pessoa idosa com DA
em nosso pais. Estudos demonstram que a responsabilidade sobre os cuidados a pessoas
idosas recai, na maioria das vezes, sobre a mulher, quer seja esposa, filha ou irma (Neri,
2002). Essas cuidadoras, geralmente, ndo recebem nenhum preparo para lidar com a doenga,
ndo sabendo, em funcdo disso, diferenciar uma caracteristica normal do envelhecimento de
uma caracteristica patoldgica. Percebe-se ainda que, ao se deparar com a nova situacéo, 0
cuidador passa a apresentar um quadro de desgaste excessivo, com demonstracdo de
sentimentos de pena, medo, revolta e preocupacdo, bem como escassez de tempo para cuidar
de si préprio.

Associadas a isso, temos questdes complexas como idosos cuidando de idosos e
requerendo cuidados semelhantes, mulheres que abandonam a vida profissional para se
dedicarem ao cuidado, outras que, por conta da emancipacdo feminina estdo fortemente
inseridas no mercado de trabalho, ndo tendo como exercer o papel de cuidadora principal, o
que acaba gerando um conflito familiar ainda maior, diante da historicidade do cuidado ser
direcionado sempre para a mulher (Oliveira, & Caldana, 2012).

Cuidado é uma palavra que tem sua etimologia no latim cogitatus,a,um, 'meditado,
pensado, refletido’. Por extensdo de sentido, adquiriu, em portugués, o significado de ‘zelo’,
desvelo, solicitude, diligéncia, atencdo, bom trato e inquietacdo (Waldow, 2006). A palavra é

muito utilizada no contexto das relacfes afetivas de amor e de amizade, mas o cuidado
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aparece por meio de atitudes que demonstram preocupacao, respeito, compaixao, acolhimento
e ajuda a pessoa amada ou a um objeto de estimacdo. Além disso, cuidar € um processo
reciproco, de compartilhamento e de crescimento mutuo. Uma a¢do no qual a pessoa dedica-
se ao outro, incluindo dois sentidos basicos, intimamente ligados entre si: a atitude de
solicitude e atencdo para com 0 outro; e a preocupagdo e inquietacdo, em que a pessoa
cuidadora se sente envolvida e afetivamente ligada ao outro (Rocha, Carvalho, Figueiredo, &
Caldas, 2011).

Logo, podemos dizer que o ato de cuidar ocorre sempre como relacdo dialégica e
envolve o cuidado do outro e o cuidado de si. H4, no cuidado, uma intencionalidade, algo que
parte do eu em direcdo ao outro, de forma que, enquanto o cuidar de algo remeteria a uma
tarefa e a um trabalho, o cuidar de uma pessoa significaria, por exemplo, preocupacéo,
interesse, solicitude (Almeida, & Junior 2010).

Cuidar de uma pessoa com Alzheimer pressup@e a necessidade de estar aberto as
mudancas que surgem de forma inevitavel e gradual no &mbito da integralidade da pessoa e,
neste sentido, é preciso que se reconheca na pessoa cuidada sua natureza sensivel e seus
caracteres socioantropoldgicos, como sua historia de vida, seu labor, suas preferéncias e
desejos, 0s quais expressam necessidades especificas de cuidado.

Portanto, ainda que o cuidador da pessoa com DA aprenda a cuidar de si e do outro,
mobilizado por profundas alteracbes que se mostram no processo de adoecimento, ele s6
lograra éxito no cuidado se obtiver, de algum modo, o apoio de seus familiares e do Estado,
com a elaboracdo de Politicas Publicas efetivas na protecéo ao cuidador. No contexto familiar,
convive-se com situacfes que envolvem estados de salde, doenca e cura, as quais constituem
uma dinamica que exige dos membros da familia uma producdo intersubjetiva de cuidados,
que ocorre mutuamente. Independentemente da idade, a esséncia do cuidado esta presente em
cada ser humano e, na convivéncia, o cuidado expressa-se de forma intersubjetiva, por meio
do afeto, do toque, do sorriso, do respeito e da valorizacdo da autoestima. Sendo assim,
mediante acGes de auxilio ao cuidado pessoal e as atividades basicas da vida diaria, a atitude
de cuidar objetiva a busca do bem estar reciproco e coletivo.

No dominio dessas reflexdes, emergiram alguns questionamentos que nos conduziram
a formulacdo da pergunta de pesquisa: Qual a percepcdo do familiar cuidador da pessoa com

doenca de Alzheimer sobre o suporte recebido (ou ndo) de sua familia para o cuidado?

Andrade, L.M., Sena, E.L.da S., Carvalho, P.A.L.de, Matos, A.L.P.de, Mercés, M.C.das, & Oliveira, D.S.
(2014, dezembro). Suporte familiar ao cuidador da pessoa com Doenca de Alzheimer.
Revista Kairds Gerontologia,17(4), pp. 275-295. ISSN 1516-2567. ISSNe 2176-901X.
Sé&o Paulo (SP), Brasil: FACHS/NEPE/PEPGG/PUC-SP



Suporte familiar ao cuidador da pessoa com Doenca de Alzheimer 279

Com o intuito de responder a ela, estabelecemos, como objetivo do estudo, descrever a
percepcdo do familiar cuidador da pessoa com doenca de Alzheimer sobre o suporte recebido
(ou ndo) de sua familia para o cuidado.

A partir do conhecimento da realidade vivenciada por tais cuidadores, esperamos que
0 estudo forneca subsidios a equipe de saude (enfermeiros, geront6logos, psicélogos,
médicos, entre outros) para o planejamento e a implementacdo de agdes nos servigos de
saude, direcionadas ao apoio de familiares cuidadores, contribuindo para que sejam capazes
de posicionar-se de maneira positiva frente as contingéncias do processo de cuidar e de

promover sua qualidade de vida.

Como o vivido aparece: o trilhar metodolégico

Por se tratar da descricdo de percepcdes, o trabalho sustentou-se na ontologia da
experiéncia do fenomendlogo Maurice Merleau-Ponty, que se ocupa em descrever a
intersubjetividade operante no processo perceptivo (Merleau-Ponty, 2011). Isso implica dizer
gue o conhecimento baseado nessa perspectiva constroi-se a partir da relacdo entre eu e
outrem, destacando a experiéncia perceptiva como um evento que é passivel de ser
compreendido por meio das descri¢des vivenciais dos participantes do estudo.

O método fenomenoldgico de Maurice Merleau-Ponty possui particularidades,
aplicacdes e potencialidades que implicam em compreender de forma mais aproximativa a
nocdo de fendmeno como uma experiéncia da percepcdo, a qual ocorre sempre de forma
ambigua, em um campo fenomenal que permite o entrelagamento entre o sentimento e a
reflexdo (Sena, Reis, Carvalho, & Souza, 2011).

Neste estudo, utilizou-se como referencial tedrico a fenomenologia merleau-pontyana,
a qual descreve as nocdes de percepcdo e esséncia, a partir da compreensdo da reducdo
fenomenologica de Edmund Husserl. A “fenomenologia ¢ o estudo das esséncias, e todos os
problemas, segundo ela, resumem-se em definir esséncias: a esséncia da percepgéo, a esséncia
da consciéncia”, entre outras (Merleau-Ponty, 2011, p.1). A esséncia da percep¢do consiste
em um processo dindmico em que, independentemente de nossa vontade, atualizamos, no
presente, um passado e um futuro, caracterizando um constante movimento figura-fundo, isto

¢, a cada instante um todo se impde a n6s sem que o deliberemos.
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A esséncia da consciéncia consiste na sintese reflexiva ou intelectual que se faz do
processo intencional, o qual envolve: intuicdo, operacdo da linguagem e objetivacéo (Terra,
Gongcalves, Santos, & Erdmann, 2009).

Para Merleau-Ponty, “a fenomenologia é também uma filosofia que repde as esséncias
na existéncia e pensa que ndo se possa compreender o homem e o mundo de outra maneira
sendo a partir de sua “facticidade”. E uma filosofia transcendental que coloca em suspenso,
para compreendé-las, as afirmacfes da atitude natural, mas é também uma filosofia para a
qual o mundo j& estd sempre “ali”, antes da reflexdo, como uma presenca inalienavell...]

(Merleau-Ponty, 2011, p.14).

Cenario do Estudo

A pesquisa foi desenvolvida na Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB),
Campus de Jequié, onde foi implantado o Projeto de Extensdo intitulado Grupo de Ajuda
Mdtua para cuidadores de pessoas com DA (GAM), como um dos objetivos da Pesquisa
“Perfil das pessoas com diagndstico de doen¢a de Alzheimer e respectivos cuidadores no
municipio de Jequié-BA”, financiada pelo Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico
e Tecnoldgico (CNPq). O grupo foi implantado em outubro de 2008, diante do levantamento
de dados do projeto de pesquisa que apontou um ndmero crescente de idosos com Alzheimer
e cuidadores na cidade de Jequié (BA), necessitando de apoio para o cuidado. As reunibes
ocorriam a cada quinze dias no campus da universidade e o nimero de participantes variava
entre oito a doze pessoas, apesar de 0 nimero de cuidadores ser muito maior, apenas uma

pequena parcela da populagdo compreendia 0o GAM como uma tecnologia de cuidado.

Participantes

Sendo assim, em se tratando de conhecer o fendmeno e como ele se apresenta em si
mesmo, optamos por trabalhar com a saturagéo das descrigdes vivenciais, de dez cuidadores
integrantes do GAM.
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Instrumentos e técnica de coleta de dados

A coleta das descri¢Ges vivenciais ocorreu no primeiro semestre de 2011, por meio de
entrevista semiestruturada individual e de grupos focais (GF), sendo respeitados todos 0s
tramites legais para a pesquisa com seres humanos, de acordo a resolucdo do Conselho
Nacional de Salde — CNS/196/96, uma vez que o projeto de pesquisa foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UESB, sob protocolo n.° 121/2009.

Inicialmente, os cuidadores foram convidados a participar do estudo através das
reunibes do GAM. Apdbs obtencdo do aceite através da assinatura do TCLE, foram realizadas
entrevistas individuais em seus domicilios, sendo gravadas e com duracdo média de 40
minutos. Em seguida as falas foram transcritas e uma leitura minuciosa foi realizada em cada
entrevista para que fossem selecionados alguns temas a serem abordados nos encontros de
GF. A seguir os temas que emergiram das entrevistas:

e Conceito de familia na visdo do familiar cuidador de pessoa com Alzheimer;
e Aproximacao versus distanciamento dos familiares diante da emergéncia da doenca de

Alzheimer na familia;

e Sentir-se s6 “s6 Deus mesmo, € eu € ela!”;
e O ser mulher e o cuidado de um familiar com DA
e Modalidades de apoio ao familiar cuidador advindos dos demais membros da familia;

e Compreensao: falta de apoio justificada.

Apbs a determinacdo dos temas foram agendadas as reunides de GF. Foram realizadas
trés sessbes e, para cada reunido, um roteiro era seguido, a fim de que os encontros ndo se
tornassem monotonos e 0s participantes pudessem se sentir em um ambiente agradavel,
descontraido e livre de ruidos para a captacdo das falas, uma vez que as discussGes foram
gravadas e transcritas. A conducdo do grupo se deu em trés etapas: recepcdo de cada
participante de maneira cordial; apresentacdo dos objetivos da pesquisa e do grupo de forma
honesta, rapida e genérica; e por fim, sorteio dos temas emergidos nas entrevistas para
discussdo. Vale ressaltar que a pesquisa se deu apenas com o0s cuidadores; os idosos, nesse

momento, ndo foram ouvidos ou avaliados pela equipe.

Andrade, L.M., Sena, E.L.da S., Carvalho, P.A.L.de, Matos, A.L.P.de, Mercés, M.C.das, & Oliveira, D.S.
(2014, dezembro). Suporte familiar ao cuidador da pessoa com Doenca de Alzheimer.
Revista Kairds Gerontologia,17(4), pp. 275-295. ISSN 1516-2567. ISSNe 2176-901X.
Sé&o Paulo (SP), Brasil: FACHS/NEPE/PEPGG/PUC-SP



282 Luana Machado Andrade, Edite Lago da Silva Sena, Patricia Anjos Lima de Carvalho, Ana Liz Pereira de Matos,
Magno Concei¢do das Mercés, & Daniela Sousa Oliveira

Cada cuidador resumiu em uma palavra sua experiéncia de cuidar e cada palavra
serviu de codinome para estes sujeitos, respeitando a ética do anonimato para a descricdo e

para a transcricédo das falas.

Analise dos dados

Para desvelar o fenbmeno, as descrigdes vivenciais foram submetidas a analitica da
ambiguidade, método desenvolvido para a anélise de dados empiricos em pesquisas com
abordagem fenomenoldgica (Sena, Goncalves, Granzotto, Carvalho, & Reis, 2010). A
analitica da ambiguidade tem como matriz tedrica a reducdo fenomenoldgica eidética de
Edmund Husserl, fenomenologo classico precursor do método, que se caracteriza por
suspender as teses que acreditam ser as coisas em si mesmas (Sena, 2006). O método consiste
em um modo de organizar as descri¢cdes vivenciais, por meio de uma analise cuidadosa do
corpus constitutivo das entrevistas realizadas com os integrantes do estudo, deixando aparecer
aquelas percepcBes em que os cuidadores se identificavam como corpo préprio em sua

relagdo ao suporte familiar para o cuidado da pessoa com DA.

Resultados e Discussao

Em se tratando de um estudo que busca descrever a percepcdo a partir da
intersubjetividade, e tendo a experiéncia perceptiva um carater temporal, buscou-se a todo o
momento estabelecer um movimento entre 0 novo presente, o despertar do futuro e o passado,
a fim de desvelar a ambiguidade inerente a percepcdo, que aparece no campo fenomenal
(Sena, & Gongalves, 2008). Desse modo, as falas dos cuidadores do estudo revelaram
situacGes ambiguas, que geram novos sentidos acerca da relacdo entre cuidador e familia. Tais
sentidos foram descritos em trés categorias: a compreensdo do grupo doméstico na
perspectiva das experiéncias vividas no cuidar, a recompensa do cuidar ressignificando

posi¢des sociais e 0 habito do cuidado, demonstrado através da negacdo da ajuda.
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A compreensdo do grupo doméstico na perspectiva das experiéncias vividas no cuidar

Para iniciar esta categoria, € pertinente retomar algumas defini¢des do termo familia,
incluindo a nocdo de grupo domeéstico. Familia pode ser vista como um grupo social que
interage e constroi acdes comuns que sugerem a atencao a unidade familiar e ndo apenas ao
membro acometido por um problema ou necessidade de saude (Levi-Strauss, 1974).

A familia tem sido objeto de investigacdo de vérias areas do conhecimento, tais como
ciéncias sociais, psicologia e antropologia. Embora sempre tenha havido distintas formas de
organizacdo familiar, persiste, como referéncia no imaginario individual e coletivo, a imagem
da familia nuclear, composta por mae, pai e filhos.

Contudo, neste estudo, interessou-nos conhecer a percep¢do dos cuidadores sobre a
familia e ndo apenas a definicdo que Ihe atribuem. A percepcdo ocorre sempre do ponto de
vista de quem a vive, e a Unica coisa que se pode objetivar desta experiéncia é que se trata de
uma vivéncia ambigua, pois nela coabitam duas naturezas: uma, que é impessoal (0s
sentimentos) e a outra, que € pessoal (a linguagem, o pensamento). Sobre essas duas
naturezas, Merleau-Ponty ainda as caracteriza como ‘mundo da vida’ ¢ ‘mundo da cultura’,
respectivamente (Merleau-Ponty, 2011).

O mundo da vida, ou impessoalidade, refere-se aos sentimentos, a intui¢do, ao estado
pré-reflexivo, aquele que precede a articulacdo dos pensamentos. Esta vivéncia impde-se as
pessoas espontaneamente, como fendmeno. A impessoalidade € retomada a cada instante da
existéncia, independentemente de sua vontade, e corresponde ao vivido intencional, aquele
que é da ordem do sentir. E a partir dessa natureza que o ser formula ideias e pensamentos e
ela também é reconhecida como carne sensivel (intuicdo), que se efetiva na carne gloriosa
(pensamento, palavra) (Merleau-Ponty, 2011).

Podemos identificar, na fala da cuidadora, o desvelamento de sua percep¢do sobre a

familia como grupo domeéstico:

“Familia é uma rosa muito bonita, s6 que vém os espinhos, ndo tem sé a
rosa, vém os espinhos, por mais que tenham conflitos, tenha diferenga, [...]
sempre tem que ta como familia [...] porque tem vizinho na minha rua que

eu coloco como uma familia, que me ajuda demais. [...].” (Dedicag&o).
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Neste relato, a ambiguidade da qual falamos é exemplificada na comparacdo da familia
com uma rosa que, apesar da beleza, traz também espinhos. Para Dedicacdo, 0s espinhos
presentes na familia sdo representados pelos conflitos e diferencas que, contudo, ndo se
sobrepdem & necessidade de se conviver em familia. Logo, a vivéncia ambigua na relacéo de
Dedicacdo com a familia ndo aparece como contradicdo, mas como perfis que se
complementam, como uma experiéncia perceptiva em que a beleza e o espinho fazem parte da
mesma rosa, assim como a ajuda mutua e os conflitos advindos da dindmica das relacbes
familiares fazem parte do mesmo contexto familiar.

A familia, como uma unidade que envolve as economias individuais, pratica uma
economia moral ou cultural coletiva, com base nas relacdes de parentesco (Levi-Strauss,
1974). No entanto, entende-se que esta unidade familiar ndo esta isenta de tensdes, rivalidades
internas e externas, negociacdes e conflitos. Portanto, as tensdes e articulagbes entre os
condicionamentos sociais e 0S projetos pessoais que possam existir sdo ingredientes da
existéncia humana em sociedade. Dessa compreensdo antropolégica de familia, entendemos
gue o mundo da cultura estabelece 0 modo como a cuidadora percebe a familia, isto é, como
um grupo que deve estar sempre unido.

N&o obstante, a descricdo da cuidadora também mostrou o polo sensivel de sua
percepcao, 0s sentimentos que ela tem em relacdo a familia: os espinhos. Toda experiéncia
perceptiva exprime-se e objetiva-se como ambiguidade, toda a tentativa de se estabelecer
conceitos € insuficiente para se dizer o que a coisa realmente é. Deste entendimento, segue-se
a inferéncia de que as tentativas dos cuidadores, ao explicitar suas percepgdes sobre “familia”,
constituem apenas perfis daquilo que eles sentem e do que podem dizer a respeito do tema.
No entanto, tais perfis remetem as vivéncias com uma nova significacdo, que esta baseada no
cuidado da pessoa com DA em um grupo doméstico. Desse modo, a vida doméstica ndo é
meramente instancia de reposicdo do instituido, mas configura-se como espago de
reelaboracdo das vivéncias sobre a esfera publica e envolve 0 modo como os individuos
retomam essas Vvivéncias, entre outras, aquelas inerentes ao universo do trabalho, da politica,
do sistema educacional, da religi&o, do lazer.

Durante a convivéncia do familiar com o idoso, ha trocas de experiéncias, e familiares
relatam que, apesar de cansativo e estressante no processo de cuidar, faz-se importante a
dedicacdo com empenho para que o idoso possa ter uma vida mais amena pela situagcdo em

gue se encontra.
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O familiar se aproxima ndo apenas pelo grau de parentesco, mas também pela
existéncia de uma afetividade, denotando um ato de prazer, afeto e retribuicdo (Albuquerque,
Penha, Carvalho Filho, & Luz, 2013).

O grupo doméstico se estabelece como “a retomada de um esforco, mais velho que
nos, no qual estamos apoiados, e que é a manifestacdo, o devir da verdade (Merleau-Ponty,
2011, p.178)”. Para os cuidadores, sujeitos deste estudo, familia vai muito além dos lagos
consanguineos, ja que suas experiéncias trazem-lhes outra abordagem além daquelas que
exteriorizam: uma abordagem perceptiva de simbolos que construiram novas significacdes
para seus grupos domesticos e que se apresentam, aqui, de forma ambigua, como corpo

préprio (percepcao).

A recompensa do cuidar ressignificando posi¢des sociais

O aprofundamento das leituras das entrevistas realizadas com cada cuidador, bem como
das transcricdes das reunides de grupo focal, resultou na percepcdo de que a experiéncia de
tornar-se cuidador ndo é tdo dolorosa como identificamos em alguns artigos, em que a
concepgdo predominante dos pesquisadores é a de que assumir a funcdo de cuidador de um
familiar com DA traz sobrecargas e sérias implicacOes para o seu viver diario, provocando
sofrimento (Pavarini et al., 2008).

Segundo a filosofia merleau-pontyana, a experiéncia de cuidar de pessoas com DA,
desde o inicio da doenca, ocorre como manifestacdo fenoménica. Assim “primeiro, o
manifestar surge como um anunciar-se, segundo, 0 que se anuncia em si mesmo, 0 que, em
seu mostrar, aponta ¢ indica algo que ndo se mostra” (Silva, Lopes, Diniz, 2008, p.255).
Assim, a manifesta¢do do cuidar surge como resultado do aparecimento do fendmeno “doenca

de Alzheimer”, conforme apontam 0s relatos a seguir:

“[...] pedia ao Senhor que me ajudasse: dé-me paciéncia, pra que eu nao
maltrate, pra que eu ndo grite! E depois que tudo passa, aquele momento é
como um sonho, um sonho ou pesadelo [...]; no inicio é um pesadelo que
parece que vocé ndo vai acordar nunca [...], mas é sé no inicio, depois vocé

vai acostumando, acostumando, acostumando (Coragem) [...];
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vOCcé comega a sentir mais amor e pena, vocé vai pra brigar e ja ta mais
consciente de tudo aquilo que t& acontecendo, ai vem aquele
arrependimento [...]. Como é que vai brigar? Pra que brigar? E minha
obrigacdo, porque ela me fez, e 0 que eu sei eu devo a ela, é minha
obrigacdo fazer isso, entdo, Senhor, me ajude e ajude ela a ficar mais
calma! Ajude-me para gue eu possa cuidar dela e ela saiba pelo menos que
eu td presente nas horas que ela mais precisou [...], j& que cuidou de mim,
cuidou da gente, mée e pai cuidaram de noés, até a idade que nds estamos,

entdo, a obrigacdo nossa agora é cuidar dela." (Impaciéncia).

O cuidador n&o se torna cuidador por um motivo qualquer, ou pelo simples desejo de
cuidar de alguém. Sabe-se 0 quao custoso pode ser dedicar-se a uma pessoa com uma doenca
degenerativa e com as caracteristicas da DA. Por isso, ocorreu-nos a curiosidade de
compreender porque certos cuidadores tornam-se cuidadores, mesmo reconhecendo o qudo
cansativa € esta tarefa. Percebemos que a maioria dos cuidadores parecem convencidos de que
foram vitimas da vida, da sociedade, ou de quem quer que seja, mas nunca refletiram que
podem estar sendo vitimas de si proprios.

Nos relatos, podemos acompanhar a experiéncia perceptiva dos cuidadores sobre suas
vivéncias de cuidar, exatamente como descreve sobre a dindmica da percepgdo: “o novo
presente é a passagem de um futuro ao presente e do antigo presente ao passado, € como um
s6 movimento que, de um extremo ao outro, o tempo se pde a mover” (Merleau-Ponty, 2011p.
561). Neste processo temporal, a ambiguidade se mostra: a0 mesmo tempo em que cuidar é
cansativo, € dificil, fazé-lo constitui-se uma obrigacdo vinda de experiéncias do passado que
0s convencem de que j& sdo cuidadores natos, e que sempre foi assim, e agora, com um
familiar com DA, ndo poderia ser diferente.

A temporalidade a qual nos referimos é a da experiéncia perceptiva, experiéncia esta
que a todo tempo atualiza no corpo um passado e um futuro, trazendo certo conforto de que
somos infinitos (Sena, & Gongalves, 2008). Esta no¢do é extremamente relevante para 0s
familiares de pessoas com DA no cotidiano de suas vivéncias cuidativas, considerando que a
autoestima desses familiares pode estar diminuida em fungdo da convivéncia com um ente
querido que, progressivamente, vai perdendo a autonomia e a independéncia em decorréncia

de perdas cognitivas e funcionais.
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Os relatos dos cuidadores revelam que eles assumem uma nova posi¢ao em seu grupo
doméstico e na sociedade, repondo na existéncia novas esséncias, de modo a ressignificar
suas vidas com um novo papel socioantropolégico — o de cuidador. Todo o ser humano tem
que exercer, de alguma forma, uma posi¢do social, e muitos cuidadores encontram, nesse
momento, uma explicacdo para sua posicdo. A pessoa agora deixa de ser mais um membro da
familia e torna-se cuidador, com todas as possibilidades de status que o desempenho deste

papel lhe abre, conforme exemplificam estes relatos:

“[...] tem que suportar a barra, ndo é porque ela “morreu” que eu vou
morrer também [...]. E eu té aqui contando a minha histéria pra vocés, e
ainda feliz, porque infelizmente foi pela doenga dela, mas de qualquer

modo. ”” (Carinho).

“[...]- Entdo, veja bem como é importante a gente adquirir conhecimento e,
sem ddvida nenhuma, tranquilizar-se. Mesmo tendo que me afastar das
minhas atividades eu entendo a razéo [...] e, quando vocé é elogiado, as

vezes, esse elogio reforga a responsabilidade, né?” (Amor)

“[...]- L& em casa quando eu falo que vem uma pessoa cuidar dela, ela
pergunta: quem é? Ai eu digo: é sua filha, e ela fala: ela (a outra filha) nao
sabe cuidar de ninguém, ai eu deixo outra filha pra cuidar, e ela pergunta:
vocé vai pra onde? Ja ta com outra? [...] quando eu chego tudo melhora,

tudo muda e, enfim, a solugéo pra ela, né?” (Paciéncia).

Diante do exposto podemos inferir que, muitas vezes, o cuidador ndo percebe que esta
experiéncia abre-lhe possibilidades para conquistar algo novo, algo que ele ndo sabia de si
mesmo, e, nesta falha de percepcéo, talvez pela convicgdo do 6nus do cuidado, ele nédo
perceba que acaba de encontrar um caminho a liberdade. O cuidado a pessoa com DA
possibilita-lhe uma ressignificacdo Unica, pois ele se torna mais forte, mais independente e,
acima de tudo, arriscamos a dizer, agora ele se sente, de fato, importante diante do grupo
domeéstico, da familia.

Essa ressignificacdo traz consigo a Ultima categoria deste estudo, aquela em que o

cuidador adquire o habito do cuidado e passa a sentir-se de tal modo independente que nédo
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mais aceita o apoio da familia, como uma forma de exaltar ainda mais a sua importancia

diante dessa situagdo, cuidando da pessoa com DA e dele proprio.

O hébito do cuidado demonstrado através da negacdo da ajuda

Antes de iniciar a discussdo da categoria, consideramos pertinente trazer a nocao
merleau-pontyana de que “o habito como apreensdao de uma significagdo motora exprime o
poder que temos de dilatar nosso ser no mundo ou de mudar de existéncia anexando a nés
novos instrumentos” (Souza, & Erdmann, 2006, p.170). Esta nocdo esta ligada ao corpo,
habitante do espaco e do tempo, que leva as pessoas a perceberem 0s objetos como mirada
intencional. Nesse sentido, os cuidadores expressam em seu corpo préprio (percep¢do) o
habito do cuidado, cuidado este que, no inicio, trouxe aos cuidadores vivéncias retidas no
passado, que os conduziram ao conflito entre assumir ou ndo essa posicao.

Com a aquisicdo do habito, os cuidadores passam a experimentar a vivéncia como um
novo instrumento para perceber a vida sob outro aspecto, ndo mais conflituoso, mas seguro de

si e do cuidado que presta a pessoa com DA:

“[...] mas também nunca pedi ajuda a familia, porque as vezes me sinto até
envergonhada em pedir. Ela sempre foi uma pessoa que teve muito, ai as
vezes eles pensam que ela nunca precisou e ndo é agora que ela vai
precisar. O irmdo dela veio, ai, veio de avido e voltou de avido, mas
simplesmente s6 chegou la em casa e ficou trés dias com a gente. Se
dependesse da filha dele, minha prima, tinha ido até pra hotel porque ela
ndo queria ficar na casa da “tia”. Entdo ai, eu ndo proCuro a parte de

ajuda. ” (Cansago).

“[...]. N&@o td6 mais preocupada com 0 meu amanha porque eu ja to com a
cabeca melhor, porque do jeito que eu tava, eu nem sei 0 que seria de mim.
Se depender do apoio de meu filho, eu td ferrada ao lado de minha mée,

porque eu ndo tenho nada, ndo tenho ajuda dele pra nada.” (Generosidade).
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Nessas descricdes, percebemos que agora ndo € mais a familia que se afasta ou se
recusa a ajuda-los: sdo os préprios cuidadores que assumem seu novo papel de forma intensa
e passam a adquirir tantos conhecimentos diante do desconhecido (DA) que criam uma
espécie de protecdo a familia, talvez, intuitivamente, por certo receio de perder o que até
agora conquistaram “sozinhos” (ser cuidador).

No entanto, alguns cuidadores revelam que, mesmo através de vivéncias pessoais,
apenas entendidas por quem vivem, eles ainda necessitam de um suporte para talvez
reconhecer esta forca, esta capacidade de sair do papel de vitima e construir novos papéis em
suas vidas. A maioria dos cuidadores refere-se ao GAM para familiares cuidadores de pessoas

com DA, como fonte de apoio, conforme se pode perceber nas falas:

“Entdo, eu estou aqui hoje forte, fago esporte, faco hidroginastica, fago
RPG, pilates, faco tudo que eu posso e eu agradeco ao grupo, porque me

encaminhou, abriu uma porta pra mim e me empurrou pra vida.” (Afeto).

“[...]. Tentar de qualquer maneira buscar uma ajuda, porgue nés acabamos
precisando muito de ajuda também. A gente realmente encontrar no nosso
caminho, realmente um grupo (GAM) como o de vocés, que vem nos dando
apoio que vem nos dando uma palestra, uma declaragdo, uma forma de
lidar pra gente poder viver e enfrentar o dia a dia do problema. [...] se
familia é um grupo, entdo vocés (GAM) se tornaram a nossa familia.”

(Preocupacéo).

Existe ai uma experiéncia de reversibilidade, em que eles assumem o cuidado do outro
cuidando de si mesmos e, neste momento, todas as portas se abrem, permitindo que agreguem
nova importancia a seu papel diante da familia.

Nesse contexto, a historia se inverte, os cuidadores ndo apenas deixam de necessitar da
ajuda dos familiares como passam a ndo solicita-la, ndo porque ja se sentem saturados de
esperar por um suporte familiar para o cuidado mas, sim, porque descobriram que, no fundo,
havia uma esperanca de resgatar experiéncias negativas e, desse modo, apresentar-se por cima

da situacdo como um membro heroico e ndo mais carente e sozinho.
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Para tanto, eles necessitam apenas de apoio, que pode advir de outros contextos de
intersubjetividades, além da familia consanguinea, por exemplo, do GAM e de outras redes de
suporte social, como um impulso que os fagam perceber que os problemas ndo sdao maiores do
que as possibilidades advindas de cada experiéncia vivenciada na producdo do cuidado,
fazendo-se necessario visualizar tais possibilidades dentro de suas proprias vivéncias

cuidativas.

Concluséao

Diante da mudanca no perfil demografico e consequente alteracdo no perfil
epidemioldgico, os idosos vém sendo alvo de pesquisas e estudos, a fim de subsidiar a
formulacdo de politicas sociais e de salde e o planejamento de acles voltadas as principais
necessidades desse segmento da populacdo. Por se tratar de um grupo que esta mais suscetivel
a patologias, caracteristicas dessa fase do ciclo vital, entre elas a DA, propusemo-nos a
aprofundar conhecimentos, tanto no que se refere a essa doenca como sobre as vivéncias de
pessoas que estdo a frente do cuidado desses idosos.

Compreendemos que a familia e as relacdes do grupo doméstico estdo sempre ligadas
a experiéncias do corpo proprio, em que suas vivéncias do passado se exprimem no presente
de uma maneira atualizada, fazendo nascer um novo presente como um ciclo que nunca se
finda e que vai atribuindo novos significados a sua maneira de enxergar o0 mundo. Nessa
perspectiva, a rede de suporte familiar vai muito além dos la¢os consanguineos, que tém
importancia apenas no campo dos valores morais da sociedade, pois, na visdo dos cuidadores,
a relacdo familiar ultrapassa esses limites.

Eles transcendem a ideia da familia que necessita sempre estar unida, forte e feliz para
integrar-se a um novo arranjo familiar com seus vizinhos, companheiros ou grupo doméstico,
embora percebendo que ndo estdo isentos de tensdes familiares. No que se refere ao apoio
familiar que os cuidadores recebem para o cuidado, notamos que eles necessitam de um
reconhecimento como cuidadores, ndo apenas por parte da pessoa que é cuidada, mas,

principalmente, por parte de seus familiares.
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E nesse momento que esses cuidadores passam a experimentar o cuidado do outro eu
mesmo, em que a dor, o choro, o sofrimento constituem manifestacbes da ambiguidade da
experiéncia do cuidar, pois a perda progressiva do outro (familiar com DA), restringe a
possibilidade do seu reconhecimento pessoal, de mostrar-se como ser importante para sua
familia e para a pessoa com DA. Cuidar da finitude do outro consiste em cuidar de sua
finitude.

A recompensa do cuidador pelo cuidado esta em assumir uma tarefa tdo dificil e
onerosa, deixando de ser apenas um membro da familia para experimentar o titulo de cuidador
principal. Ao incorporar o cuidar como habito, os cuidadores passam a negar a necessidade de
um suporte e a considerarem-se autossuficientes.

Diante do exposto, acreditamos que o estudo respondeu a questdo de pesquisa, por
meio do processo intersubjetivo de confrontacéo entre as descri¢Bes vivenciais, resultantes do
didlogo com sujeitos (cuidadores), e o conhecimento cientifico veiculado sobre o tema.
Entendemos que a pessoa com DA, os cuidadores e suas familias constituem contextos de
intersubjetividade presentes no novo grupo populacional — pessoas idosas — que vém se
desenvolvendo num contexto social e de salde desigual, com politicas excludentes e
ineficientes para atender as necessidades de cuidado especificas do dominio da doenca de
Alzheimer. Olhar as relacdes de suporte aos cuidadores consiste ndo apenas em estabelecer
como a familia vem aprendendo a lidar com esta nova situacdo em suas vidas (a iminéncia do
envelhecimento), mas, também, em dar voz a estas “pessoas ocultas” que amparam e
oferecem cuidado aos novos idosos.

Acreditamos que a descricdo das vivéncias contidas no estudo servird como fonte para
outros estudos com perspectiva semelhante, uma vez que as areas da salude e de enfermagem
sdo campos férteis a pesquisa com enfoque fenomenolégico, principalmente quando se
destinam ao entendimento do significado das vivéncias do ser humano.

Além disso, o estudo fornece subsidios para formulacdo de politicas publicas que
visem ao atendimento integral a estes idosos e em especial aos cuidadores que, no estudo em
questdo, evidenciaram a necessidade de um reconhecimento por parte da sociedade e da
familia como um todo.

E notdria a importancia de promover, nos servicos de salide, grupos de ajuda mdtua
(GAM) para familiares cuidadores de idosos com as mais diversas patologias crénico-

degenerativas, diante da necessidade que eles tém de expor os problemas cotidianos, de
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compartilhar suas experiéncias com pessoas que enfrentam situacdes similares e de ter
conhecimento das estratégias de enfrentamento utilizadas, enfim, de desabafar, com pessoas
que compreenderdo as experiéncias vivenciadas. Para a maior efetividade destes encontros, é
indispensavel que o GAM seja constituido por pessoas dos diversos dominios do
conhecimento, além do campo da saide, a fim de estabelecer didlogos, ao mesmo tempo
individuais e universais, entre 0s participantes.

O olhar fenomenoldgico do estudo permitiu-nos perceber como a area da enfermagem
precisa ampliar seu foco de pesquisa e intervencdo, haja vista este referencial constituir-se
como espaco produtivo a abertura de possibilidades de cuidado. A experiéncia perceptiva
apresenta-se no estudo com uma caracteristica que lhe é peculiar — a temporalidade — e, desse
modo, ndo se findara nestas consideracGes. A proposta, aqui, consiste, justamente, em abrir
possibilidades para que este novo grupo populacional seja visto numa perspectiva
fenomenoldgica, a luz da filosofia da experiéncia de Merleau-Ponty, que valoriza as vivéncias
intersubjetivas como coprodutoras do ser humano, em seus diversos perfis e contextos.

Por fim, apontamos ainda algumas limitacdes encontradas para realizacdo do estudo.
Percebe-se que, mesmo com toda a contribuicdo que os grupos de ajuda mutua fornecem aos
cuidadores, constitui-lo ainda é muito dificil. Poucos sdo os cuidadores que entendem o0 GAM
como uma metodologia de cuidado e, mais ainda, poucos sdo aqueles que querem colaborar
com pesquisas para fomentar politicas futuras. A proposta de trabalho grupal € um desafio a
ser enfrentado por pesquisadores nas diversas areas, tendo em vista a retirada do participante

da sua situacao de conforto domiciliar para reunides de pesquisa sem resultados de imediato.
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