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Percepc¢ao de cuidadores de pessoas
com Doenca de Alzheimer sobre suas
perspectivas de futuro

Perceptions of caregivers of people with Alzheimer's
Disease about their future prospects

Las percepciones de los cuidadores de personas com
enfermedad de Alzheimer acerca de sus perspectivas de
futuro
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RESUMO: Este estudo objetiva desvelar a percepcao de cuidadores de pessoas com Doenca
de Alzheimer sobre suas perspectivas de futuro. Pesquisa fenomenoldgica fundamentada em
Maurice Merleau-Ponty; desenvolvida no interior da Bahia, Brasil; producdo vivencial de
dezembro/2015 a janeiro/2016. Evidenciamos que o fato de estar cuidador, aléem de ndo
impossibilitar a conquista do futuro planejado, abre a possibilidade de inclusdo de novos
projetos. Observamos que as experiéncias vivenciadas levam a transcender a missdo do
cuidar.

Palavras-chave: Idoso; Doenca de Alzheimer; Cuidador.

ABSTRACT: Study in order to reveal the perception of people with Alzheimer's disease
caregivers about their future prospects. Phenomenological research based on Maurice
Merleau-Ponty; developed in Bahia, Brazil; experiential production December/2015 to
January/2016. It noted that the fact of being caregiver impossible not to go in search of the
future planned, but opens up the possibility of inclusion of new projects. We note that the
experiences lead us to transcend.
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RESUMEN: Estudio com el fin de revelar la percepcién de los cuidadores de personas con
enfermedad de Alzheimer acerca de sus perspectivas de futuro. La investigacion
fenomenoldgica sobre la base de Maurice Merleau-Ponty; desarrollada en Bahia, Brasil; la
produccion experimental diciembre/2015 a enero/2016. Se observé que el hecho de ser
cuidador imposible no impede el logro de un futuro planeado, se abre la posibilidad de la
inclusion de nuevos proyectos. Observamos que las experiencias nos llevan a transcender la
mision de cuidar.

Palabras clave: Mayores; Enfermedad de Alzheimer; Cuidador.

Introducéo

O envelhecimento populacional tem sido evidenciado de forma draméatica em todo o
mundo, como resultado da queda nas taxas de natalidade e mortalidade. Tal situacéo
configura-se como um grande desafio para a populacdo mundial, visto que mais da metade do
nimero de idosos reside em paises em desenvolvimento, que ndo possuem O suporte
necessario para garantir a melhor qualidade de vida dessa populagdo (World Health
Organization, 2015).

Segundo informac6es do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2010),
comparando-se o percentual de idosos na populacdo brasileira de 2000 e 2010, nota-se que
houve um aumento de 8,6% para 11%, chegando a mais de 20 milhGes. Este nimero tende a
mais do que triplicar em 2050, chegando a, aproximadamente, 65 milhGes de idosos
(Andrade, Sena, Pinheiro, Meira, & Lira, 2013).

Ao refletir sobre o envelhecimento, emergem, de inicio, os aspectos fisicos e sociais
vivenciados pelos idosos. Biologicamente, acontece o processo gradual de declinio das
funcbes orgéanicas e dos sistemas, que comprometem a funcionalidade e afetam a capacidade
de adaptacdo, deixando a pessoa vulneravel as doencas crbnicas, degenerativas e
complicacdes. Na dimensdo social, associar envelhecimento e perda da autonomia e da
independéncia leva a limitagdo do autocuidado. Nos casos em que o idoso torna-se incapaz de
manter sua funcionalidade fisica ou mental, chega-se a dependéncia de cuidados de outra
pessoa (Mafra, 2011).
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Dentre as doengas que acometem 0s idosos, destaca-se 0 grupo das deméncias que, em
2015 afetou mais de 47 milhdes de pessoas em todo 0 mundo e, em 2050, a estimativa é que
afetara mais de 75 milhdes (World Health Organization, 2015). Deste grupo, 60 a 80%
apresentam a deméncia do tipo Alzheimer. Esta € uma doenca neurodegenerativa que atinge
0 sistema nervoso central, caracterizada pelo declinio da memoria, linguagem, resolucdo de
problemas e outras habilidades cognitivas, que afetam a capacidade de uma pessoa para
realizar atividades cotidianas. Com a progressdo da lesdo neuronal, a pessoa perde as
habilidades cognitivas e funcionais, precisa de ajuda para as atividades da vida diaria, fica
acamada ¢ falece (Alzheimer’s Association, 2015).

Com a progressédo da doenca de Alzheimer (DA), as manifestacOes se intensificam,
crescem as demandas de cuidado e, consequentemente, ha a necessidade de uma pessoa que
assuma o papel de cuidador, seja familiar ou ndo. Assumir a responsabilidade de cuidar pode
ser uma atividade desgastante, que propicia fatores de risco a satde do cuidador, pois ter que
conciliar as tarefas preexistentes com a necessidade da pessoa com DA, aceitar o diagndstico,
administrar conflitos familiares, lidar com o estresse cada vez maior, e planejar o futuro faz
com que ele fique exposto ao maior risco de adoecimento mental e fisico (Vidigal, et al.,
2014; Aragjo, Oliveira, & Pereira, 2012).

Grande parte da sobrecarga dos cuidadores se deve ao fato de que eles estdo,
frequentemente, exercendo a funcdo em tempo integral, o que implica no adiamento ou,
muitas vezes, desisténcia dos objetivos estabelecidos no percurso de suas vidas.
Negligenciam suas necessidades fisicas e psicossociais, tornam-se, em curto prazo, pessoas
inseguras e com sentimento de nulidade; e em longo prazo, podem apresentar-se exaustas,
deprimidas e estressadas (Oliveira, & Caldana, 2012; Lopes, & Massinelli, 2013).

O fato de assumir o papel de cuidador pode resultar em preocupacdo, inquietacao,
sentido de responsabilidade que, logicamente, tem relacdo com realidades vivenciadas
anteriormente, com aquelas que estdo vivenciando no momento e, também, com o que se
espera acontecer no futuro. Para o filésofo Merleau-Ponty (2011, 2014), essa retomada ao
horizonte de passado, vivenciada em cada momento do nosso cotidiano, refere-se a
experiéncia perceptiva do corpo proprio, que consiste tanto na manifestacdo de
acontecimentos histéricos modificados, como em vivéncias inéditas, resultantes da intuicéo e
da possibilidade de tornar-se outro, em fungéo da dinamicidade operativa da percepcdo. De
certa forma, a fungdo pode implicar em sofrimentos para o cuidador que sdo expressos por

meio de gestos, reveladores da falta de perspectivas de vida (Sena, 2006).
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O interesse pelo tema emergiu da experiéncia vivida no Projeto de Extensao “Grupo
de Ajuda Mutua para familiares cuidadores de pessoas com DA (GAM)”, vinculado a Pro-
Reitoria de Extensdo da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB), Jequié, BA, no
periodo de julho de 2014 a dezembro de 2015. O GAM, implantado desde o ano de 2008,
realiza reunides quinzenais, com cerca de quinze cuidadores residentes no municipio de
Jequié, Bahia. Durante as reunides, os cuidadores contam suas historias de vida, situacdes do
dia a dia, dificuldades, alegrias, ideais e sentimentos vivenciados durante o cuidado, queixas,
dentre outros. Alem das reunides, séo realizadas visitas domiciliares aos cuidadores
integrantes do grupo.

A cada reunido, ocorreram-nos diversas questdes relacionadas ao cuidador no contexto
de cuidado de uma pessoa com DA. Dentre as interrogacdes, escolnemos como questdo
norteadora deste estudo: “Quais as perspectivas do cuidador de uma pessoa com DA em
relagdo a seu futuro?” e, a fim de responder a ela, definimos como objetivo: Desvelar a
percepcdo de cuidadores de pessoas com Doenga de Alzheimer sobre suas perspectivas de

futuro.

Método

Trata-se de um estudo de natureza qualitativa, com a fundamentacéo tedrico-filosofica
de Maurice Merleau-Ponty; desenvolvido na cidade de Jequié, Bahia, Brasil, no periodo de
dezembro de 2015 a janeiro de 2016, nos domicilios dos participantes da pesquisa e em uma
igreja.

Participaram do estudo oito cuidadores de idosos diagnosticados com DA que
integram o “Grupo de Ajuda Mutua para familiares cuidadores de pessoas com Doenca de
Alzheimer” (GAM).

Para a producgéo vivencial, inicialmente, durante uma das reunides do GAM, o projeto
de pesquisa foi apresentado aos cuidadores, com a finalidade de fornecer informac6es sobre
0s objetivos, a metodologia e os possiveis beneficios da pesquisa, enfatizando-se, também, os
aspectos eticos e esclarecendo davidas.

Foram incluidos na pesquisa os cuidadores que assumem o papel principal na acdo de
cuidar, ou seja, que possuem a responsabilidade pelos cuidados diarios fundamentais e

necessarios & manutenc¢do da vida e satde do idoso.
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Ap0s obter o aceite dos cuidadores e sua autorizagdo mediante assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), as entrevistas foram agendadas. O didlogo com o
cuidador sobre a questdo de pesquisa foi conduzido por meio de entrevista semi-estruturada, e
registrado em gravador digital. O roteiro semi-estruturado continha itens relacionados as
informagdes sobre o perfil sociodemografico do cuidador; tempo que o idoso foi
diagnosticado com DA; tempo que o cuidador assumiu o cuidado; e questdes como: Fale um
pouco sobre o que significa para vocé ser cuidador de uma pessoa com doenca de Alzheimer;
fale um pouco de suas perspectivas de futuro e os seus projetos de vida; comente sobre seus
projetos pessoais de vida antes de tornar-se cuidador.

As descri¢bes vivenciais produzidas foram transcritas na integra e submetidas a
Analitica da Ambiguidade, que constitui estratégia metodoldgica criada para a compreensdo
de textos empiricos resultantes de pesquisas fundamentadas na fenomenologia, especialmente
na abordagem de Maurice Merleau-Ponty (Sena, Gongalves, Miller Granzotto, Carvalho, &
Reis, 2010). A perspectiva fundada nesta estratégia baseia-se na concepcao de corporeidade,
entendida como a opera¢do do corpo por meio da acdo dos sentidos de forma integral. Trata-
se do corpo movido pela percepcao.

Assim, seguindo a estratégia, durante a leitura das descri¢des vivenciais, 0 pesquisador
defronta-se com uma experiéncia inédita que lhe permite retomar experiéncias que lhe sdo
estranhas, mas que, a0 mesmo tempo, parecem-lhes familiares. Nesse instante, comeca a
refletir sobre as diversas perspectivas que Ihe ocorrem e a articular pensamentos. Sendo
assim, compreende-se que a percepcdo se constitui experiéncia ambigua (Sena, et al., 2010).

Antes de seguir com a analise das descricBes vivenciais, reuniram-se os dados
sociodemogréaficos com a finalidade de apresentar de forma breve o perfil dos cuidadores
participantes do estudo.

Para a compreensdo das descricdes mediante a Analitica da Ambiguidade, seguem-se
0S passos: transcricdo das entrevistas gravadas; organizacdo em forma de textos; leituras
minuciosas do material, atentando para o fato de que se trata de um estudo fenomenoldgico e,
por isso, busca-se descrever experiéncias perceptivas que acontecem em um campo
fenomenal, e ndo explica-las. A partir das leituras e da percepcdo dos fendmenos que se
mostram em si mesmos, 0 pesquisador reconhece as vivéncias essenciais que emergem das

falas, e outros podem nelas se reconhecer (Sena, et al., 2010).
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O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica da Universidade Estadual do
Sudoeste da Bahia, conforme parecer n.° 1.333.810/2015, de modo que atende aos preceitos
éticos de participacdo voluntaria e consentida, segundo Resolucdo 466/2012 (Ministério da
Salde, 2012) do Conselho Nacional de Saude, que regulamenta as pesquisas envolvendo seres
humanos. Para resguardar o anonimato dos participantes, foram eles identificados com

codinomes de personagens biblicas.

Resultados e Discussao

Os participantes do estudo foram oito mulheres, na faixa etaria compreendida entre 45
e 65 anos. Seis delas estavam casadas e duas solteiras; sete eram donas de casa, e uma era
agente de servicos gerais. Todas professavam a fé cristd, sendo sete de religido catolica e uma
protestante. O nivel de escolaridade variou desde a ndo alfabetizacdo até o nivel superior. A
maioria verbalizou a duracdo do tempo em que estd cuidador do idoso, o que varia entre,
aproximadamente, dois anos e mais de vinte anos; porém, alguns relataram que sempre
cuidaram da pessoa que atualmente estd idosa com DA. O tempo que o idoso recebeu o
diagndstico de DA situa-se entre nove meses e nove anos.

A anélise das descri¢es vivenciais dos cuidadores de pessoas com DA possibilitou
perceber vivéncias com as quais eles se identificam e reconhecem como capazes de tornar-
Ihes outro, na perspectiva da transcendéncia. Experiéncia que acontece na intersubjetividade
entre o cuidador familiar e a pessoa com DA, e € ambigua.

Para Merleau-Ponty (2011), este evento se refere a experiéncia do corpo proprio, 0
qual se revela em diversas dimensdes, como: corpo habitual, corpo perceptivo, corpo sexuado,
corpo falante e o corpo do outro. Nesta perspectiva, percebemos que o objetivo do estudo se
efetivou através da descricdo feita pelos cuidadores sobre suas perspectivas de futuro e seus
projetos de vida a partir da experiéncia do corpo proprio (Sena, 2006).

Compreendemos que as ambiguidades vivenciadas nesse processo abrem para o
cuidador a possibilidade de viver a experiéncia do outro quando desenvolve o cuidado, que
ora se manifesta como uma vivéncia sensivel ora como objetividade (Sena, & Gongalves,
2008). Assim, ocorreu-nos a percepcdo estabelecer trés categorias que traduzem

ambiguidades presentes nas descri¢des vivenciais do estudo.
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Dinamica vivencial do tornar-se cuidador

Considerando que todas as experiéncias humanas (exceto em alguns estados
patoldgicos) ocorrem, via de regra, por meio da percepcao, quando se trata da experiéncia de
tornar-se cuidador, ndo é diferente. Esta experiéncia constitui uma atividade perceptiva, e, por
isto, se revela como vivéncia ambigua. Assim, ora se manifesta no dominio do sentir, ora no
dominio do refletir.

Antes do diagnostico e da necessidade de um familiar tornar-se cuidador, ocorre-lhe
um sentimento que é anterior a toda e qualquer articulacdo reflexiva, correspondendo a
retomada de um vinculo gozoso ou doloroso com a pessoa que carece de cuidados (Sena,
2006). Para a autora, a pessoa, movida por algo que lhe é obscuro, toma a decisao de assumir
a funcdo de cuidadora. Os relatos mostraram que, mesmo as justificativas mais plausiveis do
ponto de vista racional, ndo séo suficientes para explicar os motivos porque os participantes
do estudo estdo exercendo o papel de cuidadores de um familiar com DA.

A luz do pensamento merleau-pontyano, compreendemos que se trata de um evento
inerente ao corpo habitual que, para o filésofo, corresponde a uma das dimensbes da
percepcdo que se impde a pessoa, independentemente de sua vontade dela, portanto, como
fendbmeno. O corpo habitual se refere a vivéncia da temporalidade — retomada de um
horizonte de passado -, que ndo se trata de uma lembranca, mas de sentimentos e perspectivas
gue nos ocorrem e que influenciam as nossas atitudes, embora de forma irrefletida (Sena, &

Gongcalves, 2008). Vejamos os relatos de duas cuidadoras:

“E assim, uma forma de caridade ao humano [..] se eu cuido dela n&o
esperando recompensa humana, mas recompensa de Cristo [...] Eu j& recebi

dela também tudo isso. ” (Esther-nora).

“Para mim, cuidar de minha m&e é um privilégio. Acho assim, tem tantas
pessoas idosas ai que ndo tém nem um filho para cuidar [...] Cuidei de meu
pai. Cuido dela. Para mim, eu acho assim... importante, ndo é? Estar
cuidando da minha méde. Minhas irmds ndo moram aqui. S0 tem eu. Ai eu
cuido, ndo é? Mas também se elas estivessem aqui eu cuidaria.” (Raabe -
filha).
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Nestas descri¢fes, embora sejam evidenciadas algumas explicagbes para o fato de
estarem cuidadoras, entendemos que elas sejam insuficientes, do ponto de vista merleau-
pontyano; trata-se apenas de tentativas de objetivacdo da realidade, dentre as quais se
desvelam dimensdes ambiguas como: o valor moral da solidariedade; o cuidado como uma
forma de recompensar servigos prestados anteriormente; e a obrigacdo de desenvolver o
cuidado para com sua mée. Segundo a orientacdo do corpo habitual, a cuidadora langou-se ao
cuidado mediante 0 seu corpo perceptivo, que corresponde a parte do corpo préprio que
envolve a intencionalidade motora da qual necessitamos para que o objeto da percepcao se
revele a nds, ou seja, lanca-se a experiéncia do outro. Ao langar-se a frente, mediante o corpo
perceptivo, a pessoa alcanca o outro polo da ambiguidade, que é a dimenséo do conhecer, da
racionalidade, em que incidem as tentativas de elencar, de forma objetiva, os motivos que as
levaram a serem cuidadoras (Sena, 2006; Sena, & Gongalves, 2008).

A tendéncia a objetivacdo faz eco em estudo norte-americano que revela trés razoes
principais que levariam uma pessoa a decidir-se por cuidar de alguém com a doenca de
Alzheimer: desejo de manter a pessoa com DA em casa, na intimidade com a pessoa com
deméncia; e na percep¢do do cuidado como obrigacdo, no caso de cdnjuge ou parceiro
(Alzheimer’sAssociation, 2015). Estas razdes séo teses consolidadas pela ciéncia que, ao
longo do tempo, séo transformadas em instituigdes culturais, que servem de sustentagdo para

as pessoas que escolheram cuidar (Sena, & Gongalves, 2008).

Conhecimento sobre a doenca de Alzheimer torna o cuidado mais leve

As descricOes vivenciais dos cuidadores que veem o cuidado de uma forma mais leve
revelam que eles tém uma perspectiva de futuro diferente daqueles que o veem como uma
carga, como um sofrimento. Isso aponta para a retomada de vinculos gozosos que
possibilitaram aos cuidadores o desempenho de sua sexualidade, esta entendida como abertura
ao outro. “Na acao de cuidar, o cuidador contrai no presente um ndo saber de si (sentimento),
e um futuro que lhe abre a possibilidade de tornar-se um outro eu mesmo” (Sena, 2006, p.
264).

O cuidado realizado pelo cuidador varia de acordo com os sintomas de declinio das

habilidades cognitivas e funcionais apresentados pelo idoso, conforme a progressao da DA.
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Inicialmente h& a necessidade de ajudar nas atividades instrumentais de vida diaria,
tais como: tarefas domésticas, compras, preparar refeicGes; tomar medicamentos
corretamente; e aderir as recomendacdes de tratamento para deméncia ou outras condicGes
médicas. Ao longo do tempo surge a necessidade de contribuir com as atividades basicas de
vida diéria, como higiene, alimentacdo e mobilidade. Além destas demandas, o gerenciamento
dos sintomas comportamentais da doenga (como agressividade, humor depressivo, agitagéo,
ansiedade, atividade repetitiva e distdrbios noturnos), dos recursos financeiros, do cuidado
exercido por outros cuidadores, e o dialogo com a familia, também fazem parte do cotidiano
do cuidador (Alzheimer’s Association, 2015; Araudjo, Oliveira, & Pereira, 2012):

“Entéo, eu estou me sentindo orgulhosa de cuidar dela, para que eu possa
ajudar mais alguém.” (Rebeca-nora)

A leitura fenomenoldgica dessa descricdo, referente ao orgulho que a cuidadora diz
sentir, segundo a perspectiva figura-fundo, faz ver que se deve ao fato de ela admitir que
possui conhecimento para cuidar, ou seja, sente-se orgulhosa de saber e poder usar o
conhecimento para beneficio do idoso de quem esta cuidando, bem como para beneficio
proprio como ganho secundario. Além disto, mostra que esse conhecimento acontece por
meio da partilha das vivéncias e orientacfes dadas a outras pessoas sobre como se deve
cuidar. A fala faz ver que, das experiéncias dolorosas, se pode tirar proveito para lidar com
vivéncias futuras, e em isto acontecendo, fard& com que nos sintamos contentes. Essa é a
experiéncia do “outro eu mesmo”; nela a cuidadora ndo deixou de lado a sua identidade, mas
adquiriu outras identidades, tornando-se outra. Ela transcendeu pela interacdo com outros na
intersubjetividade.

Um estudo qualitativo que procurou investigar as condigdes de satisfacdo de
cuidadores familiares de idosos com Doenca de Alzheimer, em um municipio do Parana,
corrobora esta perspectiva. O estudo desvelou que, ao vivenciar o cuidar de um idoso que aos
poucos se torna dependente, o cuidador aprende, continuamente, a desenvolver habilidades
pessoais e competéncias técnicas relacionadas a aquisicdo de novos conhecimentos e
comportamentos. Além disso, o provimento de bem-estar ao idoso por meio do banho, por
exemplo, e a possibilidade de retribuir e ser grato pelo amor recebido ao longo de uma vida,
proporcionam ao cuidador a satisfacdo em estar cuidado de seu familiar com DA (Vidigal, et
al., 2014).
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Por outro lado, os cuidadores que percebem o cuidado, predominantemente, como
desgastante, penoso, assumiram para si 0s aspectos negativos do ser cuidador. Tal fato revela
que, ao conviver com a diferenca e vivenciar a experiéncia do outro eu mesmo, o cuidador se
retrai e ha a interrupcdo da vivéncia da sexualidade, fazendo com que crie estratégia de
ajustamento para lidar com a situacdo (Sena, 2006). Sdo exemplos destas estratégias 0s
episodios de irritabilidade, ansiedade, isolamento social, enfim uma descontinuidade de seus
projetos de vida. Além disso, devido a preocupacdo constante de acompanhar o familiar com
DA, estes adiam os proprios cuidados, levando-os a desenvolver problemas gerais de salde
como: sistema nervoso abalado, estresse, cansaco e depressdo (Gaioli, Furegato, & Santos,
2012).

“Antes eu tinha planos [choro]. Tinha planos de trabalhar... aposentar e
continuar trabalhando. Hoje eu ndo posso mais fazer isso. Hoje dificultou, e
eu ndo posso mais fazer isso porgue eu tenho que cuidar dela [...] meu
projeto é cuidar dela, pois ndo tenho ninguém para cuidar dela [...] essa
menina veio pra ca [...] ela vai ficar aqui pra ajudar a gente olhando
mainha [...] eu venho ficar aqui mesmo ela estando. Venho porque quero

estar aqui cuidando das coisas.” (Raabe-filha)

Apesar dos prejuizos caracterizados pela descontinuidade no desenvolvimento de suas
acOes e de seus projetos de vida, a experiéncia do outro eu mesmo é ambigua e, sendo assim,
podemos compreender que 0 processo de tornar-se outro se atualiza a cada momento em que 0
cuidado, como vivéncia do corpo proprio, acontece. Ao ter que descobrir maneiras de como
prover a satisfacdo de necessidades da pessoa, ela adquire novas experiéncias e
conhecimentos, 0 que contribui para o desenvolvimento do ponto de vista social, como
cidada. Além disto, algumas cuidadoras relatam receber “recompensas divinas”, e atencao por
parte de outras cuidadoras que passaram a visitd-la em sua residéncia. Esta realidade é

expressa pela cuidadora Esther no relato a seguir:

“Depois que C. (sogra) veio pra ca, nds recebemos muitas visitas boas. Tudo
isso é coisa boa. Sdo os designios de Deus na vida da gente. [...] Eu digo
gue o amanhd a Deus pertence. Eu ndo me preocupo muito com o futuro ndo

[...] Minha perspectiva de vida é ter uma vida tranquila [...].
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Eu queria abrir uma lojinha [...] ou entdo voltar a trabalhar com meus
salgados [...] fazer um curso de teologia [...] ir para o Parand visitar minha
tia [...] Porque, quando Deus da um cargo, a gente, a gente s6 tem que
agradecer a Ele aquilo que ele nos determinou, nos entregou, ndo adianta
vocé ficar olhando pra trds. Vocé tem que ir pra frente [...] Se isso ndo
aconteceu é porque este era 0 meu sonho, mas néo era o de Deus.” (Esther-

nora)

Por sua fé em Deus, Esther acredita poder realizar os projetos de vida, aléem de
encontrar a razdo pela qual continua cuidando da sogra. N&o obstante, acreditar que cuidar
constitui uma missdo dada por Deus a pessoa que ocupa 0 posto de cuidador, vive uma
experiéncia ambigua entre o vislumbrar os beneficios de ser cuidadora e a frustracdo dos
planos deixados para tras. Percebemos que sua crenca contribuiu, de forma consideravel, para
a vivéncia da sexualidade, e continua possibilitando a vivéncia do eu posso e o tornar-se outro
eu mesmo, ou seja, transcendendo, evoluindo.

Estudos que versam sobre a resiliéncia dos cuidadores de pessoas com DA entendem
que se trata como conjunto de processos sociais e intrapsiquicos, que possibilitam o
desenvolvimento de vida saudavel, modificando-se de uma forma adaptativa em face as
adversidades que acontecem externa e internamente (Gaioli, Furegato, & Santos, 2012).

No caso dos cuidadores, diversos fatores podem colaborar para o aumento do nivel de
resiliéncia do cuidador e reducdo da sobrecarga; dentre eles, destacam-se: a maior experiéncia
e grau de informacéo; a renda mensal que lhes permitem garantir o proprio sustento e 0s
gastos referentes aos cuidados com o familiar com DA; a participacdo em programas de lazer
ou entretenimento; a simples presenca de outra pessoa e a disponibilidade para ajudar no
cuidado; o suporte social; o tempo livre com atividades relacionadas ao autocuidado, lazer e
atividades comunitarias; e, a crenca em um ser superior, a fé, a espiritualidade e as préaticas
religiosas contribuem para aumentar o nivel de resiliéncia do cuidador (Gaioli, Furegato, &
Santos, 2012). Além disso, ao longo do tempo, o cuidador adapta-se as mudancas ocorridas
no contexto familiar em decorréncia das necessidades de cuidado do idoso, e isso pode fazer
com que o senso de sobrecarga deste seja estabilizado ou diminuido (Ximenes, Rico, &
Pedreira, 2014). Os autores enfatizam, ainda, que com menos sobrecargas, os cuidadores se
sentem fortalecidos para enfrentar os desafios do cotidiano, menos vulneraveis a problemas de

salide e mais aptos a oferecer assisténcia de melhor qualidade a pessoa com DA.
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Perspectivas de futuro

Ao longo dos anos, nas experiéncias intercorporais que vivenciamos, internalizamos
conceitos instituidos socialmente (mundo da cultura) e as experiéncias sentidas. Em relacéo as
perspectivas de futuro ndo é diferente. Todo o tempo, formulamos teses daquilo que seria
“bom” ou “ruim” para o futuro, e aquilo que gostariamos ou ndo de fazer, e organizamos
como se daria a ordem dos acontecimentos. Entretanto, ao nos depararmos com o inesperado,
refletimos o passado em conjunto com o presente, reformulamos as teses e estabelecemos

prioridades:

“A gente tem, para futuro, uma vida muito cansada por cuidar de uma
pessoa idosa... a gente tem que se cuidar também, porque se ndo vai chegar
na velhice da gente com muitas coisas, assim, no caso, dores [...] Meu
projeto de vida era esse: passear, ter bom atendimento a salde [...]
Descansar e ter a vida mais tranquila [...] se eu tiver condicéo, se eu tiver
possibilidade, quero passear, viajar, passear no grupo de terceira idade [...]
dancar [...]. Depois que mainha acometeu de Alzheimer e eu comecei a
cuidar, mudou totalmente minha rota de vida. Sé cuido dela mesmo e eu ndo
tenho que querer mais nada agora, assim, tao rapido, porque é pra cuidar,
né? A gente tem que se privar de muitas coisas para poder cuidar. Se eu
colocar alguém pra cuidar dela, eu vou ficar muito preocupada. Eu prefiro

cuidar.” (Madalena-filha).

A cuidadora vivencia em seu corpo diversas ambiguidades em relacdo a seu futuro.
Apesar de reconhecer a necessidade de ter autocuidado com a salde, optou por ndo dar
seguimento a essa préatica para cuidar da mae. Entretanto, ao considerar o0 momento que esta
vivendo como o tempo destinado aos cuidados com a mae, esta ndo desconsidera a
possibilidade de desejar algo para seu futuro. A cuidadora ainda reconhece a si mesma como
alguém que tem o potencial para viver o que Merleau-Ponty chama de “eu posso”, por meio

do corpo perceptivo.
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O ser humano estd condenado a experiéncia do “eu posso”, e isto quer dizer que,
independentemente da forma como a pessoa assume a funcdo de cuidadora, mesmo que seja
limitando seu contexto de insercdo social ao espaco doméstico, com raras oportunidades de
abertura ao outro, dentre outros fatores que conspiram a favor da interrupcdo do fluxo
perceptivo propicio & construcdo e a efetividade de projetos de vida, sempre tem a
oportunidade para vivenciar o “eu posso” (Sena, 2006). Assim, as ambiguidades que ocorrem
nesse contexto favorecem a vivéncia de um outro eu mesmo.

As experiéncias vivenciadas durante o cuidado do familiar com DA contribuem para a
transcendéncia a posi¢cdo de um outro eu mesmo, 0 que ocorre por meio da retomada de
vivéncias que podem, além de tudo, projetar o cuidador em direcdo ao futuro (Sena, &
Goncalves, 2008).

“Olha, eu fui professora a vida inteira, desde os 18 anos [...] Eu nunca fui
dona de casa exemplar. Sempre trabalhei fora o dia inteiro [...] Se eu ainda
tivesse disponibilidade de tempo, e precisava de recurso, se eu pudesse me
doar mais, eu abriria uma creche para criangas carentes. Também seria um
projeto de vida, ndo é? Entdo, eu, se tivesse que comecar tudo de novo,
comecaria como prozinha de crian¢a pequena. Eu fui crescendo na minha
escolaridade, fiz faculdade e fui subindo até que no final eu j& estava
trabalhando no segundo grau, durante anos e anos. Mas fui feliz, muito
feliz” (Maria-filha).

A cuidadora experimenta a ambiguidade - de um lado, experimenta o desejo de
retomar a atividade profissional que foi uma das razdes para a sua felicidade durante o tempo
que esteve trabalhando; e de outro, a racionalidade de que o desejo ndo seria possivel pela
falta de tempo, de recursos e oportunidade para dedicar-se com maior intensidade. Nesse
movimento ambiguo, observamos a retomada dos vividos anteriores como um dos subsidios
para a construcdo do projeto de vida, ou seja, em seu corpo ela atualiza no presente, um
passado e um futuro, caracterizando um constante movimento figura-fundo.

O fato de Maria ter planejado retomar as atividades como professora pode estar
relacionada com 0 gozo que esta sentia ao estar trabalhando.
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A ocupagdo, para algumas mulheres, pode ser uma forma de se sentirem vivas,
completas, além de manté-las ativas, produtivas, pertencendo a algum grupo, constituindo,
assim, como parte da identidade destas (Oliveira, Traesel, & Berni, 2014).

A vivéncia de Maria nos remete a compreensao fenomenoldgica da temporalidade em
que se compreende o tempo como uma rede de intencionalidades. Isto quer dizer que, a cada
vivéncia, ha a retomada de uma “vivéncia antiga e vinculada a existéncia, meSmo que de
forma modificada, revelando diversos perfis” (Sena, Reis, Carvalho, & Souza, 2011, p. 184).

Por fim, outra cuidadora, participante do estudo, exprime em sua fala a falta da
presenca do outro que ainda ndo morreu, revelando o desejo de ndo sentir-se s6 e ter um

companheiro:

“Antes de me tornar cuidadora eu pensava assim, ainda penso, em me casar
[...] Quero uma pessoa que me compreenda, porque eu precisava ainda de
alguém pra dialogar, passear comigo, ir para igreja comigo, dia de
domingo assistir uma televisdo, juntos. De qualquer forma eu ainda me
sinto, muito [...] eu tenho companhia de Deus, mas eu me sinto assim,
solitaria ao deitar. Ndo tenho com quem partilhar alguma coisa. E isso que

eu queria. ” (Sara-filha).

Na dindmica de cuidado da pessoa com DA é comum a caracterizacdo da morte social
com a pessoa ainda viva (Silva, & Santos, 2012). Esse evento ocorre devido & necessidade
que temos em arrancar do outro uma resposta aos nossos anseios, uma expressdo que Nnos
movimente, e quando o0 outro, ndo nos torna outro, a falta expressa sua morte, mesmo que ele
ainda esteja vivo. Esse movimento entre o que espero do outro e 0 que O outro me
proporciona; nesse caso a falta me faz criar uma nova possibilidade de retomar meus vividos e
expressar, no mundo da cultura, o que preencheria esse vazio.

Para Merleau-Ponty (2014), a transicdo, da falta para criacdo a partir da retomada de
um vivido, projeta no corpo passivo a percepcao que se expressa na sexualidade vivida no
mundo da coexisténcia. A cuidadora entdo deseja para seu futuro um casamento/unido e nesse
momento o corpo falante exprime a passagem entre 0 mundo sensivel e 0 mundo das ideias, a
fala falante se torna fala falada e do campo da coexisténcia passa para 0 mundo da
intersubjetividade (Muller, 2013).
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Esse movimento que acontece independentemente da nossa vontade estad a todo
instante se atualizando e pode ser compreendido, neste estudo, como uma maneira de
despertar desejos, anseios e angustias para que cada cuidadora redescubra a vida que existe
em cada um de nds, mesmo que o cuidado de alguém com DA expresse a morte/falta em todo

0 momento.

Considerac0es Finais

As categorias que emergiram no processo de construgdo deste estudo agruparam parte
das ambiguidades presentes na vivéncia do corpo proprio dos cuidadores durante o cuidado de
seu familiar com DA.

A dindmica vivencial de tornar-se cuidador permitiu-lhe a possibilidade de
transformar-se em um outro eu mesmo, ou seja, de transcender, apesar das renuncias que
precisara fazer. O fato de estar cuidador ndo o impede de buscar o futuro planejado
anteriormente; entretanto, abre possibilidades a inclusdo de novos sonhos e objetivos.

A vivéncia de desenvolver esta pesquisa foi de extrema relevancia. Em primeiro lugar,
por possibilitar-nos ver a nés mesmos, enquanto pessoas que podem transcender diante das
dificuldades, o que, na visdo merleau-pontyana, é sempre um eu posso. Em segundo lugar,
pudemos refletir sobre a importancia da abordagem fenomenoldgica para a producdo do
conhecimento e intervencdo junto a familiares cuidadores de pessoas com DA.

Observamos que as experiéncias vivenciadas no cotidiano abrem possibilidades para
gue os humanos possam se tornar outro eu mesmo, sendo essa perspectiva variada, conforme
a maneira com que cada um se abre na relacdo intersubjetiva para a possibilidade de
transcendéncia. Nesse interim, o conhecimento de si, do outro e sobre a doenca de
Alzheimer, & medida que a doenga progride, permite ao familiar cuidador ressignificar seus
projetos de vida, ao invés de refred-los, tornando as demandas diarias mais leves.

Assim, para projetar novos horizontes foram retomadas a partir do estudo,
perspectivas de futuro que possibilitaram aos cuidadores desvelarem seus desejos e 0s
objetivarem no mundo da cultura. Passear, viajar, participar de grupos de convivéncia, dancar,
construir uma creche e casar ndo sdo expressoes vazias criadas pela mente, elas vieram cheias
de significados, prenha de sentidos, e possibilitou aos cuidadores preencher o vazio que se

instalou desde que as demandas de cuidado ao outro, de algum modo, velou o futuro sobre si.
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O estudo aponta no campo das inovag@es tecnoldgicas do cuidado, uma reflexdo sobre
a importancia do cuidado na perspectiva grupal, que permita aos cuidadores pensar sobre si e
retomar a possibilidade de tornar-se outro. A criacdo de grupos de ajuda mutua, nas
universidades, nos servicos de saude, e na comunidade, traz a oportunidade de
compartilhamento de saberes e experiéncias que abrem caminhos para a transcendéncia,

cuidando irrefletidamente de cada um.
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