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RESUMO

A Doenca de Alzheimer tem sido evidenciada como a deméncia de maior prevaléncia na
populacdo idosa, acometendo ndo somente a memdria, mas, de modo progressivo e lento,
outras funcbes cognitivas e executivas, gerando impacto em toda a familia. Este estudo teve
como objetivo compreender o adoecimento e o cuidado na Doenga de Alzheimer a partir das
percepcOes de ‘““familiares ndo cuidadores”. Trata-se de uma pesquisa qualitativa,
fundamentada no referencial tedrico-filos6fico de Merleau-Ponty, realizada com seis
familiares ndo cuidadores de pessoas com Doenca de Alzheimer, mediante contato com
integrantes do Grupo de Ajuda Mdtua para familiares cuidadores de pessoas com Doenca de
Alzheimer — um Projeto de Extensdo da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia,
Campus de Jequié, Bahia. As informacgdes foram produzidas por meio da técnica de Grupo
Focal, com encontros realizados no segundo semestre de 2017, apos aprovacdo do Comité de
Etica em Pesquisa sob o Parecer n° 2.032.588. O material resultante foi submetido a Analitica
da Ambiguidade, estratégia compreensiva fundamentada no referencial tedrico de Merleau-
Ponty, que nos permite compreender as ambiguidades presentes na experiéncia humana, e das
quais emergiram os temas que originaram dois manuscritos: Familiares ndo cuidadores no
contexto da doenca de Alzheimer: vivéncia do sentir e pensar; Cuidado e descuido na
Doenca de Alzheimer: vivéncias de perto e de longe. O estudo proporcionou um olhar
privilegiado sobre as vivéncias de cuidado/descuido no contexto do adoecimento na Doenca
de Alzheimer a partir da Otica de familiares ndo cuidadores. Permitiu compreender melhor o
cuidado como “ocupacgao” e que cuidar ndo significa, necessariamente, assumir as atividades
objetivas do cuidado, mas perpassa pelas dimens@es constitutivas da percep¢do: o sentir e 0
pensar. Contribuiu para a reflexdo de que os “familiares ndo cuidadores” se inserem no
processo de cuidado, na medida em que se preocupam com o familiar com DA e, em especial,
com o cuidador principal; reconhecem na Doenca de Alzheimer potencial para mudanca
estrutural e emocional de todo sistema familiar, visto que, seja de perto ou longe, todos sdo
afetados pela doenca. Por fim, o estudo fenomenologico abriu novas possibilidades para a
producdo do conhecimento em gerontologia, assim como para as politicas publicas
direcionadas aos idosos, para os cuidadores, e familiares em geral, e as demais pessoas que se
inquietam com a Doenga de Alzheimer.

Palavras-Chave: Cuidador. Familia. Doenca de Alzheimer. Enfermagem. Pesquisa

Qualitativa.



ABSTRACT

Alzheimer's disease has been evidenced as the most prevalent dementia in the elderly
population, affecting not only memory but, in a progressive and slow way, other cognitive
and executive functions, which has an impact on the whole family. This study aimed to
understand the sickness and care in Alzheimer's Disease from the perceptions of "non-caring
relatives”. This is a qualitative research, based on Merleau-Ponty's theoretical-philosophical
framework, carried out with six non-caregivers of people with Alzheimer's Disease, through
contact with members of the Mutual Help Group for family carers of people with Alzheimer's
Disease - an Extension Project of the State University of the Southwest of Bahia, Jequié
Campus, Bahia. The information was produced using the Focal Group technique, with
meetings held in the second half of 2017, after approval by the Research Ethics Committee
under Opinion no. 2,032,588. The resulting material was submitted to the Ambiguity
Analytic, a comprehensive strategy based on Merleau-Ponty's theoretical framework, which
allows us to understand the ambiguities present in human experience, from which the themes
that originated two manuscripts emerged: Non-caregivers in the context of the disease of
Alzheimer's: experience of feeling and thinking; Care and neglect in Alzheimer's disease:
experiences from near and far. The study provided a privileged view on care / carelessness
experiences in the context of Alzheimer's disease from the perspective of non-caring relatives.
It enabled us to better understand care as "occupation™ and that caring does not necessarily
mean taking on the objective activities of care, but it pervades the constitutive dimensions of
perception: feeling and thinking. It contributed to the reflection that "non-caregivers" are part
of the care process, insofar as they care about the family member with AD, and especially the
primary caregiver; recognize in Alzheimer's Disease the potential for structural and emotional
change in the entire family system, since, whether near or far, everyone is affected by the
disease. Finally, the phenomenological study opened new possibilities for the production of
knowledge in gerontology, as well as for the public policies directed to the elderly, caregivers,
and family members in general, and other people who are worried about Alzheimer's Disease.

Keywords: Caregiver. Family. Alzheimer's disease. Nursing. Qualitative research.
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1 RETORNO AS COISAS MESMAS NA DOENCA DE ALZHEIMER

O envelhecimento populacional vem sendo considerado, um dos grandes desafios da
Saude Publica, no Brasil e no mundo, haja vista a necessidade de avancos na oferta de
servicos de saude que proporcionem qualidade nesta fase da vida. Com o envelhecimento, as
doencas cronicas ndo transmissiveis tornam-se as principais causas de comprometimento
global e de mortalidade na velhice, entre elas destaca-se a Doenca de Alzheimer (DA).

A DA é uma doenca cronica ndo transmissivel, reconhecida mundialmente como um
problema de salde que afeta tanto os idosos, quanto os membros da familia. Estes, em geral,
necessitam de apoio para enfrentar a doencga, em todo o seu curso (GOREN et al., 2016).

A deméncia do tipo DA contribui de 60% a 70% para 0s casos de comprometimento
cognitivo progressivo no idoso, sendo a forma mais prevalente no mundo todo (BURLA, et
al., 2013; KARCH; GOATE, 2014). Caracteriza-se pela degeneracdo lenta e progressiva do
sistema nervoso. Processo este que afeta, primariamente o funcionamento mental, as funcées
intelectuais e as fungbes neuropsicologicas, como a memoria, causando desorientacdo e
mudancas de humor. Por ser abrangente e complexa, representa um novo desafio para o poder
publico, politicas puablicas, profissionais de saude, familia e a sociedade no mundo todo
(ILHA et al., 2016).

A etiologia da doenca ainda € desconhecida, embora diversos fatores possam ser
considerados desencadeadores, tanto a nivel genético, quanto associado ao estilo de vida do
idoso. Sabe-se que neurologicamente, ocorre uma diminuicdo dos niveis de acetilcolina
causando faléncia dos neurdnios. Além disso, alteracGes na proteina chamada Beta-Amildide
pode causar a morte destas células nervosas. Outro fator sdo os emaranhados neurofibrilares,
frutos da hiperfosforilacdo da proteina tau, que dificultam as fungdes executivas e cognitivas,
dentre elas a memdria (GUZEN; CAVALCANTI, 2012; FALCO et al., 2016).

Embora apresente percurso lento, podendo levar alguns anos para que 0s primeiros
sintomas sejam percebidos pelos familiares. O progresso da doenca atinge a integridade fisica,
mental e social do idoso, comprometendo suas atividades diarias e exigindo cuidados cada
vez mais complexos e ininterruptos, quase sempre vinculados a dindmica familiar; ou seja, a
DA é um tipo de problema de salde que ndo afeta apenas a pessoa doente, mas toda a sua
familia, que passa a adquirir extrema relevancia no cuidado e no apoio ao paciente
(ALMEIDA; JARDIM; FRANCO, 2014; CARDOSO et al., 2015; SENA; SOUZA;
ANDRADE, 2016).
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O cuidador é a pessoa que, em geral, ocupa-se em assumir a assisténcia as limitagdes
funcionais de um idoso, seja esta temporaria ou permanente, com o objetivo de preservar sua
autonomia e independéncia (MANZINI; VALE, 2016). Com relacdo a classificacdo do
cuidador, esta pode ser dividida em cuidador formal e informal. O cuidador formal,
geralmente é profissional de saude, enquanto o informal corresponde a um familiar. Conforme
a literatura apresenta, na DA, o cuidador é escolhido dentro do ciclo familiar e, muitas vezes,
esta funcdo é assumida de maneira brusca, inesperada, ndo dando possibilidades de reagir,
uma vez que se deparam com uma realidade ndo planejada. Assim, o cuidador podera
experimentar um conjunto de sentimentos ambiguos, devido ao desconhecimento da doenca
instalada e, em consequéncia, a sobrecarga relacionada ao cuidado (BORGHI et al., 2013).

De acordo com as legislacdes, foi constituido a familia o papel da manutencdo e
cuidado ao familiar idoso, doente ou ndo, entretanto, a mudanca nas relacbes em decorréncia
do envelhecimento constitui-se como um desafio fundamental as familias nesta etapa do ciclo.
Além disso, a familia contemporanea abrange novas configura¢es advindas, entre outros
fatores, da redugdo do numero de filhos, da menor taxa de fertilidade, do aumento da
longevidade, da exigéncia do mercado de trabalho, de fatores econdmicos e sociais
(FALEIROS et al., 2015).

Neste sentido, cuidar de um idoso ja é uma tarefa dificil e quando se trata de um idoso
com DA, assumir o cuidado torna-se mais desgastante, uma vez que esta tarefa, em geral, ndo
é dividida entre os demais membros da familia. Partindo-se deste principio, acreditamos que
sentimentos de ambiguidade gue norteiam a vida do cuidador familiar também permeiam os
demais familiares, impedindo-os de assumir o cuidado na incerteza de seu papel. Deste modo,
0s impactos que advém do cuidado podem ter consequéncias negativas e positivas na vida dos
demais familiares, o que pode explicar a sobrecarga dos cuidadores e a auséncia dos
familiares (FOLLE; SHIMIZU; NAVES, 2015).

A vivéncia empirica relacionada ao Projeto de Extensdo Grupo de Ajuda Mdutua
(GAM) para familiares e cuidadores de pessoas com doenca de Alzheimer vinculado a Pro-
Reitoria de Extensdo (PROEX), da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB),
Campus Jequié Bahia, foi essencial para a investigacdo da referida tematica. Assim, como
voluntéria, desde o ano de 2015, pude perceber que 0 GAM € um espaco de exceléncia para a
descoberta do novo suporte social, auferindo bem-estar aos membros que dele participam,
aléem de possibilitar uma atuacdo mais flexivel por parte do profissional de saude (ILHA et
al.,2017).



12

Nas reunibes vividas pelo grupo, além das informacgdes técnicas e cientificas, o
encontro possibilita aos cuidadores relatarem as experiéncias do dia a dia, as dificuldades em
assumir o cuidado integral, em escolher entre suas aspiracdes e as do seu familiar idoso, de
negligenciar suas necessidades em prol das necessidades do outro, bem como as alegrias em
perceber o quanto sua participacdo no cuidado é relevante para aquele familiar com DA,
mesmo que gradativamente este ndo se recorde. Entre essas questdes, 0 grupo, em sua
maioria, também apresenta seus sentimentos vivenciados durante o cuidado, principalmente
quando o assunto é relacionado aos demais familiares que, por ora, parecem distantes e fora
do contexto do cuidado. Assim, diante de cada relato, inquietei-me em conhecer outra
vertente do cuidado familiar as pessoas com DA, o familiar ndo cuidador, aquele que, na
percepcao do cuidador, se apresenta distanciado dos processos de cuidado.

Assim, em cada encontro com o grupo, fui me aproximando do que era definido pelos
participantes como um familiar ndo cuidador, “aquele que nao se importa, que ndo participa,
nao tem tempo, ndo quer ajudar”, etc. Concomitante a esses relatos, pudemos concluir, a
partir de investigacdo nas bases de dados cientificos, que em torno das discussdes do familiar
cuidador principal hd uma lacuna no que tange a compreensdo de como se da a participacao
dos demais membros da familia nesse contexto (BORGHI et al., 2013; ANDRADE et al.,
2014; VIDIGAL et al., 2014; ILHA et al., 2016).

Diante do exposto, enquanto profissional da area de psicologia, a partir da experiéncia
citada e na vivéncia da disciplina de Estagio de Docéncia da Pos-Graduacdo em Enfermagem
com foco na Salde do Idoso, emergiu a seguinte questao de pesquisa: como os familiares
ndo cuidadores percebem o adoecimento e o cuidado na Doenca de Alzheimer? E, como
objetivo: compreender a percep¢do dos familiares ndo cuidadores sobre o adoecimento e 0
cuidado na Doenca de Alzheimer.

Por se tratar de um estudo de vivéncias e percepcdes, optamos pelo referencial tedrico-
filosofico da Fenomenologia de Maurice Merleau-Ponty, uma vez que para este filosofo “ser
uma experiéncia € comunicar interiormente com o mundo, com 0 corpo e com 0s outros, ser
com eles em lugar de estar ao lado deles” (MERLEAU-PONTY, 2011, p.142).

Trata-se de um estudo relevante, pelo fato de refletir sobre as ambiguidades existentes
no processo de tornar-se familiar cuidador. Assim sendo, justificou-se pela necessidade da
retomada de discussGes acerca da tematica com um novo aporte tedrico-filosofico, que
direcionou a desconstrucdo de teses enraizadas pela sociedade, com a finalidade de conduzir a
uma nova maneira de pensar e perceber essas vivéncias, esperando contribuir com o

fortalecimento de politicas publicas voltadas para a melhoria da qualidade de vida de idosos e
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seus cuidadores, especialmente no que concerne a efetivacdo das politicas publicas ja
garantidas por instrumentos legais.

De fato, producgdes cientificas, até entdo, ndo contemplam para o “familiar ndo
cuidador”, o que se apresenta como lacuna no conhecimento e tal experiéncia com este
publico podera mostrar-nos outras possibilidades, que nos sdo abertas, quando estamos diante
do outro (ILHA, 2016; NEUMANN, 2013). Isso porque as politicas que amparam o idoso ndo
tém suportado o crescimento populacional e, consequentemente, o aumento das doengas
cronicas degenerativas, acarretando que as familias se percebam como desorganizadas,
desamparadas, desorientadas e sem perspectivas frente ao cuidado na DA, uma vez que o ser
humano ndo se apropria daquilo que ndo compreende.

Logo, este estudo é relevante uma vez que busca desvelar novos pontos de vista na
producéo de conhecimento acerca da DA, do cuidado aos idosos e seus familiares, cuidadores
ou ndo, refletindo sobre as peculiaridades que cada dinamica familiar pode viabilizar no

processo de cuidado ao idoso acometido pela DA.
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2 UM CONVITE A FALA FALANTE: SITUANDO O ESTADO DA ARTE

113

.. 0 porvir ainda ndo é, o passado ndo ¢ mais, € o
presente, rigorosamente, € apenas um limite, de forma
que o tempo desmorona” (MERLEAU-PONTY, 2011,
p. 552)

O conhecimento pode ser considerado um processo dindmico que estd em constante
producdo. Deste modo, a presente pesquisa ndo se ocupa em esgotar a tematica, mas sim em
ampliar o conhecimento produzido e tecer novas possibilidades de reflexdo. Segundo o
referencial do filosofo Merleau-Ponty, ainda que a ciéncia nos apresente algo definido sobre
um tema, nossa Visdo acerca dele sempre sera nova e ampliada e assim, consequentemente,
acontece uma reconstrucao e producdo do conhecimento (MERLEAU-PONTY, 2011).

Trata-se, portanto, de uma revisdo narrativa que emergiu da seguinte questdo: como a
literatura tem compreendido o cuidado na Doenca de Alzheimer (DA) a partir de estudos
sobre familiares? Para selecionar os artigos que situassem o estado da arte sobre o tema
pretendido, realizamos uma busca nas bases de dados em saude com o objetivo de descrever
sobre 0 que versam as pesquisas sobre o cuidado na DA, a partir de estudos focalizados nos
familiares.

Para a realizacdo da revisdo de literatura, as bases de dados acessadas foram a
Scientific Eletronic Library Online (Scielo) e a Literatura Latino-americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS), disponiveis na Biblioteca Virtual em Saude (BVS). Os critérios
de inclusdo de busca foram: recorte temporal de cinco anos, com publicacGes que variassem
de 2013-2018; utilizacdo dos Descritores em Ciéncias da Saude (DECS) de forma combinada
com o operado boleano “and”: “Idoso” AND ‘“Alzheimer”, “Idoso” AND “Familia”,
“Envelhecimento” AND “Cuidado” AND “Alzheimer” e, “Idoso” AND “Envelhecimento”
AND “Familiares” AND “Alzheimer”; artigos estarem escritos ou traduzidos nos idiomas
portugués e inglés. Além dos artigos, recorremos a livros, legislacdes, resolucbes e manuais
do Ministério da Saude, a fim de melhor compreender a constru¢do de conhecimentos dos
diversos autores que versam sobre o tema, associando seus conceitos e fundamentos teéricos
diante do objeto estabelecido.

A atualizacdo da literatura ocorreu durante o primeiro e segundo trimestres do ano
corrente, 2018. O recorte temporal selecionado para a pesquisa foi correspondente ao periodo
de 2013 a 2017. Apds a leitura do material selecionado, foi possivel elaborar a revisdo da
literatura em trés eixos tematicos: envelhecimento populacional; Doenca de Alzheimer;

familia com Doenga de Alzheimer: cuidador principal e familiar ndo cuidador.
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2.1 ENVELHECIMENTO POPULACIONAL

O envelhecimento é considerado um processo humano, social e complexo,
contraditério e indefinido, caracterizado por uma longa e rica histéria de pluralidades e
singularidades (MENDES; SILVA, 2016; DEL PRIORE, 2014). Na atualidade, deixou de
ser um fendmeno particular, para tornar-se universal, somando-se a idade cronoldgica o
aparecimento de doencas crénicas, incapacidades fisicas, psiquicas e sociais, bem como a
dependéncia e perda da autonomia (BARBOSA et al., 2017).

Nos Ultimos anos, tem-se observado um aumento da populacéo idosa, particularmente
nos paises em desenvolvimento, o0 que sugere também um aumento da expectativa de vida
(MENDES et al., 2018). Na verdade, as grandes transformacfes no padrdo demografico
comegam a ocorrer, inicialmente de forma timida, a partir dos anos 40 do século XX,
quando se notou um consistente declinio dos niveis gerais de mortalidade. Assim, as taxas
brutas de mortalidade recuaram de um patamar de 21 para 10 Obitos por mil habitantes.
Além desta reducdo, as praticas tecnoldgicas aplicadas a saude, o avango da medicina
moderna e a reducdo também nas taxas de fecundidade e natalidade foram molas
propulsoras, associadas a reducdo da mortalidade, para o aumento populacional (IBGE,
2013; SOUSA; GONCALVES; PASKULIN, 2018).

Em 2010, havia 20,5 milhGes de idosos no Brasil, aproximadamente 39 para cada
grupo de 100 jovens, e as estimativas para 2040 apontam para uma proporcao de quase 153
idosos para cada 100 jovens (MIRANDA; MENDES; SILVA, 2016). Essa nova realidade
demogréafica, com um nimero cada vez maior de idosos, exige também do sistema de saude
capacidade para responder as demandas atuais e futuras (DAMASCENO; SOUSA, 2016).

Com efeito, o aceleramento do processo de transicdo demogréafica e epidemiologica
vivido pelo Brasil, nas ultimas décadas, traz consigo uma série de questdes cruciais para
gestores, profissionais e pesquisadores dos sistemas de saude, com abrangéncia para toda a
sociedade, especialmente num contexto acentuado de desigualdade social, pobreza e
fragilidade das instituicdes publicas (SILVA, 2016). Assim, o processo de aceleracdo do
envelhecimento da populacdo mundial, inclusive a brasileira, traz preocupacfes sobre a
capacidade das sociedades tratarem os desafios associados a este novo perfil demografico

populacional.



16

Diante desse processo de envelhecimento, a saude torna-se um fator crucial de
investimento para a qualidade de vida, uma vez que a saude também corresponde a
idealizacdo negativa do envelhecer, normalmente associada ao declinio fisico e cognitivo
acompanhado de doencas e dificuldades funcionais com o avancar da idade. Doravante,
estima-se que, em seu processo de envelhecimento, o ser humano possa desenvolver alguma
patologia cronica degenerativa. Esse tipo de doenca provocaria algum tipo de incapacidade e
dependéncia, situacdo que instabilizaria o sistema familiar, sobrecarregando a familia, bem
como os servigos de satde (BRITO et al., 2013).

Por este e outros motivos, as questdes inerentes a esta fase importante da vida dos
seres humanos — o envelhecer — tem sido foco de atengdo para muitos profissionais,
principalmente nas areas de salde e ciéncias sociais, que buscam, em conjunto, compreender
este processo, bem como desenvolver praticas/projetos que proporcionem aos idosos um
transcender saudavel e rico em experiéncias. Para compreender o envelhecimento
populacional, faz-se necessario um olhar para as outras geracdes, isto €, a forma como as
demais geracdes conseguem visualizar o processo de envelhecer (BRITO et al., 2013).

No que tange ao envelhecimento, também se sabe que essa fase da vida traz desafios
para 0s modelos tradicionais de cuidado. Assim, para que seja possivel usufruir, de fato, os
anos a mais a serem vividos, faz-se necessario expandir as acGes de promocéo e educagédo
em saude, no sentido de prevenir e/ou retardar o aparecimento de doencas e incapacidades.
Dessa maneira, estas estratégias se mostram essenciais para a resolucdo dos desafios
presentes e futuros (VERAS; CALDAS; CORDEIRO, 2013).

A comunidade cientifica, em especial na area de salude, na preocupacdo incessante
com a populacdo idosa, tem investido nas Ultimas décadas em pesquisas tanto nos aspectos
biologicos do envelhecer quanto nos fatores sociais, culturais. Imbuidos neste aspecto, no
intuito de dar-lhes visibilidade como agentes sociais e assistidos pela sociedade, a Familia e
0 Estado, de modo impar, pretende-se assegurar ao idoso aquilo que, por ora, ja fora
estabelecido mediante prerrogativas legais, como a seguranca, a protecdo e, principalmente,

0 cuidado.
2.2 A DOENCA DE ALZHEIMER
As mudancas epidemioldgicas e demograficas da populacdo, nas ultimas décadas, sao

evidenciadas pelo aumento de idosos na sociedade e, consequentemente, que contribuiu com

0 surgimento das doencas crbnico-degenerativas. Dentre estas Ultimas, a DA vem
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demandando assisténcia continuada e novas organizagdes das redes e dos servigos de saude.
Assim, por essas e outras motivacoes, a DA é destaque no eixo das politicas publicas, na area
do envelhecimento.

Vaérios estudos sobre o envelhecimento apontam que cerca de 650 mil novos idosos
sdo incorporados a populacdo brasileira por ano e, desses, a maior parte apresenta doencas
cronicas degenerativas, sendo a mais frequente a DA. Também € o tipo mais prevalente em
idosos, responsavel por aproximadamente 56% do numero total de casos de deméncias
(MARINS; HANSEL; SILVA, 2016).

A DA ¢ a principal causa de deméncia do tipo ndo reversivel no mundo, responsavel
por 60 a 70% dos casos de declinio cognitivo progressivo em idosos e, por esse motivo, é
frequentemente referida como sindbnimo de deméncia (FOLLE; SHIMIZU; NAVES, 2016).
Também é conhecida como Mal de Alzheimer — dado que foi descrita pela primeira vez em
1907, por Alois Alzheimer, um neuropatologista aleméo que identificou os sinais, sintomas e
lesBes histologicas em uma paciente de 51 anos (NEUMANN; DIAS, 2013).

Estudos prospectivos revelam que em 2050 a DA podera atingir 115,5 milhdes de
pessoas em todo 0 mundo, e que faz parte do ranking das dez principais questdes de satde no
Brasil (MARINS; HANSEL; SILVA, 2016). Sua evolucdo pode levar a morte, pois se trata de
uma doenca neurodegenerativa que apresenta como sinais alteracdes nas funcdes cognitivas, a
principio de memoria recente, acompanhada de outros sintomas cognitivos, como apraxia,
afasia e outros problemas de linguagem.

Por ser uma patologia lenta, a DA pode afetar os individuos de diferentes maneiras.
Comumente, a sintomatologia surge de forma insidiosa, com perda gradual da memoria, que
dificulta a apreensdo de novas informacdes, e perda da habilidade de realizar tarefas da vida
diaria. Logo, a deterioracdo € progressiva e as pessoas experimentam dificuldades no
gerenciamento da sua vida, tornando-se dependentes de auxilio para a realizacdo de simples
tarefas do dia a dia.

A evolucdo da DA pode ser descrita em trés estagios, que correspondem a fase inicial,
intermediaria e final, geralmente terminal. Contudo, pode apresentar-se de forma diferente
quanto a progressao da doenca. A fase inicial dura de dois a quatro anos, em média, havendo
perda de memoria recente e dificuldade progressiva das atividades de vida diaria. A fase
intermediaria varia de dois a dez anos, apresentando crescente perda de memoria e inicio das
dificuldades motoras, de linguagem e raciocinio. A fase terminal é caracterizada por restri¢éo
ao leito, mutismo, estado vegetativo e adocao da posicdo fetal, devido as contraturas. Na fase

final, geralmente, os pacientes estdo acamados, incontinentes e normalmente acabam
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falecendo por alguma complicagio decorrente da sindrome da imobilidade (BURLA et al.,
2014; MOURA; MIRANDA; RANGEL, 2015).

A perda da autonomia e independéncia para a realizacdo das atividades da vida diaria
(AVDs), como vestir-se e alimentar-se, entre outras coisas, vdo reestruturando a rotina do
paciente, a de seus familiares e a daqueles que cumprem a missdo do cuidar (MANZINI;
VALE, 2016). Neste quesito, as literaturas nacional e internacional direcionam os estudos
para a Qualidade de Vida do cuidador, bem como para os impactos oriundos do cuidado
relacionado ao idoso com DA (BORGHI, et al., 2013). Destaca-se que na fase final da
doenca, o0 idoso além de ndo conseguir se comunicar, ndo mais reconhece seus familiares e
amigos, 0 que pode tornar o processo de cuidar mais doloroso e incerto.

Quanto ao seu diagndstico, é um procedimento complexo em pessoas idosas, devido a
presenca de comorbidades (TALMELLI et al., 2013; FALCO et al., 2016). Entretanto, o
exame clinico do idoso no processo de DA envolve um relato confiavel dos sintomas através,
também, de seus familiares e do histérico da doenca. Além disto, apoia-se na avaliacdo
neuropsicologica, complementada com exames de laboratorio, de neuroimagem e testes
genéticos. Exames mais detalhados do cérebro do paciente ap6s morte (histopatologica do
tecido cerebral) podem ser solicitados, para confirmar a hipotese diagndstica de DA.

Com relacdo as formas de prevencao/tratamento para a DA, pesquisas evidenciaram
que a utilizacdo de alguns biomarcadores estdo em andlise. Os estudos apontam que 0 uso
destes instrumentos identificou manifestacdes fisiologicas da DA em individuos
assintomaticos, ou seja, sem deméncia, mas que porventura possam desenvolvé-la (FALCO et
al., 2016). A DA, embora esteja associada a populacdo de idosos e ocorre, em geral, a partir
dos 60 anos, pode ocorrer também em individuos com idades anteriores, 0 que reitera a
relevancia deste método com os biomarcadores para auxiliar a deteccdo da doenca, mesmo

antes dos primeiros sinais aparecerem (TALMELLI et al., 2013).

2.3 FAMILIA COM DOENCA DE ALZHEIMER: CUIDADOR PRINCIPAL E FAMILIAR
NAO CUIDADOR

Falar sobre doenca cronica, principalmente quando esta surge na velhice, é falar
também do papel desempenhado pela familia, que passa a gerenciar as demandas do membro
familiar adoecido. Logo, exige-se a presenca de um cuidador que se torne a figura envolvida

em coordenar 0s recursos requeridos pelo paciente. Nessa perspectiva, 0s cuidadores séo as
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pessoas responsaveis pelo atendimento das demandas fisicas, emocionais e/ou sociais do
paciente (GOREN et al., 2016).

Diante disso, os cuidados direcionados & DA comprometem ndo s6 a QV do idoso
doente, como também a de seu cuidador. Cuidar de um familiar com Alzheimer por varios
anos é um processo que traz como consequéncia o desgaste fisico e emocional de todos os
envolvidos, tornando-se uma experiéncia muito particular que depende da histéria e da
dindmica de cada contexto familiar (BORGHI et al., 2013; ILHA et al., 2015; MARINS;
HANSEL; SILVA, 2016).

Enquanto instituicdo social, a familia é, segundo nossa Constituicdo, legalmente
reconhecida como responsavel pelo provimento dos cuidados necessarios a seus membros
idosos (BRASIL, 2003). E sabido, dentre outras geracdes, que a responsabilidade da familia
em oferecer atencdo e cuidados as pessoas idosas ja foi enunciada na Constituicdo da
Republica Federativa do Brasil, promulgada em 1988, cujo artigo 229 diz: “Os pais tém o
dever de assistir, criar e educar os filhos menores, e os filhos maiores tém o dever de ajudar e
amparar os pais na velhice, caréncia ou enfermidade”. Contudo, nem todos os familiares estdo
aptos ou adequadamente preparados para assumir esta fungéo.

Para compreender uma familia, ¢ necessario entender seu “funcionamento” como um
sistema em contextos sociais especificos, composto por trés componentes que se configuram
na sua estrutura; no estagio de desenvolvimento em que se encontram na sua capacidade de
adaptacdo as circunstancias, uma vez que o familiar geralmente é quem faz as correlagdes
entre a pessoa idosa e a realidade que a cerca (ILHA et al., 2015).

Dentro desse sistema, as pessoas que se envolvem no cuidado sdo denominadas
cuidadores e podem ser classificadas como: formais — os profissionais e instituicbes que
realizam o cuidado sob forma de prestacdo de servigos; e os informais — os familiares,
amigos, vizinhos e outros elementos da comunidade que podem realizar o cuidado
(ALMEIDA; JARDIM; FRANCO, 2014). Normalmente, o cuidador deve responsabilizar-se
pela rede de cuidados necessarios ao sujeito.

Neste sentido, a figura do cuidador priméario é considerada diretamente responsavel por
cuidar das necessidades basicas do idoso, sejam fisicas, psiquicas ou sociais. Porém, também
encontramos na literatura os cuidadores secundarios. Diferentemente do primeiro, estes
realizam as mesmas tarefas que o cuidador priméario, porém, ndo possuem o mesmo nivel de
responsabilidade e decisdo para o cuidado ao idoso. Também aparecem, neste cenario de
suporte, os cuidadores terciarios, conhecidos por serem figuras coadjuvantes no processo,

podendo substituir, ocasionalmente, o cuidador primario por curtos periodos. Estudos
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apontam que os tercirios sdo aqueles que realizam tarefas especializadas, tais como compras,
levar o paciente ao médico, pagar contas, etc. Diante disso, observa-se que cada familiar pode
ser um cuidador, desempenhando papeis importantes no cuidado (SEIMA; LENARDT,;
CALDAS, 2014; BORGHI et al., 2013).

No entanto, é comum o desconhecimento sobre como lidar adequadamente com o idoso
com deméncia, surgindo a necessidade de orientagéo e suporte (ILHA et al., 2017). Pesquisas
recentes tém apontado, na literatura, a falta de preparo e o desamparo dos familiares que se
tornam cuidadores, deixando-0s sobrecarregados na tarefa de cuidar, seja em dominios mais
simples dos afazeres domésticos seja em questfes econdmicas e sociais (RIBEIRO et al.,
2017). Surge deste modo, como consequéncia, a sobrecarga no sentido fisico e mental,
ocasionando doengas aos familiares que se dedicam ao cuidado, nesta fase da vida.

Com efeito, o cuidador, familiar ou ndo, € a pessoa que oferece assisténcia para suprir a
incapacidade funcional, temporaria ou definitiva. O idoso com DA é cada vez mais
dependente de cuidados, demandando necessidade de outra pessoa assumir o papel de
cuidador, seja familiar ou ndo, que oferecerd assisténcia para atender as dificuldades
emergidas da incapacidade funcional, temporéria ou definitiva (VIDIGAL et al., 2014;
BORGHI et al., 2013).

De fato, a proximidade fisica entre o cuidador e o paciente, de modo geral, esta
intimamente relacionada ao grau de parentesco, que influencia no grau da afetividade. Isso
pode ser percebido no Brasil, embora ainda em poucas situagdes, em que o cuidado de um
familiar decorrente do envelhecimento, das incapacidades fisicas ou intelectuais, fica, em
geral, a cargo de um membro familiar mais proximo ao idoso.

Assim, a sobrecarga emocional vivenciada pelo cuidador familiar pode interferir no
cuidado prestado ao paciente, sendo inclusive prognostico para maiores numeros de
hospitalizacBes entre os pacientes idosos, elevando também, as institucionalizacdes e
mortalidade entre os cuidadores (ILHA et al., 2016).

O reconhecimento de que os cuidadores sdo um componente essencial aos cuidados de
salde para as pessoas idosas tém despertado a producdo de pesquisas sobre os problemas
enfrentados por este grupo. No entanto, tais investigacdes, em sua maioria, buscam o perfil
sociodemografico dos cuidadores informais e primarios, apresentando também o0 sexo e o
grau de parentesco do cuidador, ndo explorando as relacbes familiares tanto entre cuidadores
e ndo cuidadores, ou seja, ndo existem publicacdes ainda sobre os familiares que ndo séo
cuidadores quando se trata de Alzheimer, cuidado e familia (SANTOS et al., 2013).
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No Brasil e demais paises latinos americanos, de modo geral, o predominio do suporte
familiar informal ocorre devido a auséncia de uma rede de suporte formal adequada, uma vez
que a populacdo de cuidadores ainda se encontra sem as informagdes e 0 apoio necessarios
diante das patologias que tém acometido os idosos, em especial a DA (RIBEIRO et al., 2017).
Desta maneira, os demais familiares que até entdo ndo assumiram o cuidado, ficam cada vez
mais distantes das investigacdes cientificas.

Diante disso, observamos que as pesquisas envolvendo familiares que ndo séo
cuidadores sdo escassas. Na literatura emergente, os cuidadores destacados falam que a
funcdo do cuidador de idosos com limitacfes das capacidades funcionais, que por ora é
assumido por um familiar, constitui um grande impacto na vida deste (SANTOS et al., 2013)
seja na sua saude fisica, emocional ou social. Impacto, este, que pode ser considerado
influente para a deciséo de ndo se tornar cuidador.

Neste estudo, porém, ndo se pretende trazer a tona estes impactos do cuidado sobre a
vida do familiar cuidador, nem tampouco revestir as teses enraizadas pela sociedade sobre o
familiar que ndo se propde a assumir a tarefa do cuidado, mas compreender as vivéncias de
cada membro. Por entender que as familias tém suas proprias dindmicas e caracteristicas,
além de diversas maneiras de enfrentar cada situacdo, como no caso da DA, admite-se tratar

de uma experiéncia ambigua sob dominio intersubjetivo entre o familiar e a pessoa adoecida.
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3 REFERENCIAL TEORICO-FILOSOFICO: A FENOMENOLOGIA DE MERLEAU-
PONTY

A percepgdo “ndo se apresenta como um acontecimento
no mundo ao qual se possa aplicar, por exemplo, a
categoria de causalidade, mas a cada momento como
uma re-criacd0 ou uma reconstituicdo do mundo.”
(MERLEAU-PONTY, 2011, p. 279)

O nosso estudo esta fundamentado na Fenomenologia de Maurice Merleau-Ponty.
Esse autor se propde a desvelar vivéncias e compreendé-las como ambiguidades inerentes a
percepcdo humana (MERLEAU-PONTY, 2011). A palavra “fenomenologia” foi usada pela
primeira vez pelo matematico, astrénomo, fisico e filésofo suico-alemdo Johann Heinrich
Lambert (1728-1777) e, posteriormente, com sentido diferente, por G.W.F. Hegel, na sua obra
Fenomenologia do Espirito (original de 1807) (LIMA, 2014, p. 11). A partir de entdo, o termo
tornou-se tradicao filosofica e a fenomenologia passou a ser seguida por outros filésofos.

O verdadeiro iniciador desse movimento foi 0 matematico e filosofo Edmund Husserl
(1859-1938) que deu novo sentido ao termo, ja utilizado por Kant e Hegel, quando formula o
método fenomenoldgico, que influenciou grande parte da filosofia do século XX (LIMA,
2014). Este método baseia-se em duas perspectivas: como uma critica a racionalidade
moderna, no sentido de que o conhecimento aconteceria a partir da representacao psiquica do
mundo exterior; e, como resgate do ideal classico de ciéncia dos gregos que se havia perdido,
o0 de restabelecer a filosofia como método de pesquisa rigorosa, para a elaboracdo de novos
conhecimentos (SENA et al., 2011).

A ideia de Husserl era inserir um novo entendimento em relacdo a construcdo do
conhecimento, baseando-se nas interrelacdes cotidianas entre 0s sujeitos como campos férteis
para a descricdo de vivéncias intencionais e, por conseguinte, da construcdo do saber,

conforme diz Merleau-Ponty (2015, p. 18),

O mundo fenomenoldgico é ndo o ser puro, mas o sentido que transparece na
interseccdo de minhas experiéncias e na interseccdo de minhas experiéncias com
aquelas do outro, pela engrenagem de umas nas outras; ele €, portanto, inseparavel
da subjetividade e da intersubjetividade que formam sua unidade pela retomada de
minhas experiéncias passadas em minhas experiéncias presentes, da experiéncia do
outro na minha.

Ou seja, 0 mundo ndo aparece caoticamente, € como se cada ocorréncia perceptiva
anunciasse uma unidade a que ela pertenceria. Desse modo, o filésofo tenta pensar o mundo,
0 outro, e a si mesmo, e conceber suas relagdes capazes de instaurar uma verdadeira filosofia

que consiste em reaprender a ver o0 mundo. Esse é um exercicio inacabado e laborioso, mas
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ndo fracassado, uma vez que exige da consciéncia uma vontade de redescobrir o mundo que
estd sempre em estado nascente (MERLEAU-PONTY, 2012).

Seguindo a tradi¢do husserliana, a Fenomenologia de Merleau-Ponty consiste em uma
filosofia transcendental que se preocupa com a compreensdo do vivido tal como ele é,
deixando de lado especulacdes metafisicas abstratas e entrando em contato com as “proprias
coisas”, dando destaque a experiéncia vivida mediante a suspensdo de teses, pressupostos,
teorias ou crencas sobre o fendbmeno em questdo (SERRA, 2009; SENA et al., 2011). Acaba,
portanto, por opor-se ao naturalismo, ao reducionismo, ao cientificismo e a todas as
concepcOes que deslocam a atencdo da maneira como o fendmeno aparece (SENA et al.,
2011; MOREIRA, 2010).

Em sua obra Fenomenologia da Percepcao, o filésofo Maurice Merleau-Ponty refuta a
crenca de que h& uma subjetividade interior que confere individualidade a pessoa,
distinguindo-a das outras. E exatamente essa compreensdo que Merleau-Ponty tenta superar,
inserindo a teoria da intersubjetividade, segundo a qual a natureza sensivel confere ao homem
uma generalidade, por isso ele é sempre interpessoal, intersubjetivo (MERLEAU-PONTY,
2013).

Para compreendermos como os vividos se mostram, o “retorno as coisas mesmas” ¢
imprescindivel, ou seja, uma volta aos fendmenos, definidos como ‘“aquilo que surge a
consciéncia como atividade intencional” ou “Retornar as coisas mesmas” significa
reconhecer, naquilo que produzimos e que fazemos no nosso cotidiano, algo que nos seja
proprio, que tenha nossa identidade, na busca da clarificacdo ou elucidacdo do significado do
fendmeno em questdo (SENA et al., 2011; TERRA et al., 2006). Deste modo, a
Fenomenologia de Merleau-Ponty também conhecida como filosofia da experiéncia,
possibilita olhar as coisas como elas realmente se mostram, ndo se preocupando em explicar
as suas causas, no intuito de desvelar a esséncia do fenémeno (MERLEAU-PONTY, 2011).

Diante disso, ndés ndo retomamos as experiéncias passadas exatamente como
aconteceram, pois 0s vividos sempre se atualizam no presente e apontam perspectivas de
futuro. A cada instante, um individuo pode retomar um horizonte de passado e visualizar um
horizonte de futuro, sem que tenha de deliberar sobre eles. Nessa perspectiva, o tempo deixa
de ser uma linha, para transformar-se em uma rede de intencionalidades, de modo que uma
vivéncia pode ser comparada a um novo, que se mostra sempre em perfil como reflexo que se
desvela em um espelho.

Assim, a no¢do de corpo surgiu apés a leitura que Merleau-Ponty fez dos projetos de

fenomenologia de Edmund Husserl que abordam a intencionalidade e intercorporeidade como
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processos essenciais a producdo do saber. Ao remeter a no¢do de corpo, Merleau-Ponty
acrescenta o termo préprio, que significa ser capaz de tornar-se outro, por meio da
temporalidade. Assim, a expressdo corpo proprio refere-se a experiéncia temporal na qual
cada um de nds constitui um “eu posso”, ou seja, uma possibilidade de tornar-se outro eu
mesmo mediante a experiéncia do tempo (MERLEAU-PONTY, 2012; 2013).

De acordo com o autor, a percepgdo ocorre por meio do corpo, e tem a ver com a
temporalidade, o que nos ocorre no momento. Logo, € uma experiéncia de descricdo do corpo
préprio, ou seja, a maneira como eu Vvivo a percepcao € ambigua e tem a ver com o mundo
que se revela para mim — o “em si” — e com minha tendéncia em dire¢do ao mundo — o “para
si”, sendo que a forma como temos de pensar o mundo da vida é vivendo-o e ndo estando fora
dele (SENA, 2006).

Nessa perspectiva, Merleau-Ponty afirma que “o porvir ainda ndo é, o passado ndo ¢é
mais, € o presente, rigorosamente, ¢ apenas um limite, de forma que o tempo desmorona”
(MERLEAU-PONTY, 2011, p. 552). A percep¢do mostra-se ambigua, pois tem a ver com 0
paradoxo entre 0 mundo que se desvela para mim — o0 em si — e minha tendéncia em direcéo
ao mundo — o para si. Nesse espaco, ha uma correlagdo entre as experiéncias que eu vivo em
meu proprio corpo (em si) e aquelas que eu vivo diante do mundo cultural (para si)
(MERLEAU-PONTY, 2011).

Assim, a vivéncia ocorre como uma experiéncia intersubjetiva e intercorporal, que é
propria da relacdo sujeito-sujeito, em que ambos vivem, a0 mesmo tempo, uma natureza pre-
pessoal ou pré-reflexiva, que se refere ao mundo sensivel, e outra pessoal ou reflexiva, que se
relaciona ao mundo cultural (SENA, 2006).

Deve-se ressaltar que na filosofia merleau-pontyana, “antes de ser um fato objetivo”, a
unido entre alma e corpo devia ser, entdo, uma possibilidade da propria consciéncia,
revelando a descoberta do sujeito que percebe e sente o corpo como seu (MERLEAU
PONTY, 2011, p. 142). Portanto, ao discorrer sobre a experiéncia do corpo préprio, o autor
faz mencdo a percepcdo. Perceber o corpo é reconhecer a realidade dinamica e flexivel.
Merleau-Ponty apresenta o tema do corpo proprio em varias dimensées: corpo habitual, corpo
perceptivo, corpo sexuado, corpo falante e, ainda, o corpo do outro (MERLEAU-PONTY,
2011).

O pensamento merleau-pontyano acerca do corpo habitual perpassa a ideia de que o
nosso corpo tem seu mundo ou compreende seu mundo sem precisar representar-se, sem

submeter-se a objetividade. Esta no¢do ndo se refere a um fato que “guardamos” na memoria,
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mas a algo que nos ocorre sem planejamento ou deliberagcdo e que acontece sempre de forma
modificada (MERLEAU-PONTY, 2012).

O corpo perceptivo a reflexdo surge sobre a temporalidade, que ocorre como
movimento do corpo na atualidade a procura de um passado anénimo, de um ndo-saber de si.
Ao mesmo tempo em que desconhece 0 que procura, o corpo transcende em dire¢do ao futuro
como abertura de possibilidades de vir a ser (MERLEAU-PONTY, 2011). Esta nogédo de
corpo perceptivo esta atrelada a uma ideia para aquilo que esta disposto em nossa vida como
uma iminéncia. Assim, “percebo uma coisa porque tenho um campo de existéncia e porque
cada fendmeno aparecido polariza em direcdo a si todo 0 meu corpo enquanto sistema de
poténcias perceptivas” (MERLEAU-PONTY, 2011, p. 426).

Com relacdo ao corpo falante, Merleau-Ponty reconhece o corpo inserido no mundo
como constituicdo da subjetividade e da expressividade da fala (TERRA et al., 2009). Ou seja,
0 ser humano tem a necessidade de comunicacgdo, por isso pde a fala em movimento para
preencher a sua caréncia do outro, surgindo a possibilidade para a compreensdo de nés
mesmos e implicando uma relacéo intersubjetiva (MERLEAU-PONTY, 2012).

A dimensdo do corpo sexuado envolve, inicialmente, a operacdo do corpo habitual e,
de imediato, a do corpo perceptivo — processo que produz um efeito em nosso corpo e que
corresponde a sexualidade. De fato, na visdo do filosofo Merleau-Ponty, na experiéncia
perceptiva existe um fundo sexual e todo empreendimento sexual envolve a vivéncia do corpo
habitual e a abertura perceptiva em dire¢do ao outro (SENA, 2006). Ou seja, “a sexualidade é
uma abertura a nossa dimensao de coexisténcia, ¢ diferente de genitalidade” (MERLEAU-
PONTY, 2011, p. 223). Neste pensamento, através do corpo sexuado estamos sempre em
busca do outro, permitindo-nos conhecer a nés mesmos como um corpo sexual ambiguo.

A referéncia ao corpo do outro tem relagdo com a presenca dos outros seres humanos
em nossas vidas e a comunicagdo que desenvolvemos ocorre no mundo sensivel, no qual ndo
ha distincdo entre noés (MERLEAU-PONTY, 2012). Trata-se da experiéncia de
transcendéncia inerente a natureza humana, que é dotada de percepcéo, revelando-se como
uma vivéncia dindmica, sempre ambigua — uma impessoalidade de um ser anénimo que se
beneficia com a experiéncia intersubjetiva.

Neste sentido, a fenomenologia tem muito a contribuir com a satde publica. 1sso se
deve ao fato de esta configurar-se como area do conhecimento, com um universo rico e
inesgotavel, ultrapassando as técnicas do fazer, e alcancando a subjetividade de quem se

preocupa, ou se ocupa, com o cuidado de si e de outrem (ALVARENGA, 2014), de modo a
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fazer refletir as relagGes existentes entre 0 homem, o mundo e as coisas. Neste ponto, pode-se
descobrir um outro eu mesmo.

Esta ontologia ndo se ocupa em explicar fatos, mas em descrever as vivéncias
intencionais a medida que se mostram, a partir da intersubjetividade, da percepgéo. Isso infere
dizer que toda descricdo revela ambiguidades, que consiste em perfis de algo que é
inapreensivel por inteiro (SENA; GONGCALVES, 2008).
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4 PERCURSO PARA O DESVELAMENTO DO FENOMENO

A verdadeira filosofia é reaprender a ver o mundo, e
nesse sentido uma histéria narrada pode significar o
mundo com tanta “profundidade” quanto um tratado de
filosofia (MERLEAU-PONTY, 2011, p. 19).

4.1 NATUREZA DO ESTUDO

Na perspectiva de alcancar o objetivo proposto, e por tratar-se de uma experiéncia
vivencial, o estudo baseia-se na fundamentacédo tedrica de Maurice Merleau-Ponty, ontologia
que se preocupa em descrever as vivéncias que se desvelam a percep¢do (MERLEAU-
PONTY, 2011).

Deve-se ressaltar que na filosofia merleau-pontyana “antes de ser um fato objetivo”, a
unido entre alma e corpo devia ser entdo uma possibilidade da propria consciéncia, revelando
a descoberta do sujeito que percebe e sente o0 corpo como seu (MERLEAU PONTY, 2011, p.
142). Assim, num estudo fenoménico, a busca dos dados ocorre por meio de didlogo em
profundidade entre pesquisador e sujeitos pesquisados, com vistas a construcdo do
conhecimento.

Deste modo, a pesquisa fenomenoldgica ndo se ocupa em explicar fatos, mas em
descrever as vivéncias intencionais que se mostram a percepc¢éo, a partir da intersubjetividade.
Isso infere dizer que toda descri¢do revela ambiguidades e que estas consistem em perfis de
algo inapreensivel por inteiro (SENA; GONCALVES, 2008).

A escolha pela pesquisa qualitativa, utilizando a filosofia de Merleau-Ponty, ocorreu,
também, por constituir uma linha teorica-filosdfica que se ajusta as pesquisas da area de saude
em torno do aspecto vivencial e cuja percepcdo humana é o ponto de partida.

De acordo com a Fenomenologia da Percepcdo, existe uma relagdo com o corpo
daquele que percebe seu mundo, ndo podendo ser dissociaveis o sujeito do mundo percebido
por ele. Neste sentido, 0 mundo se mostra em perfil, desvelando-se ora em figura, ora em
fundo, revelando que o sentir e o refletir ndo sdo vistos simultaneamente, mas que compdem
uma unidade, que faz ver a ambiguidade das coisas, dos homens e do mundo (MERLEAU-
PONTY, 2014).
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4.2 TERRITORIO PARA FOMENTAR A INTERSUBJETIVIDADE

O cenério de investigagdo revela-se como uma possibilidade de aproximar-se daquilo
que se deseja conhecer e estudar, bem como da construgdo de conhecimento a partir da
realidade vivida (MINAYO, 2010). Para tanto, o estudo foi realizado na cidade de Jequié,
Bahia, localizada a 365 km da capital do Estado — Salvador. Em Jequié, situa-se um dos
Campus da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB), em cujo cenario esta
implantado o Projeto de Extensdo da UESB GAM (Grupo de Ajuda Mutua para familiares de
pessoas com Doenca de Alzheimer), com o qual fizemos a interlocucdo para contatar os
familiares ndo cuidadores que fizeram parte da pesquisa.

O GAM (UESB) foi implantado em outubro de 2008, a partir da existéncia de um
projeto de pesquisa intitulado Perfil das pessoas com diagnostico de Doenca de Alzheimer e
respectivos cuidadores no contexto de Jequié-BA. A partir deste projeto, no ano de 2009, o
mesmo transformou-se em um Projeto de Extensdo de A¢do Continuada.

Os cuidadores de pessoas com DA que o integram foram rastreados pelos seguintes
meios: acesso ao cadastro das pessoas com diagnéstico de DA no setor de distribuicdo de
medicamentos de alto custo da antiga 132 Diretoria Regional do Estado (13* DIRES/BA),
atualmente denominado Nucleo Regional de Saude, com posterior contato telefonico e visitas
domiciliares aos cuidadores, convidando-os para que participassem dos encontros.

Desde seu inicio, este projeto consiste de um grupo aberto e livre, que recebe a
participacdo de novos cuidadores, sejam encaminhados (as) por indicacdo daqueles(as) que ja
fazem parte dele ou pela comunidade em geral, que tomam conhecimento do GAM e buscam
informacGes e auxilio para a ardua tarefa do cuidado. Atualmente, possui entre 10 e 15
integrantes frequentes nas reunides do grupo. Os encontros ocorrem quinzenalmente, em sala
previamente agendada pelas coordenadoras do grupo e duram aproximadamente duas horas.

Sendo assim, apds contatar os participantes da nossa pesquisa, com base nos critérios
que serdo citados a seguir, fizemos as reunides de Grupo Focal (GF) nas salas de aula da
UESB, Campus Jequié, mesmo local onde acontecem as reunides do GAM. Ressaltamos que
0 acesso aos participantes ocorreu mediante indicacdo dos participantes do GAM e apds
contato telefonico e visita domiciliar, na qual foi esclarecido o objetivo da pesquisa, sendo
lido e assinado o TCLE.
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4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO: O ENCONTRO DO OUTRO EU MESMO

Os participantes da pesquisa foram seis familiares, ndo cuidadores, de pessoas que
possuem a DA, de ambos os sexos e faixa etéria variada, que aceitaram livremente e
consentiram, mediante a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE-
APENDICE A), participar da pesquisa.

O acesso aos familiares ndo cuidadores, como dito anteriormente, ocorreu mediante o
nosso vinculo com familiares que integram o GAM/UESB. Através da apresentacdo da
proposta do estudo ao grupo, foram indicados familiares que pudessem contribuir para a
pesquisa. Apos as indicacdes, iniciamos contato telefonico para agendar visita domiciliar e
esclarecer o assunto do estudo. Para tanto, a partir das indicaces dos cuidadores do GAM,
estabelecemos os seguintes critérios de inclusdo: ter um familiar com diagndstico de DA; ndo
ser cuidador principal, secundario ou terciario; ser maior de 18 anos, interessar-se pela
pesquisa, e ter disponibilidade de participar dos encontros agendados previamente com o
grupo. Ressaltamos ainda que os participantes ndo residiam com os idosos.

No processo de selecdo dos participantes, levamos em consideragdo uma das
caracteristicas da técnica que utilizamos para a obtencdo das descri¢cBes vivenciais (Grupo
Focal — GF) que deveria acontecer com uma amostra de até, no maximo, 15 pessoas (TRAD,
2009). Um namero maior na amostra poderia trazer implicagdes quanto a participacdo de
todos os integrantes, em sua totalidade, no momento da discussdo em grupo, uma vez que 0
intuito do instrumento adotado esta no desvelar e compartilhar as experiéncias relacionadas ao
tema em voga (GONDIM, 2003).

Para assegurar o anonimato dos informantes, eles foram referenciados no contexto
deste trabalho por nomes de antigos deuses romanos e reconhecidos como nomes de planetas,
a saber: Terra, Marte, VVénus, Mercdrio, Saturno, Netuno. Estes codinomes foram escolhidos
durante o primeiro encontro do grupo focal, no qual dispomos de algumas op¢des como nome
de frutas, animais e planetas, sendo este ultimo o escolhido com eles para contemplar o
codinome dos participantes.

Nessa perspectiva, a seguir, apresentamos a caracterizacao sociodemografica referente

aos participantes do estudo, a fim de melhor conhecé-los.

e Marte: sexo masculino, 28 anos de idade, casado, ensino superior completo,

neto;
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e Terra: sexo masculino, 23 anos de idade, solteiro, ensino superior incompleto,
neto e sobrinho;

e Veénus: sexo feminino, 22 anos de idade, solteiro, ensino superior incompleto,
neta;

e Mercurio: sexo feminino, 47 anos de idade, ensino médio completo, casada,
neta;

e Urano: sexo feminino, 30 anos de idade, casada, ensino médio completo, neta;

e Netuno: sexo feminino, 34 anos de idade, casada, ensino médio completo,
filha.

Quanto a caracterizacdo dos participantes desta pesquisa, ressaltamos que estes nao
residem com o idoso e alguns moram em outra cidade. Neste aspecto, estudos apontam que 0s
familiares de pessoas com deméncia geralmente expressam baixos niveis de conhecimento e
formacdo, bem como um inadequado acesso as informacgdes sobre a DA e sua evolugdo que
poderiam possibilitar melhor adaptacdo da familia a doenca e assisténcia ao idoso (SOUZA et
al., 2016).

Dados de pesquisas sobre familiares de idosos com DA apontam que a fungédo de
cuidador de idosos com DA recai, geralmente, sobre as filhas (LOUREIRO et al., 2013;
NOLASCO et al., 2014) que residem com o idoso, ndo tem ocupacéo laboral ou séo solteiras.

Destacamos que apenas uma participante da pesquisa possui parentesco de filha com o idoso.

4.4 PRODUCAO VIVENCIAL

Nesta etapa metodoldgica, para a producdo das descri¢des vivenciais, escolhemos a
técnica de GF. O GF consiste em uma entrevista em grupo, envolvendo uma tematica
especifica, na qual a interacdo se configura como parte integrante para a formacdo das
informacGes. Pode ser usado para investigar ndo somente 0 que as pessoas pensam sobre um
determinado fenbmeno social, mas como elas pensam e por que pensam assim (SOARES;
CAMELO; RESK, 2016). A escolha desta técnica ocorreu pelo fato de favorecer o dialogo e a
intersubjetividade, condicdes fundamentais a pesquisa com abordagem fenomenoldgica

merleau-pontyana.
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A técnica possibilitou a pesquisadora reunir, num mesmo local e durante certo
periodo, uma determinada quantidade de pessoas que fazem parte do publico-alvo de suas
investigagdes, tendo como objetivo coletar, a partir do didlogo e do debate com e entre eles,
informacgGes acerca do tema em questdo (BARBOR, 2009).

O GF tem sido apontado como ferramenta eficaz na producdo de descri¢des vivenciais
relacionadas a area da saude assim como em pesquisas fenomenoldgicas. Nesta abordagem, o
que interessa sdo o0s perfis que se mostram a percepcdo do grupo, a partir da
intersubjetividade, entendendo que tais perfis desvelados constituem unidades essenciais de
um todo que € universal, por exemplo, a ambiguidade inerente a natureza humana (TRAD,
2009; BARBOSA, 2012).

Conforme aponta a literatura, esses grupos podem ser dirigidos por até trés pessoas: 0
moderador, que vai abordando os temas disparadores e instigando a discussdao do grupo,
atentando para a manutencdo do foco do estudo; o relator, aquele que vai anotando e
pontuando as falas; e o observador, que acompanhard a conducdo do grupo, inclusive
colaborando com o moderador nas discussdes (TRAD, 2009).

Na nossa pesquisa, as producgdes vivenciais foram gravadas por meio de gravador
digital para legitimar os dados obtidos nos encontros, que contaram com a participacao de seis
familiares de cuidadores de pessoas com DA, tendo sido agendados previamente, e com
duracdo maxima de duas horas, o que favoreceu o desvelar da percepcdo. A seguir
prosseguiremos com o detalhamento dos encontros, desde a aproximacéo até a producdo de

dados propriamente dita.

4.4.1 Aproximacao e ambientacao

Ap0s entrar em contato com os participantes por via telefénica, fizemos uma visita
domiciliar para apresentar o projeto e ler o TCLE (APENDICE A). Somente apds o
consentimento dos participantes, realizamos a aplicacdo do questionario de caracterizacdo e
agendamos os trés encontros de GF.

Os encontros aconteceram no laboratério de Educacdo Permanente da UESB/Jequié,
durante os meses de agosto e setembro do ano de 2017. Por tratar-se de uma pesquisa
fundamentada no referencial merleau-pontyano, escolhemos dias proximos, pois acreditamos
que um longo intervalo entre um encontro e outro poderia comprometer as discussdes.

Para preparar o encontro e conduzir a reunido, a moderadora, neste caso a propria

pesquisadora, contou também com a participacdo de uma observadora. Assim, as tarefas
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foram divididas entre elas, possibilitando & moderadora dedicar-se na conducéo do grupo da
melhor maneira possivel. A sala onde ocorreram as reunides era climatizada e nos
preocupamos em organizar as cadeiras em circulo, de modo a facilitar o contato face a face
dos participantes e, consequentemente, fomentar a interacdo grupal. Durante 0s encontros
grupais, oferecemos lanche, café, cha e agua para propiciar o0 momento mais acolhedor e

agradavel para os participantes.

4.4.2 Producéo dos dados

Como jé abordado, cada um dos trés encontros teve uma duracdo média de duas horas,
realizados no primeiro e segundo semestre do ano de 2017, periodo vespertino. Contamos
com a participacdo de seis familiares, uma moderadora (prépria pesquisadora), e uma
observadora. Os participantes da pesquisa eram nove — 0s que haviam concordado mediante
assinatura do TCLE. Porém, destes, trés desistiram no primeiro encontro sem justificativa,
totalizando seis integrantes.

Com intuito de encorajar os familiares a expressarem livremente seus sentimentos,
opinides e pareceres sobre a questdo em estudo e para que ndo houvesse um distanciamento
do tema proposto, adotamos um guia de questdes (APENDICE C), bem como utilizamos
resumos sobre o tema que possibilitaram sua retomada (TRAD, 2009).

O primeiro encontro, foi realizado em 25 de agosto do ano de 2017; observamos que
trés dos participantes se encontravam em frente a sala de reunido e os demais chegaram um
pouco atrasados, mas se demonstravam hesitantes e com expectativas para participarem da
pesquisa. Inicialmente, apds acomodar os participantes, realizamos um agradecimento pela
prontiddo e disponibilidade para participarem voluntariamente da pesquisa. Seguimos,
apresentando a pesquisadora, a observadora e a proposta da pesquisa, assim como, sua
possivel relevancia social e académica para que melhorias possam ser pensadas a partir dos
resultados obtidos.

A sequir, foi realizado um acordo, objetivando otimizar as vivéncias e diminuir as
intervencdes. Destacamos neste acordo a atengdo quanto ao tempo estimado para a realizacdo
do encontro e enfatizamos a importancia da colaboracdo de todos os participantes do grupo
para as discussoes.

Antes de iniciar com o guia de temas, a moderadora leu um pequeno trecho de um
artigo falando sobre 0 GAM, grupo de extensdo na qual participa e que motivou a busca da

pesquisa. Em seguida, apresentamos as questdes que nortearam o primeiro encontro: como
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vocé compreende a Doenca de Alzheimer? Como vocé percebe o cuidador na Doenga de
Alzheimer?

As discussoes fluiram livremente e poucas foram as intervengGes, necessarias apenas
quando os participantes fugiam do tema proposto. O encontro teve duragdo de duas horas,
sendo avaliado ao final, pela moderadora e a observadora, para posterior ajustes.

No segundo encontro, realizado em 01 de setembro do ano de 2017, tivemos a
participacdo dos seis familiares e recorremos as questdes do encontro anterior, realizando uma
ponte entre as percep¢des passadas e as que surgiram apds o encontro. Em seguida, passamos
para a discuss@o da questdo: como vocé compreende um familiar que se torna um cuidador?

Cada participante, neste momento, trouxe sua vivéncia enquanto familiar de uma
pessoa com DA e as dificuldades no processo de ser um cuidador. Sentimentos ambiguos
representaram este encontro, sendo mais produtivo do ponto de vista da interacdo com 0sS
participantes, uma vez que o espago para 0 desvelamento do outro eu mesmo oportunizou
situacOes reais experienciadas no contexto do cuidado na DA e do ciclo familiar, o que
proporcionou ao estudo uma riqueza de conhecimento e retomadas vivenciais.

Neste encontro, os familiares retomaram suas vivéncias ndo sO enquanto pessoa que
tem um familiar com DA, mas destacaram também sua posicdo enquanto pessoas que nao
estdo diretamente ligadas ao cuidado, mas em alguns momentos pensam em seu papel e sua
funcdo no contexto familiar do seu entorno.

Deste modo, prosseguimos com a realizacéo do terceiro e ultimo encontro, realizado
no dia 15 de setembro do mesmo ano. Neste encontro, dois familiares ndo puderam estar
presentes, justificando a auséncia e mantendo o interesse em partilhar de outros momentos, se
fossem necessarios para a pesquisa. Assim, contamos neste Gltimo encontro, com apenas
quatro participantes. Retomamos uma das questdes norteadoras do primeiro encontro e
incluimos outra para tecer novas reflexfes, sendo estas: como vocé compreende a DA?; e,
como vocé Vé o cuidador de uma pessoa com DA? Diante de tais meditacdes, foi possivel aos
participantes discutirem com maior profundidade sobre as dificuldades e potencialidades
vivenciadas no cuidado para a pessoa que tem a DA.

Para ndo distorcer os dados e objetivando desvelar fielmente cada percepcdo que se
mostrava, assim como anunciado no primeiro encontro e afirmado no TCLE, as reunides
foram gravadas nos trés encontros, com preservacdo do anonimato de cada participante
envolvido na pesquisa. Posteriormente, para analise do material, as narrativas e discussdes
foram transcritas na integra, o que nos permitiu evoluir para a etapa de compreensao das

descricdes vivencialis.
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4.5 PERCEPCAO FENOMENICA DO ESTUDO

Para a andlise dos dados, foi utilizada a Analitica da Ambiguidade, a técnica
considerada mais apropriada para a compreensdo de achados em pesquisas fundamentadas na
Fenomenologia da Percepgdo de Maurice Merleau-Ponty, bem como para a compreenséo de
informacGes produzidas em outros estudos com abordagens qualitativas, cujo foco fosse a
percepcdo humana, vez que esta sempre se mostra de forma ambigua (SENA, 2006; SENA et
al., 2010).

Esse processo ocorreu, inicialmente, com a transcricdo dos encontros gravados;
seguido da organizacédo das descri¢cbes em forma de textos; realizacdo de diversas leituras; e,
objetivacdo das categorias de analise, em que buscamos compreender as descricdes e ndo
explica-las. Esse processo aconteceu de forma natural, ndo como um dominio reflexivo, mas
como uma forma de fazer ver ambiguidades, ora polarizando-se no mundo da vida
(sentimentos), ora, no mundo da cultura (linguagem). Ressaltamos que a leitura do material
fluiu livremente, para que os fendmenos se mostrassem em si mesmos a partir de si mesmos,
e, apos a leitura, a pesquisadora, sendo convencida de que as ambiguidades foram inimeras,
fez suas objetivacOes (SENA et al., 2010).

Assim, o foco da analise ndo recaiu sobre a interpretacdo de vivéncias, mas na
identificacdo das ambiguidades que se mostraram na experiéncia intersubjetiva entre
pesquisador e participantes do estudo. A partir dai, pudemos elaborar dois manuscritos que

cumpriram seu papel em responder ao objetivo do estudo.

4.6 ASPECTOS ETICOS

O projeto foi submetido & Plataforma Brasil para a apreciacdo do Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia, da
UESB, Jequié, obtendo Parecer Aprovado sob N°: 2.032.588 (ANEXO A). Ressaltamos que a
pesquisa sO foi iniciada apds a assinatura do TCLE pelos participantes; logo, o inicio do
trabalho de campo s6 ocorreu apds o esclarecimento completo e pormenorizado sobre a
natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, beneficios previstos — que sdo indiretos —,
potenciais riscos, e 0 incObmodo que poderia acarretar, bem como a confidencialidade dos

dados e 0 anonimato que foi mantido. Os registros de cada pessoa serdo guardados por cinco
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anos e somente o pesquisador responsavel e seus colaboradores diretos terdo acesso a estas
informacoes.

No primeiro encontro de GF, antes de iniciarmos as discussdes, entregamos a cada
participante duas vias do TCLE de igual teor, contendo todas as informagdes relevantes da
pesquisa em linguagem clara e objetiva. Na oportunidade, informamos que as reunides seriam
gravadas por intermédio de gravador digital e, posteriormente, seriam transcritas na integra
para possibilitar a compreensdo do fendmeno vivido.

Em relacdo aos riscos, comunicamos sobre os possiveis desconfortos que poderiam ser
causados pela mudanca da rotina para participacdo em reunifes de grupo e/ou desconforto
emocional, ao responder as questdes norteadoras nos grupos focais. No entanto, tais
desconfortos ndo trariam nenhum risco ou dano & integridade fisica, mental ou de qualquer
outra natureza aos sujeitos da pesquisa. Ainda assim, em caso de eventuais danos advindos da
pesquisa, as pesquisadoras se responsabilizariam e tomariam as devidas providéncias para
corrigi-los ou ressarcir os prejudicados.

Quanto aos beneficios da pesquisa, ressaltamos que os resultados poderdo contribuir
para a melhoria da assisténcia ao idoso com DA e sua familia, das politicas publicas voltadas
ndo s ao idoso, mas, tambem aos seus familiares bem como para ampliar a rede de apoio ao
idoso com DA e sua familia, ao discutir a possibilidade de um familiar tornar-se cuidador.
Desta maneira, entendemos que as etapas do estudo obedeceram a Resolugédo n°. 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude, que aborda sobre a pesquisa em seres humanos (BRASIL,
2012).
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5 PERCEPCAO DE FAMILIARES NAO CUIDADORES SOBRE O ADOECIMENTO
E O CUIDADO NA DOENCA DE ALZHEIMER

Esta secdo tem como finalidade apresentar os resultados do estudo, tendo seu
referencial tedrico embasado na fenomenologia merleau-pontyana. N&o obstante o fato de que
as objetivacOes estabelecidas como resultados do estudo constituam ambiguidades,
considerando que a percepgdo é sempre dindmica e instavel, em atendimento as normas do
Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem e Salde, apresentamos a seguir dois
manuscritos que integram a dissertacdo de mestrado, como requisito para obtencdo do grau de
mestre. O propdsito desses textos é construir um conhecimento que visa a preencher lacunas
no campo do saber gerontoldgico, a partir da utilizacdo deste referencial filosofico.

Os manuscritos estdo formatados segundo as normas de publicacdo de revistas
indexadas e tem como principal objetivo compreender o adoecimento e o cuidado na Doenca
de Alzheimer a partir da percepcao de familiares ndo cuidadores

O primeiro manuscrito, intitulado “Familiares ndo cuidadores no contexto da
doenca de Alzheimer: vivéncia do sentir e pensar”, tem como objetivo compreender a
percepgao de “familiares ndo cuidadores” sobre o que pensam e sentem sobre a doenca de
Alzheimer e o contexto do cuidado que a entorna e sera submetido a Revista da Escola de
Enfermagem da USP, cujas instru¢des aos autores encontra-se no Anexo B.

O segundo manuscrito, intitulado “Cuidado e descuido na doenca de Alzheimer:
vivéncias de perto e de longe”, tem como objetivo compreender a percepcdo de familiares de
pessoas com doenga de Alzheimer, considerados “ndo cuidadores”, sobre sua inser¢ao no
processo de cuidado/descuido e sera submetido a Revista Texto & Contexto Enfermagem,

cujas instrucdes aos autores encontram-se no Anexo C.
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5.1 PRIMEIRO MANUSCRITO:

Familiares ndo cuidadores no contexto da doenca de Alzheimer: vivéncia do sentir e

pensar”

Tatiane Tavares Reis', Edite Lago da Silva Sena®

1. Mestranda do Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem e Salude na Universidade
Estadual do Sudoeste da Bahia, Campus de Jequié, Bahia, Brasil. ORCID:
https://orcid.org/0000-0002-3690-7689

2. Professora Pleno do Departamento de Salde Il e do Programa de Pds-Graduacdo em
Enfermagem e Salde na Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia, Campus de
Jequié, Bahia, Brasil. ORCID: https://orcid.org/0000-0002-1236-8799

Autor responsavel: Tatiane Tavares Reis. 1% Travessa Garibaldi Ribeiro, 215, Jequiezinho,
Jequié/BA, 73 98829-0929, ttreisl6@hotmail.com

RESUMO

Objetivo: Compreender a percepc¢do de “familiares ndo cuidadores” sobre o que pensam e
sentem sobre a doencga de Alzheimer e o contexto do cuidado que a entorna. Método: Estudo
fenomenoldgico em Maurice Merleau-Ponty, realizado no interior da Bahia, Brasil; em 2017;
com seis “familiares ndo cuidadores”, mediante Grupo Focal. O material resultante foi
compreendido por meio da técnica Analitica da Ambiguidade. Resultados: A pesquisa
revelou que o cuidado na doenga de Alzheimer extrapola a dimensdo concreta; se mostra,
também, no dominio ontologico. Ao “preocupar-se” com a patologia e com o cuidado que a
entorna significa uma disposicdo afetiva da pessoa para cuidar, no sentido de afetar e ser
afetado. Portanto, pode-se compreender como uma atitude de cuidado coexistente.
Conclusdo: O estudo permitiu compreender melhor o cuidado como “ocupagdo” e que,
cuidar nao significa, necessariamente, assumir as atividades objetivas do cuidado, mas
perpassa pelas dimensdes constitutivas da percep¢ao: o sentir e 0 pensar.

Descritores: Familia; Cuidadores; Deméncia; Idoso; Filosofia.

* Artigo extraido de dissertacdo de mestrado “Percepcdo de familiares ndo cuidadores sobre a
doenca de Alzheimer: um estudo fenomenolédgico”, 2018, Universidade Estadual do Sudoeste
da Bahia.
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Familiares ndo cuidadores no contexto da doenga de Alzheimer: vivéncia do sentir e

pensar

Non-caregivers Family in the context of Alzheimer's disease: experience of feeling and
thinking

RESUMO

Objetivo: Compreender a percepc¢do de “familiares ndo cuidadores” sobre o que pensam e
sentem sobre a doenca de Alzheimer e o contexto do cuidado que a entorna. Método: Estudo
fenomenolégico em Maurice Merleau-Ponty, realizado no interior da Bahia, Brasil; em 2017,
com seis “familiares ndo cuidadores”, mediante Grupo Focal. O material resultante foi
compreendido por meio da técnica Analitica da Ambiguidade. Resultados: A pesquisa
revelou que o cuidado na doenga de Alzheimer extrapola a dimensdo concreta; se mostra,
também, no dominio ontologico. Ao “preocupar-se” com a patologia e com 0 cuidado que a
entorna significa uma disposicdo afetiva da pessoa para cuidar, no sentido de afetar e ser
afetado. Portanto, pode-se compreender como uma atitude de cuidado coexistente.
Conclusdo: O estudo permitiu compreender melhor o cuidado como “ocupa¢do” e que,
cuidar ndo significa, necessariamente, assumir as atividades objetivas do cuidado, mas
perpassa pelas dimensdes constitutivas da percepgao: o sentir e 0 pensar.

Descritores: Familia; Cuidadores; Deméncia; Idoso; Filosofia.

ABSTRACT

Objective: To understand the perception of "non-caregivers family " about what they think
and feel about Alzheimer's disease and the context of the care that surrounds it. Method: A
phenomenological study in Maurice Merleau-Ponty, in the interior of Bahia, Brazil; in 2017,
with six " non-caregivers family”, through a Focus Group. The resulting material was
understood by means of the Ambiguity Analytical technique. Results: The research revealed
that care in Alzheimer's disease goes beyond the concrete dimension; is also shown in the
ontological domain. By "worrying" about the pathology and the care that surrounds it means
an affective disposition of the person to care for, in the sense of affecting and being affected,
therefore, it can be understood as an attitude of coexisting care. Conclusion: The study
allowed a better understanding of care as "occupation™ and that, caring does not necessarily
mean taking on the objective activities of care, but it pervades the constitutive dimensions of
perception: feeling and thinking.

Descritores: Family; Caregivers; Dementia; Elderly; Philosophy.
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INTRODUCAO

Uma das maiores conquistas da humanidade evidenciada nas sociedades
contemporaneas é o aumento progressivo do nimero de pessoas longevas. Esse fendmeno
mundial emergiu em decorréncia do desenvolvimento cientifico e tecnoldgico, resultado da
reducdo da mortalidade infantil por doencas infectocontagiosas, e de adultos e idosos por
doencas cronicas ndo transmissiveis; bem como, devido a diminuicdo das taxas de
natalidade®.

O aumento da populacdo idosa acarreta uma série de repercussdes para a sociedade
como um todo, pois se traduz em maior nimero de incapacidades e do uso de servicos de
salde, devido a acentuada carga de doencas na populacdo, dentre as quais, se destacam as
neurodegenerativas, a exemplo da Doenca de Alzheimer (DA)??.

Na DA a pessoa apresenta perda progressiva da cognicdo, memoria e funcdes
executivas, com consequente incapacidade para realizar as atividades basicas de vida diaria, 0
que a torna dependente de cuidados e supervisdo constante, & medida que a doenca progride .

Nesse sentido, a pessoa com DA necessita, diuturnamente a depender do estagio em
que se encontra da doenca, de um cuidador, que, na maioria das vezes, é um familiar®. Este
cuidador, reconhecido como “principal”, passa a vivenciar uma cascata de mudangas em sua
rotina social, financeira, emocional e familiar, pois as atividades desenvolvidas incluem
cuidados pessoais, comunicacdo, medicacdo, mobilizagdo e acompanhamento a servigos de
salide, com o objetivo de manter ou recuperar a qualidade de vida da pessoa cuidada®.

Durante o processo de cuidar, a relacdo entre o familiar e a pessoa de quem cuida
tende a tornar-se tdo intima e proxima que o proprio cuidador modifica seu modo de viver em
funcdo do cuidado. Esta mudanca nem sempre é realizada por vontade propria do cuidador, o
que aumenta as chances de gerar sobrecarga fisica e emocional. No entanto,
independentemente da razdo que o motivou a assumir a responsabilidade pelo cuidado, a
convivéncia ndo deixa de ser uma relagdo que pode ser imbuida de participacdo ou nio.

Nesse contexto, mesmo quando alguns integrantes da familia ndo participam
diretamente do cuidado, ainda assim eles podem ser cuidadores, uma vez que, além do
cuidador principal, aquele que responde, total ou parcialmente, pelo familiar com DA,
existem as figuras dos cuidadores: familiar secundario, voluntario e ocupacional, que prestam
auxilio em atividades complementares®.

No entanto, independente do cuidador ser o principal ou ndo, os impactos advindos da

prestacdo de cuidados podem ter consequéncias negativas e positivas, 0 que explica a
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diversidade existente entre os cuidadores. Partindo deste principio, acreditamos que
sentimentos de ambiguidade que norteiam a vida do cuidador familiar principal também
permeiam os demais familiares, impedindo-os de assumir o cuidado na incerteza de assumir
um papel de cuidador.

Diante do exposto, ocorreu-nos realizar esse estudo, partindo da seguinte questdo:
como os “familiares ndo cuidadores” percebem a DA e o contexto do cuidado que lhe é
inerente? Para respondé-la, elaboramos o objetivo: compreender a percepgao de “familiares
ndo cuidadores” sobre a doenga de Alzheimer e o contexto do cuidado do seu entorno.

A tematica torna-se relevante, na medida em que os resultados do estudo trazem
contribuicdes importantes para desmistificar a concepgéo que se tem em relacdo aos membros
da familia de pessoas com DA, que, embora ndo se comprometem objetivamente com o
cuidado, se ocupam da questdo mediante a esséncia de sua existencialidade, que envolve a
dimensdo sensivel e a reflexiva. Portanto, trata-se de um conhecimento que abre
possibilidades para que os profissionais da sadde e os familiares cuidadores tenham um novo
olhar sobre os demais componentes da familia, no sentido de acolhé-los e de visualizar
estratégias, visando inclui-los no contexto do cuidado e construir uma rede de apoio familiar,
uma vez que ter sensibilidade e refletir acerca da doenca, pode configurar-se, em modo ainda

velado, como preocupacao ou até mesmo, cuidado.
METODO
TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo fenomenoldgico, fundamentando na ontologia da experiéncia
do filésofo Maurice Merleau-Ponty®, por tratar-se de uma linha tedrica-filoséfica que se
ajusta as pesquisas da area de satde em torno do aspecto vivencial e cuja percep¢do humana é

0 ponto de partida.
CENARIO E PARTICIPANTES DA PESQUISA
O estudo foi realizado na cidade de Jequié, Bahia, onde se situa um dos Campus da

Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB). Na UESB foi implantado, desde 2008,
0 GAM - Projeto de Extensdo da UESB —, Grupo de Ajuda Mutua para familiares de pessoas
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com Doenca de Alzheimer, com o qual fizemos a interlocucdo para contatar os familiares néo
cuidadores, participantes da pesquisa.

Foram selecionados seis participantes, em sua maioria do sexo feminino, com faixa
etaria entre 22 e 47 anos, que aceitaram participar da pesquisa mediante consentimento e
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Com intuito de garantir o
anonimato foi-lhes sugerido que a sua identificagcdo correspondesse a codinomes, sendo eles
referentes aos deuses romanos: Marte, Vénus, Saturno, Netuno, Jupiter, Terra.

CRITERIOS DE SELECAO DOS PARTICIPANTES

O acesso aos participantes ocorreu através da indicacdo dos familiares cuidadores do
GAM/UESB que atenderam aos seguintes critérios: ter um familiar com diagndstico de DA,
ndo ser cuidador principal, secundario ou terciério; ser maior de 18 anos, interessar-se pela
pesquisa e ter disponibilidade para participar dos encontros agendados previamente com o
grupo. O acesso ocorreu mediante contato telefénico e visita domiciliar previamente agendada

para tratar do objetivo da pesquisa. Ao total, foram incluidos seis participantes.

COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi iniciada com a aplicacdo de um questionario para caracterizagéo,
seguida do agendamento dos encontros de Grupo Focal (GF).

A técnica grupal foi escolhida por basear-se na relacdo dialdgica entre os participantes
do estudo e a pesquisadora, a partir de pontos especificos que nortearam a pesquisa. Este tipo
de estratégia cria um espaco de intersubjetividade, uma vez que as producdes do GF refletem
em multiplicidades de falas, que além de promover significados, revelam experiéncias e o
sentimento dos participantes em questdo sobre a vida cotidiana®.

Os trés encontros ocorreram no segundo semestre do ano de 2017, nos meses de
agosto e setembro, com duracdo média de duas horas, todos realizados no laboratério de
educacdo permanente da UESB, Jequié. Para preparar e conduzir a reunido, além dos
participantes, estiveram presentes a moderadora, neste caso a prépria pesquisadora, e uma
observadora/colaboradora. No ambiente, as cadeiras foram disponibilizadas de modo circular,
para facilitar o contato face a face dos participantes e consequentemente a interacdo grupal.

Com intuito de encorajar os familiares a expressarem livremente seus sentimentos,

opinibes e pareceres sobre a questdo em estudo e para que ndo houvesse um distanciamento
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do tema proposto, adotamos um guia de questdes, a saber: Como vocé compreende a Doenca
de Alzheimer? Como vocé percebe o cuidado na Doenca de Alzheimer? Como vocé

compreende um familiar que se torna cuidador?
ANALISE E TRATAMENTO DE DADOS

Apobs os encontros, realizamos a transcricdo das falas gravadas. Essas informac6es
foram submetidas & analitica da ambiguidade, técnica de andlise que se fundamenta na
concepcdo de que nossas vivencias frente a um campo fenomenal exprimem ambiguidades e
que, portanto, a experiéncia é ambigua e sua compreensdo ocorre a partir da percepcao de
quem a vive®®,

Neste sentido, a analise obedeceu aos seguintes passos: transcricdo das entrevistas
gravadas; organizacdo das entrevistas em forma de textos; leituras exaustivas do material —
visto que se trata de um estudo fenomenologico que se ocupa de descrever as vivéncias e ndo
de explica-las’™®. Apés as leituras, fizemos as objetivacdes das categorias em anélise, para

elaboracao deste manuscrito.
ASPECTOS ETICOS

Todo o estudo seguiu as disposicOes legais para pesquisa com seres humanos, de
acordo com a Resolucdo do Conselho Nacional de Saude, n. 466, de 12 de dezembro de 2012,
uma vez que o projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB), segundo o parecer n. 2.032.588.

RESULTADOS

Os resultados a seguir foram organizados com a apresentacdo dos fragmentos de fala
dos participantes do estudo durante as reuniées do GF, conforme processo compreensivo de
suas descricdes vivenciais, tendo por base a Analitica da Ambiguidade?.

As descrigdes seguintes revelam que os “familiares ndo cuidadores” da pessoa com
DA, embora sejam vistos pelos familiares cuidadores principais como desatentos, indiferentes
e ausentes do contexto do cuidado em questdo, tém consciéncia das situaces de DA em sua

familia e ndo estdo alheios as demandas que as envolvem.
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Os participantes do estudo relataram sobre os casos de DA em avds, bisavos, tios,
entre outros. Demonstraram ter conhecimentos gerais sobre a DA, por exemplo, de que, ao
longo dos anos, houve evolucdo em termos de diagnostico e tratamento, e que o tratamento
ainda é paliativo; identificaram sintomas especificos da doenga e caracteristicas clinicas da
fase avancada. Vejamos as descrigoes:

Em 2002, minha avo teve Alzheimer e, quando ela tinha as crises, os médicos ndo sabiam e
tratavam como se fosse AVC (Acidente Vascular Cerebral). Quando descobriu que néo era
AVC ela ja ndo andava mais. Hoje tem remédios, tem métodos para prorrogar, mas na época,
quando descobriu, ndo tinha nada e s6 piorava. Mais recentemente eu perdi minha outra avo
com Alzheimer, cujo aparato de conhecimento da doenca e de tratamento ja é outro, na
verdade paliativo, porque o quadro terminal ¢ inevitavel (Mercurio)

(...) no meu caso, é minha bisavd, 94 anos, comegou a apresentar os sintomas. Ela era viuva,
morava sozinha na fazenda, perto da cidade, sempre foi uma pessoa independente. Comecou
a esquecer as coisas, onde guardava as chaves; ai comegou a sumir as coisas de dentro da
casa dela, faltava roupa de cama ali, aqui e comecou a sumir coisas de valores. Antes
lembrava do nome de um e de outro, mas hoje ndo se lembra de mais nada, perdeu totalmente

a memoria; comeca a falar e ndo sai mais nada (Marte).

Quando o idoso adoece nao descobre logo que é a doenca de Alzheimer; comeca de forma
progressiva. Meu avd paterno teve Alzheimer, ja faleceu; eu tive poucos contatos com ele
doente, tive mais contato quando ele era saudavel. Minha tia ainda ndo sabe, mas minha
bisavé por parte de méde foi diagnosticada com Alzheimer; eu ndo tive contato com ela
saudavel, eu a conheci tem pouco tempo, porgue ela mora muito longe, somente agora tive

contato com ela, ja doente (\VVénus).

Minha avé e minha tia-avé tém a doenca e elas moram em minha casa em Salvador com
minha mae. Minha mée ¢ a cuidadora, mas de dia tem duas mocas que vao la também para
ajudar e ficar com elas, mas elas ndo moram em casa. Eu sai de Salvador para estudar fora e

sO vou la nas férias (Terra).

Logo, os “familiares ndo cuidadores”, embora ndo estejam diretamente exercendo a
funcdo, podem se ocupar e se preocupar no que concerne ao sentir e ao conhecer sobre a

patologia e o cuidado inerente a ela. Entendem que o cuidado de uma pessoa com DA requer
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determinacdo, dedicacdo, muita paciéncia, muito amor, carinho, coragem e fé em Deus.

Vejamos as descrigdes a seguir:

Hoje minha bisavd mora com meu avé (filho), ele cuida dela; hoje ela é a vida dele. Ele cuida
com muito carinho; é uma pessoa dedicada exclusivamente a ela, é s6 carinho, € s

aproveitando o momento (Marte).

Em primeiro lugar, tem que ter paciéncia, muita paciéncia; em segundo lugar, tem que ter
foco, determinacdo e muito amor para dar o seu melhor, porque néo é brincadeira e € muito
estressante. Tem que ter paciéncia, embora nés somos carnes e humanamente fracos; e muita

fé em Deus, porque sem esses itens vocé ndo vai a lugar algum, e o enfermo sofre (Mercurio).

O cuidador tem muita coragem, minha mée realmente tem muita coragem, porque engole
muito sapo, na verdade. As pessoas se ausentam e acham que estdo fazendo demais, mas
guem ndo vive, quem ndo esta ali, ndo sabe de nada. Minha tia até entendo, mas ela poderia
ajudar de outras formas, mas fica tudo nas costas de minha méae. Entdo, realmente ¢ uma

questao de coragem (Terra).

Assim, os participantes do estudo demonstram que reconhecem que o cuidado a
pessoa com DA é intenso e que a doenca tem repercussdes ndo apenas na vida da pessoa
acometida, mas no processo de viver do cuidador e dos demais membros da familia,

especialmente o0s que residem na mesma casa. Vejamos a seguir as descricoes:

Hoje eu olho para ela (a bisavd) e vejo aquela pessoa magra, acamada, dependente; para
tomar um banho e até tomar agua tem que ter cuidado. Eu me emociono quando comeco a
falar, porque desde moleque eu vou para fazenda de minha avo, e ela é minha maior
recordacdo; perto do natal ela ligava e falava: olha, estou descendo para a fazenda, vocé vai

comigo? (Marte)

E o tipo da coisa, vocé (o cuidador) deixa de viver a vida para viver a deles (das pessoas com
DA). Nao pode marcar compromissos, porque o quadro € muito complicado. No caso de
minha avo eu cheguei a me afastar, pela decadéncia dela, até a médica disse que nunca tinha
visto um quadro como aquele; mas o sofrimento € o mesmo, a doenca afeta do mesmo jeito

(Mercurio).

Eu tenho saudade de minha mée, mas eu vou dizer o que? Minha mde ndo pode ser minha

mae, ndo pode se dedicar o quanto ela queria aos netos, aos filhos; ela ndo pode, porque esta
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se dedicando a minha tia-avé e a minha avd, que tem 97 anos, ambas com Alzheimer. Ela é a

Unica pessoa da familia que vem dando este suporte (VVénus).

Minha mée, hoje ela ndo pode sair, viajar (...). Eu acho que essa questao do cuidador, se ndo
for coragem, se ndo for aprego (...), e por mais apreco que se tenha, o cuidador podera
desenvolver problemas psicoldgicos e ainda se sentir culpado por isso, como foi o caso da

minha mée (Terra).

As vezes, somos mal vistos quando dizemos que gragas a Deus a pessoa morreu logo, nao
ficou muito tempo acamada. Tem outros familiares que ficam de fora, ndo sabem o que
acontece e o sofrimento que é, e fazem comentarios do tipo: como €é que pode achar que era
melhor a pessoa morrer? Mas gente, para quem esta ali é terrivel! A pessoa depender de
vocé para tudo! As vezes aquele que cuida nem um banho bem tomado pode fazer. (Saturno).

As descricdes evidenciam tambem a importancia de os cuidadores entenderem sobre a
especificidade da DA e de ter habilidade e sensibilidade para lidar com a pessoa de quem

cuidam, conforme podemos perceber a seguir:

Quando meu av6 adoeceu, tinha minha tia R. e outras tias que entendiam a doenca e
cuidavam; e eu acho muito importante isso, entender a doenca. Elas entendiam quando meu
avo dava os “pinotes” dele. Eu me lembro de uma vez que estava construindo alguma parte
na casa, ai o pedreiro foi embora, o cimento ainda estava mole e meu av6 derrubou tudo. A
visdo que eu tenho de cuidado € essa, € levar na esportiva, levar para o lado engracado, para
nao ficar um clima pesado, pois ja é uma doenca pesada, é algo complicado de ficar lidando,

entdo, a gente levava para este lado, para nao ficar triste. (Vénus)

Os participantes enfatizam, ainda, a necessidade de outros membros da familia se

envolverem com o cuidado, diminuindo, assim, a sobrecarga dos cuidadores principais.

Entdo, uma hora que vocé tira para ficar com a pessoa que tem Alzheimer, para ajudar o
cuidador no que ele precisar naquela hora, ja ¢ um descanso, um cochilo que o cuidador tira,

ja é um alivio (Saturno).

N&o precisa abracar a causa, mas uma hora por dia acredito que ja é o bastante. Vamos
supor, a familia: tios, tias, filhos, pai, mée, cada um dedicando uma hora, ndo precisa ser o
dia inteiro, mas na semana, ja ajuda o cuidador. E final de semana também pode cuidar,

cada um ajuda um pouco (Mercdrio).
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Quando minha tia-avo precisou internar, tem uma sobrinha que, embora ndo pudesse ajudar
integralmente, foi acompanha-la; gracas a ela, minha mde ndo precisou pagar nenhuma
cuidadora, ela ficava 1& com o marido, e quando n&do podia ir, ela arranjava alguma

cuidadora para ficar 14 (Terra).

Os resultados ora apresentados conduziram-nos a reflexdo sobre em que medida
podemos considerar a expressdo “familiares ndo cuidadores” no contexto da DA, uma vez
que, ndo obstante eles ndo estarem objetivamente exercendo a fungédo de cuidar, do ponto de
vista da intencionalidade, se ocupam e se preocupam com a questdo, o que envolve uma

experiéncia perceptiva, portanto, o sentir e o pensar.

DISCUSSAO

Na convivéncia com familiares cuidadores de pessoas com DA, nos encontros do
grupo de ajuda muatua (GAM), tém-nos inquietado seus relatos frequentes sobre o
distanciamento e a falta de apoio dos demais membros da familia no processo de cuidar.
Queixam-se de isolamento, caréncia afetiva e sobrecarrega de atividades referentes a funcéo
cuidativa, que desempenham, quase sempre, sozinhos! >,

As acdes de cuidado a pessoa com deméncia comprometem a rotina do cuidador e
contribuem para a sua sobrecarga, uma vez que incluem atividades de higiene, alimentacao,
supervisdo domiciliar, conducdo aos servicos de saude, administracdo de medicamentos,
auxilio a pratica de exercicios fisicos, entre outras, conforme o grau de dependéncia e

necessidades de salide da pessoa de quem cuida™

. Aqueles cuidadores que dividem o
cuidado com outros tém menor nivel de sobrecarga™ e, consequentemente, mais qualidade
de vida.

Os relatos dos integrantes do GAM fazem ver que a atitude dos demais membros da
familia consiste em indiferenca com o familiar que sofre de DA e também com o cuidador,
tanto com respeito ao sentir-se afetado, quanto no que refere ao conhecimento sobre a
patologia; € como se estivessem alheios a situacdo. No entanto, na perspectiva merleau-
pontyana, 0 ser humano nunca se encontra em circunstancia de neutralidade, uma vez que esta
entrelacado ao semelhante, em uma experiéncia de reversibilidade*®. Assim, ele afeta e é
afetado, a0 mesmo tempo e continuamente.

Mediante a intersubjetividade com os participantes da pesquisa, foi-nos possivel, a luz

da Analitica da Ambiguidade™®, suspender algumas teses que implicam pré-julgamentos por
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parte de familiares cuidadores em relacdo aqueles membros da familia que, embora ndo se
comprometem em compartilhar objetivamente do cuidado, “se envolvem” com ele, ou seja,
em certo sentido, se ocupam com a situacao do familiar que sofre de DA.

Martin Heidegger em sua analitica existencial discute sobre trés conceitos
fundamentais referentes ao cuidado, a fim de compreender a natureza ontolégica do ser
humano: Sorge, Besorge, Fursorge. Todos estes se referem a nossa existencialidade ou modos
de ser no mundo. O primeiro, Sorge é traduzido como cuidado ou cura; o segundo, Besorge,
significa ocupacao; e o terceiro, Fursorge, quer dizer preocupacdo®?.

Em nosso caso, em que estamos tratando da interface entre as dimensGes merleau-
pontyanas sentir e pensar e o “vinculo” existente entre os “familiares ndo cuidadores” e o
contexto do cuidado na DA, interessou-nos compreender o cuidado enquanto “ocupagio”.
Para Heidegger, a ocupacao constitui um traco da nossa existencialidade, uma vez que nédo
temos como estar na existéncia se ndo estivermos em ocupacdo. Portanto, mesmo estando
“ociosos” das atividades concretas de nosso cotidiano, estamos nos ocupando de nosso ser,
estamos cuidando de nossa humanidade®?.

Embora ndo discuta especificadamente sobre o cuidado, podemos reconhecer este
tema nos escritos de Merleau-Ponty, especialmente quando nos remetemos a nocéo de
coexisténcia ou universalidade do sentir, que corresponde a nossa natureza sensivel,
impessoal, aquilo que nos torna generalidade intercorporal. E é essa coexisténcia que nos
mantém ocupados com o0 outro, com as coisas e com 0 mundo; ela impde a intersubjetividade
e o entrelacamento entre os seres humanos. Nesse sentido, entendemos que, mesmo ndo
estando concretamente comprometidos com atividades cuidativas junto a pessoa com DA e a
seus cuidadores efetivos, os “familiares nao cuidadores” estdo se ocupando deles, ou seja,
estdo cuidando, uma vez que “ocupar-se”, para os pesquisadores do tema, refere-se ao
cuidado 44,

O presente estudo permitiu-nos a aproximacao e a escuta desses familiares sobre sua
percepcdo acerca da DA e do cuidado nesse contexto. As descricdes vivenciais produzidas no
diadlogo com eles conduziram-nos a sustentacao teorica dos resultados tendo por base a nogéao
de percepcdo em Merleau-Ponty como uma experiéncia que envolve o sentir e 0 pensar.
Como constituintes da percepcao, essas dimensdes fazem parte da existencialidade humana e,
por conseguinte, do cuidado enquanto “ocupacdo”, que se inscreve no dominio ontolégico.

No que refere & dimensdo do pensar, as descrigdes dos “familiares ndo cuidadores”
mostram que eles tém consciéncia da multiplicidade de atributos implementados pelos

cuidadores no contexto do cuidar de uma pessoa com DA. Argumentam que 0 exercicio da
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funcdo exige determinacdo, dedicacdo, muita paciéncia, muito amor, carinho, coragem e fé
em Deus. Um estudo realizado em Curitiba, Parana, destaca que o amor do cuidador pelo
familiar a quem se disp&e cuidar € incondicional, ndo obstante se tenha ciéncia de que ndo ha
possibilidade de reconhecimento e retorno afetivo da pessoa com DA, trata-se de uma
compaixdo desinteressada que o mobiliza & doacdo, & dedicacdo e & abdicagdo .

Outro estudo revela que, muitas vezes, esse amor e dedicacdo intensos do cuidador
ocorrem como forma de retribuir a educacdo, a paciéncia e o amor que ele recebeu,
anteriormente, da parte do familiar que agora sofre da DA®®. As autoras destacam ainda, que
com esse sentimento de reciprocidade ha inversdo de papéis, por exemplo, a filha, que antes
recebia o cuidado materno, agora passa a assumir o papel de cuidadora de sua mae.

Vale ressaltar que, em nosso estudo, ndo nos interessa, essencialmente, discutir o
modo como ocorre a relacdo dos familiares que cuidam ou ndo do idoso com DA, mas
suspender a tese defendida pelos familiares cuidadores de que o “familiar ndo cuidador” é
indiferente a situacdo da doenca, as demandas do cuidado e ao impacto deste sobre o cuidador
principal. Ao contrario, nosso estudo mostra que ele esta inteirado nos diversos aspectos que
envolvem esse cuidado, ou seja, sente e pensa sobre 0 assunto, “se ocupa” ontologicamente
com o contexto e, em certo sentido, ele cuida, uma vez que percebe.

Na perspectiva de situar um pouco mais o leitor sobre a questao que estamos tratando,
qual seja, a ontologia do ser “familiar ndo cuidador”, reportamos a descricdo de Merleau-
Ponty acerca da intersubjetividade inerente as relacbes humanas. Nesse sentido, o autor
apresenta a nocdo de corpo como uma reflexdo reversivel, ele diz que 0 nosso corpo é um
visivel no meio de seres visiveis, tem a peculiaridade de ser um visivel vidente, ou seja,
vemos, além de sermos vistos; mas ndo apenas isso, podemos Nos Ver, ou seja, Somos Visiveis
para nés mesmos; e, também, podemos nos ver vendo®*?.

Com essa descricdo sobre a intercorporalidade caracteristica dos seres humanos,
percebemos que o filésofo recusa a separacdo entre sujeito e objeto, entre sujeito e sujeito, o
que nos permite entender que o entrelagamento do qual ele fala™ é inerente a toda e qualquer
relacdo interpessoal e, por conseguinte, as relagdes dos cuidadores e dos “ndo cuidadores”
com o familiar que sofre de DA. Nesse sentido, ocorreu-nos a pergunta: é concebivel pensar e
admitir que exista a categoria “familiar ndo cuidador”?

Embora o estudo ndo revele uma resposta concreta para a questdo, com base no
pensamento do autor e, mais especificamente, na analitica existencial de Martin Heidegger
4 podemos afirmar que ndo se deve conceber a existéncia humana desvinculada do cuidado,

ja que este lhe é imputado como esséncia. Vale ressaltar, que os estudos merleau-pontyanos
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ndo se propdem a fornecer respostas ou explicagdes para os fatos, mas descrever vivéncias e
compreendé-las, conforme se mostram a percepcao.

Nessa perspectiva, 0s escritos de Merleau-Ponty revelam o sentir e 0 pensar como
categorias fundamentais, que se entrelacam no processo intencional, preenchendo e
dinamizando a experiéncia perceptiva ®*. Para o autor, o entrelacamento dessas dimensdes
faz com que a percepgdo opere sempre de forma ambigua, a exemplo do que ocorre quando
contemplamos uma imagem de ilusdo 6tica, em que visualizamos ora a figura, ora o fundo.

Um dos perfis que se mostrou nas descri¢cfes e que revela o sentir e o pensar dos
participantes do estudo sobre o tema, se refere ao reconhecimento da intensidade requerida no
cuidado a pessoa com DA e suas repercussfes, ndo somente na vida da pessoa que sofre da
doenca, mas, também, na do cuidador e de sua familia.

Aspectos desse achado encontram sustentacdo em outros estudos que também
apontam as diferentes repercussdes do cuidado na vida dos cuidadores, causando-lhes
desgaste fisico e emocional™®. O envolvimento intenso do cuidador com a pessoa de quem
cuida faz com que ele negligencie o lazer, a vida social, familiar e afetiva, o que interfere em
sua qualidade de vida®.

As descricdes dos participantes de nosso estudo revelam, ainda, que eles reconhecem a
importancia de os cuidadores estarem informados sobre a DA e de ter habilidade para o
cuidado, aspecto que encontra aporte na literatura®. Um estudo multicéntrico analisou 645
cuidadores de pessoas com DA e constatou que 40% deles tinha expectativas altas ou muito
altas quanto & informacdo sobre a patologia, 0 prognéstico e 0 modo de cuidar®”, o que
demonstra a caréncia de orientacGes que possam nortear o exercicio da funcao, resultando em
implicacdes, tanto na qualidade do cuidado prestado, quanto na propria vida do cuidador, nas
dimensdes fisica, emocional, financeira e social®®.

Outro perfil que também se desvelou nas descricdes vivenciais dos participantes é que
eles conseguem perceber que o cuidador da pessoa com DA necessita de outros membros da
familia para compartilhar as atividades cuidativas e, assim, aliviar a sobrecarga. Esse perfil
mostra claramente a manifestacdo das dimensdes sentir e pensar dos ditos “familiares nao
cuidadores”, em relagdo a trama que envolve o processo do cuidar em questéo.

Constatamos, portanto, que “familiares ndo cuidadores”, embora ndo estejam lidando
diretamente com o cuidado, sentem e pensam constantemente sobre a problemaética que
envolve esse cuidado, e o conteldo de suas descricBes revela uma aproximacdo com as

evidéncias da literatura.



50

A partir dessa reflexdo foi possivel compreendermos melhor o cuidado como
“ocupag¢do” e que cuidar ndo significa, necessariamente, assumir as atividades Onticas,

concretas relativas ao cuidado.

CONSIDERACOES FINAIS

O nosso estudo abriu possibilidades para repensar o sentido do cuidado no contexto da
DA. A vasta producdo cientifica sobre a tematica mostrou-nos lacunas importantes que nos
permitiram adentrar a busca de conhecimentos sobre uma questdo que, ndo obstante ser
instigada em nossa vivéncia com familiares cuidadores por meio de projetos de extensdo
universitaria, nos parecia enigmatica.

Estamos falando daqueles membros da familia citados pelos familiares cuidadores
como pessoas que parecem ndo se sensibilizar, que ndo se envolvem, nem se comprometem
em colaborar com as atividades cuidativas requeridas por seus parentes que sofrem da DA,
inclusive pelos familiares mais préximos como pais, conjuges e avos.

Os resultados da pesquisa revelaram que, embora esses familiares sejam vistos como
“nao cuidadores”, eles se preocupam e se ocupam com o parente que sofre de DA, com os
cuidadores e suas familias. Nesse sentido, discutimos as descricbes vivenciais dos
participantes do estudo com base em duas categorias fundamentais presentes nos escritos de
Merleau-Ponty, acerca da percepcdo, qual seja: o sentir e o pensar. Essas dimensdes
constituem a esséncia da generalidade intercorporal, propria de nossa humanidade e, por isso,
mobilizam o entrelacamento e a intersubjetividade nas relacdes interpessoais.

A reflexdo fundada nesse pensamento permitiu compreender que o cuidado no
contexto da DA extrapola a dimensdo Ontica, concreta, objetiva, dado que ele se mostra,
também, no dominio ontolégico. Assim, o fato de se “preocupar” com a patologia e com o
contexto que envolve o cuidado na DA, significa uma disposicdo afetiva para o cuidado, no
sentido de afetar e ser afetado, portanto, podemos compreendé-lo como uma atitude de
cuidado coexistente.

Sugerimos que os profissionais de salde, especialmente aqueles que atuam na atengédo
bésica, que estdo mais proximos do territério onde vivem as pessoas que sofrem de DA, 0s
cuidadores e muitos de seus parentes, deem atencdo especial aos familiares cuidadores,
visualizando as diversas necessidades que lhes ocorrem ao assumir a funcdo, como:

conhecimento e habilidades para o cuidado da pessoa com DA e de si mesmos;
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compartilhamento do cuidado com outros membros da familia; rede de suporte social e

técnico para lidar e diminuir a sobrecarga, entre outras.

Assim, é fundamental ouvir os familiares compreendidos como “ndo cuidadores” ¢

criar estratégias que possam contribuir para agrega-los a trama do cuidado em questé&o.
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CUIDADO E DESCUIDO NA DOENCA DE ALZHEIMER: VIVENCIAS DE PERTO
E DE LONGE

RESUMO

Objetivo: Compreender a percepcao de familiares ndo cuidadores de pessoas com doenca de
Alzheimer, sobre sua inser¢do no processo de cuidado/descuido.

Meétodo: Estudo fenomenoldgico, fundamentando na abordagem de Maurice Merleau-Ponty;,
realizado em um municipio no interior da Bahia, Brasil, na Universidade Estadual do
Sudoeste da Bahia, com seis familiares de pessoas com doenca de Alzheimer ditos “ndo
cuidadores”, no segundo semestre do ano de 2017. As descrigcdes vivenciais dos participantes
foram produzidas por meio de Grupo Focal e submetidas a técnica Analitica da Ambiguidade.
Resultados: Néao obstante haja distanciamento por parte de familiares frente a necessidade de
cuidado da pessoa com doenca de Alzheimer, o sentimento de coexisténcia lhes impde a
relagdo intercorporal, que implica estar, subjetiva ou objetivamente, “perto” ou “longe” do
contexto do cuidado, o que envolve o cuidado e o descuido. Portanto, a expressdo “familiares
ndo cuidadores” constitui um equivoco proprio da experiéncia perceptiva, que € sempre
ambigua.

Conclusdo: Os “familiares ndo cuidadores” se inserem no processo cuidado, na medida em
que se preocupam com o familiar com DA e, em especial, com o cuidador principal;
reconhecem na Doenca de Alzheimer potencial para a mudanca estrutural e emocional de todo
o sistema familiar, seja de perto ou de longe, todos séo afetados pela doenga.

DESCRITORES: Pessoa idosa. Familiar cuidador. Deméncia de Alzheimer. Filosofia.

INTRODUCAO

A populacdo mundial tem passado por diversas transformac6es oriundas do impacto
frente a transicdo epidemioldgica e demogréafica. Diferentemente dos paises desenvolvidos,
onde as politicas publicas sdo formuladas e implementadas para garantir a qualidade de vida
a0 idoso e seus cuidadores, no Brasil esta realidade se distancia, e 0s idosos, assim como seus
familiares, ndo sdo assistidos de modo efetivo pela esfera publica, principalmente quando se
trata de doencas cronico-degenerativas tipicas de idades mais avancadas.'?

O envelhecimento populacional elevou a incidéncia de doencas crénico-degenerativas,
entre as quais se destaca a doenca de Alzheimer (DA). A DA é o tipo de deméncia ndo
reversivel que atinge com maior frequéncia os idosos; mais de 50% daqueles com idade igual
ou superior a 95 anos tém sido acometidos em nivel mundial. **

Caracteriza-se como uma doenca neurodegenerativa, progressiva e incapacitante que

deteriora o funcionamento bioldégico da pessoa. Estudos apontam que a reducdo da
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expectativa de vida em idosos com DA situa-se em torno de 50%, sendo que o curso da
doenca pode variar entre 5 a 12 anos. >® Devido as complicagdes cognitivas e a uma variedade
de distarbios comportamentais, a DA gera grandes desafios para os profissionais de saude e
os familiares dos pacientes, uma vez que o idoso vai tornando-se dependente e, com isso,
provocando mudangas no contexto familiar.

A fungdo de cuidar de um idoso com DA ndo tem sido uma tarefa facil para as
familias, haja vista as transformagdes que produz no sistema familiar, que implicam
reorganizacdo em prol do cuidado. Geralmente, um dos membros da familia, por apoiar mais
diretamente o idoso doente em suas atividades diarias, vai se tornando aos poucos o cuidador
principal, responsével pelo paciente.

No Brasil, essa funcio é delegada & familia desde a Constituicio Federativa de 1988’
e inserida no Estatuto do Idoso®, contudo, a responsabilidade exigida sobre um tnico cuidador
resulta na sua sobrecarga e gera segregacao, conflitos e discordias, no ambiente familiar
Compreender ndo somente a familia na contemporaneidade, mas também seu processo de
evolucdo ao longo dos tempos como uma fonte de seguranga responsavel pela organizacgéo e
socializacdo de seus membros, pode permitir-nos reconhecer seus desafios frente & DA.°

Assim, o cuidador familiar ao ver-se neste lugar, sem o apoio dos demais membros da
familia e sem nenhuma justificativa por parte deles, pode entender que se trata de falta de
compromisso, desinteresse e falta de consideracdo diante do idoso e do préprio familiar
cuidador.®® Desta maneira, o cuidado na DA é visto como desgastante e estressante, uma vez
que afeta significativamente a vida daquele que cuida.

Essa realidade corrobora nossa vivéncia como integrante do Grupo de Ajuda Mutua
(GAM) para familiares cuidadores de pessoas com DA, da Universidade Estadual do
Sudoeste da Bahia, Campus Jequié, Bahia, Brasil. Durante as reunides, os familiares
cuidadores externavam os sentimentos de angustia e aflicdo frente a assisténcia ao idoso, ora
pela falta de informacdo sobre a doenca, pela falta de preparo para o cuidado, ora pela
auséncia dos demais membros do sistema familiar, conforme versa a literatura.™* Ainda assim,
o familiar cuidador sentia-se na obrigacdo de cuidar, pautado em circunstancias morais que
Ihe sustentavam nesse papel, superando o desconhecimento ou a falta de apoio dos demais
familiares.

Face a essa problematica, ocorreu-nos a necessidade de conhecer outra vertente do
processo de cuidado/descuido no ambiente familiar de uma pessoa com DA. Assim,
inquietamo-nos com as falas produzidas pelos cuidadores do GAM e, mais centradamente,

com o contexto de auséncia dos demais familiares que também esta posto na literatura, para
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construimos este artigo tendo como objetivo compreender a percepcdo de familiares de
pessoas com doenga de Alzheimer, considerados “ndo cuidadores”, sobre sua inser¢do no
processo de cuidado/descuido.

De fato, a funcdo de cuidar de uma pessoa com DA exige a reorganizacdo e a
qualificacdo da familia. Nesse sentido, compreendemos que o cotidiano vivido pelos
membros do sistema familiar nessa circunstancia passa a refletir as novas experiéncias, que
produzem ressignificacdo de projetos de vida. Trata-se, portanto, de uma retomada de
experiéncias passadas que se atualizam no presente e se projetam para o futuro — vivéncia
caracteristica da natureza humana, que o fildsofo Maurice Merleau-Ponty descreve como
fenomenologia da percepcdo.*?

Portanto, optamos por fundamentar o estudo com o referencial teérico desse autor, o
qual propbe ndo explicar os fatos, mas sim, compreendé-los como se mostram a percepgéao,
considerando que esta envolve relacdes intersubjetivas e, como tal, desvela modos diferentes

de ver, sentir e pensar sobre o ambiente familiar e o cuidado da pessoa com DA.

METODO

Trata-se de um estudo fundamentado na fenomenologia de Maurice Merleau-Ponty,
referencial teorico e filos6fico que ndo se baseia em explicar as vivéncias, mas sim, em
descrevé-las tal como se apresentam a percep¢do humana. Nesse sentido, se entende que a
producdo do conhecimento ocorre por meio da relacdo dialogica no contexto do mundo
sensivel e do mundo da cultura, onde se revela a intersubjetividade, que permite perceber
sentimentos, pensamentos e valores ocultos na linguagem.*?

A pesquisa foi desenvolvida a partir de nossa inser¢do no Grupo de Ajuda Mutua para
familiares cuidadores de pessoas com DA (GAM), que acontece na Universidade do Sudoeste
da Bahia (UESB) Campus de Jequié, Bahia, Brasil. O GAM é um projeto de extensdo criado
desde o més de outubro do ano de 2008, como parte da execucdo do projeto de pesquisa
intitulado “Perfil das pessoas com diagndstico de Doenca de Alzheimer e respectivos
cuidadores no contexto de Jequié - BA”.

O estudo foi realizado com seis familiares de pessoas com doenca de Alzheimer,
considerados pelos familiares cuidadores principais como “ndo cuidadores”. O acesso a esses
participantes ocorreu por meio de indicacdo da parte dos familiares cuidadores integrantes do
GAM/UESB, respeitando os seguintes critérios: ter um familiar com diagnostico de DA; nao

ser cuidador principal, secundario ou terciario; ser maior de 18 anos, interessar-se pela
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pesquisa, e ter disponibilidade para participar dos encontros agendados previamente com o
grupo, além de consentir sua participacdo voluntaria mediante a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Com o intuito de garantir o anonimato, foi-lhes
sugerido que a identificagdo de suas descri¢cOes vivenciais correspondesse a codinomes
referentes aos deuses romanos: Marte, Vénus, Saturno, Netuno, Japiter, Terra. Estes
codinomes foram escolhidos com os participantes durante os encontros.

Ressaltamos que em um estudo fenomenolégico a quantidade dos participantes ndo é a
variavel mais significativa, pois seu foco é a discussao aprofundada das descri¢des vivenciais
emergentes da intersubjetividade que se estabelece entre o pesquisador e 0s participantes da
pesquisa.

Para a producdo das descri¢Bes vivenciais, foi utilizada a estratégia do Grupo Focal
(GF), que consiste em um espaco intersubjetivo de expressdo, a partir do dialogo e do debate
com, e entre, os participantes acerca de informagdes sobre determinado tema.™

No primeiro contato com os participantes procedemos a aplicagdo de um questionario
para a sua caracterizacdo e o agendamento dos encontros de GF. Foram realizados trés
encontros durante o segundo semestre do ano de 2017, na UESB, Campus de Jequié, com
duracdo média de duas horas. Para preparar e conduzir as reunides, além dos participantes,
estiveram presentes a moderadora, neste caso a propria pesquisadora, e uma
observadora/colaboradora. No ambiente proposto para as reunifes, as cadeiras foram
disponibilizadas de modo circular, a fim de facilitar o contato face a face dos participantes e,
consequentemente, a interacao grupal.

Com intuito de encorajar os familiares a expressarem livremente seus sentimentos,
opinides e pareceres sobre a questdo em estudo, adotamos um guia de questdes, a saber: como
vocé compreende a Doenca de Alzheimer? Como vocé percebe o cuidado na Doenca de
Alzheimer? Como vocé compreende um familiar ao tornar-se cuidador?

O material (descri¢bes vivenciais) resultante do debate nos encontros de GF foi
submetido ao processo compreensivo mediante a técnica Analitica da Ambiguidade, criada
para a compreensdo de informacgdes concernentes as pesquisas qualitativas, especialmente
aquelas fundamentadas no referencial teérico-filoséfico de Maurice Merleau-Ponty.**

Para tanto, os seguintes passos foram seguidos: transcricdo pormenorizada das
gravacdes resultantes dos debates no GF; organizacdo dos registros das falas em forma de
textos; e leituras exaustivas e acuradas do texto, objetivando descrever as diferentes

experiéncias que ocorrem a percepcdo, Visto que esta se constitui como experiéncia ambigua.
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A pesquisa seguiu as orientacdes previstas pela Resolugdo 466/2012 e foi aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia, obtendo
parecer de nimero 2.032.588.%

RESULTADOS

Os encontros com os familiares cuidadores principais, por meio das reunides do GAM,
nos inquietaram ao revelar a falta de suporte familiar no cuidado e também o
desconhecimento ou ndo aceitacdo da doenca motivando-nos a buscar a compreensdo dos
demais membros da familia com relacdo ao cuidado prestado ao familiar idoso com DA,
considerados como indiferentes no processo de cuidar, 0 que geraria sobrecarga fisica e
emocional.

Partindo desse pressuposto, procedemos & Analitica da Ambiguidade®, ou seja, a
compreensdo das descrigdes dos participantes do estudo acerca de como percebem o cuidado
e o ser cuidador na esfera da DA. As descricOes fizeram-nos ver que o adoecimento, inclusive
0 do idoso com DA, no ambito familiar envolve um processo de cuidar/descuidar. Seja
estando de “perto” ou de “longe”, cuidado e descuido constituem experiéncias vivenciadas,
muitas vezes, de modo ndo intencional por toda a familia. Assim, ndo obstante muitos dos
familiares sejam considerados “ndo cuidadores”, eles ndao estdo ausentes do processo de
cuidar/descuidar, conforme mostraram as descricoes.

Os participantes do estudo, “familiares ndo cuidadores”, compreendem que o cuidado
ao idoso com DA gera uma sobrecarga ndo apenas para o cuidador principal, mas para todos
no sistema familiar. Percebemos que esse cuidado esta atrelado a um comprometimento moral
por parte de um determinado membro da familia que, geralmente, é aquele que possui um
vinculo maior com o doente, seja afetivo, consanguineo, de conjugalidade, ou outro. Ao certo,
é ele que assume a funcédo de cuidador e ndo exige dos demais essa responsabilidade de forma
contundente.

No entanto, as descricdes revelam que os demais membros da familia ndo sao
indiferentes ao contexto da doenca, apenas nao se sentem, de algum modo, obrigados a cuidar
diretamente do paciente. [...] E muito dificil a familia entender o Alzheimer. As vezes cuidam
por obrigacdo, no meu caso (neta), porque é a mae dela (se referindo a mae de sua mée, ou
seja, sua avo) (Vénus). [...] quando acontece na familia nunca € esperado, assim, a pessoa
nao se torna logo uma cuidadora, ela fica um pouco atordoada... Entdo, quando o familiar

percebe a luta que o cuidador tem, ele ndo quer cuidar (Urano).



59

Apesar do aparente descuido em fungdo do “medo” de se envolver com “a luta que o
cuidador tem”, ou seja, com o cuidar diretamente, eles expressam que, no contexto familiar, a
DA afeta ou até adoece, em proporcdes diferentes, cada membro da familia, atingindo com
maior impacto o cuidador principal, que também passa a precisar de cuidado. Como se pode
ver a seguir:

[...] O Alzheimer acaba atingindo nédo s6 o cuidador, mas todas as pessoas de dentro
de casa, de dentro da familia. E até mesmo as pessoas que nao moram com o idoso. A pessoa
que cuida precisa também de um acompanhamento psicoldgico, porque a demanda € grande,
eu acho (Urano). [...] Por mais conhecimentos que se tenha, o cuidador ndo fica da mesma
maneira, € provavel que ele adoeca; tento conversar com minha mae, porque uma hora ela
vai adoecer, porque mexe com o psicoldgico e o fisico da pessoa (Terra). [...] Porque é um
cuidado integral, o cuidador precisa dar uma pausa na vida dele para cuidar da pessoa
doente, e isso € uma coisa bonita de se ver, independentemente de ser tia, avo, avo, tio, ou
primo (Vénus).

Nessa perspectiva, os “familiares nao cuidadores”, embora reconhecam o processo
doloroso que envolve as fungdes de ser cuidador principal, a ponto de comprometer o cuidado
de si, desvelam atitudes de descuido, ao afirmar que para fugir da angustia que o contexto do
cuidado lhes produz, preferem ficar de “fora” do processo, colocando-se como nao
responsaveis pelo cuidado e atribuindo a funcdo a outrem, conforme descri¢fes seguintes:

[...] Ele € o patriarca da familia, tem meu tio doente, tem minha mae, ele é quem
abraca a familia, quem tem problema de saude. Cuida de um aqui de um ali... proximo
mesmo para cuidar s6 tinha minha mée, que morreu. E assim, meu avé sempre cuidou da
salde da familia (Marte). [...] O cuidador ndo é de uma hora para outra, comeca cuidando
hoje, depois amanha. [...] a pessoa que cuida nunca € de pronto, assim, diz eu que vou cuidar,
ndo, comeca cuidando aos pouquinhos e quando a gente Vé, ela ja se tornou a cuidadora
(Vénus). [...] Quando ela (a pessoa da familia que ndo esta evolvida com o cuidado) percebe
o sofrimento de um cuidador, a luta de um cuidador, ela sempre fica pensando, tomara que
eu nunca passe por isso (Urano).

No que refere a consciéncia de cada membro da familia em relacdo ao cuidado,
desvela-se outro perfil nas descricdes dos participantes, que tem relacdo com o cuidado de
“perto” ou de “longe”. Eles argumentaram sobre estar consciente da reponsabilidade pelo
cuidado do outro, de envolver-se direta ou indiretamente no processo. As descricdes
mobilizaram-nos a pensar, que mesmo ndao havendo comprometimento, conforme os

cuidadores principais desejam, ha uma expressdo de cuidado por parte dos “ndo cuidadores”.
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[...] Ent&o, eu acho que vai da consciéncia de cada parente, de ficar ali, da caridade, de vocé
se doar (Saturno).

Uma questdo polémica para o conjunto dos familiares no contexto da DA é o
entendimento de que para cuidar ¢ preciso estar “perto”. Aquele que passa a exercer a fungao
de cuidador principal vai se adaptando as alteracdes progressivas que ocorrem com a pessoa
de quem cuida, e entende que o cuidado é mais eficiente quando se esta “perto”. Ele acredita
que a pessoa que estd distante, ou mesmo aquela que reside préximo, por nao estar
diretamente envolvida no cuidado, ndo exerceria 0 manejo de forma adequada. Este, dentre
outros, constitui um motivo pelo qual o cuidador ndo costuma recorrer a outros membros da
familia para ajuda-lo. Como se pode acompanhar nas descri¢des seguintes:

[...] Os parentes mais proximos, as vezes, aparecem e ajudam, auxiliam um pouco,
mas o cuidador principal pode n&o confiar e ficar no centro das situacdes, no controle, e por
isso, se outro familiar chegar, o cuidador pode ndo gostar; e acaba por gerar um conflito
entre os proprios familiares, maior que a doenca. (Netuno) [...] As vezes, a pessoa que esta
nos primordios do cuidado nédo permite que a outra cuide. Eu ja vi casos assim, que a pessoa
fica com medo de deixar o outro cuidar e ele nédo fazer aquilo tdo bem, ou do jeito que ela
achava que deveria ser feito. (Mercdrio)

Por outro lado, os ditos “familiares ndo cuidadores” também apresentam seus motivos
para ndo se comprometerem com o cuidado, inclusive justificando o fato de morar distante,
“de estar longe”. [...] Minha primeira avo, eu acompanhei de longe, porque eu morava longe
e ela tinha todo aparato na casa de meus tios, ndo necessitando de mim. Ja na questao de
minha avo por parte de mae, ela ndo morava aqui na minha cidade, ai nédo tinha como ser
cuidadora, nos dois casos. (Mercurio) [...] Quem ndo vive, que ndo esta ali, ndo sabe de
nada. Eu tenho uma tia que mora longe, mas tem um tio que mora la, e ndo da suporte
(Terra).

Nesse contexto, tanto os familiares cuidadores, quanto “os ndo cuidadores” vivenciam
muitas ambiguidades frente a realidade da doenga. Muitas justificativas dos “néo cuidadores”
sdo encaradas pelos cuidadores principais como meras “desculpas” para ndo se disporem a
ajudar a cuidar, no entanto, as descri¢cGes dos participantes mostram que eles se preocupam:
com a questdo de estar longe; de um ndo saber o que esta ocorrendo com o idoso e com o
cuidador; e com o medo de envolver-se. Percebemos que o fato de estarem cientes do
diagndstico e das fases de evolucdo da doenca os faz reconhecer que a carga do cuidado sobre
uma Unica pessoa pode acarretar-lhes adoecimento e prejuizos na qualidade do cuidado a

pessoa idosa.
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Nesse aspecto, parece que o cuidador principal se sente inseguro pela incerteza de que
0 idoso serd bem cuidado por outros membros da familia e, portanto, ndo partilha com eles,
toma para si toda a responsabilidade, 0 que aumenta sua segregacéo e o distanciamento dos
familiares “ndo cuidadores” que, as vezes, reiteram a sua presengca mesmo de “longe” no

processo de cuidar.

DISCUSSAO

Até agora, nossas vivéncias empiricas com familiares cuidadores de pessoas com DA,
em consonancia como o que versa a literatura sobre o tema, tém demonstrado que os demais
membros da familia, embora alguns assumam funcGes de cuidadores secundarios ou
terciarios, sdo, na maioria das vezes, vistos pelos cuidadores principais como se estivessem
fora do processo de cuidar. Este aspecto tem sito retratado nos relatos de muitos cuidadores
segundo a literatura %24,

No entanto, a leitura minuciosa das descri¢des vivenciais dos participantes do estudo,
embasada no pensamento de Maurice Merleau-Ponty, refuta a ideia de separagdo entre 0s
seres humanos e entre estes e a natureza que os rodeia, compreendemos que os familiares de
pessoas com DA, designados neste estudo como “familiares ndo cuidadores”, ndo estdo fora
do contexto do cuidado, uma vez que envolvidos, mesmo que indiretamente na situacao,
podem gerar um cuidado.*>*¢%

Para esse filésofo, 0os seres humanos sdo criaturas e, como tais, estdo inseridas no
mundo em uma experiéncia de coexisténcia, o que os impede de olhar para o outro e para 0s
contextos que os envolvem como quem olha de fora; somente o criador estaria em uma
posicdo exterior, vendo segundo essa dtica.*?

Nessa perspectiva, ocorreu-nos a compreensdo do processo de cuidado/descuido no
ambito da DA, envolvendo os familiares considerados “ndo cuidadores”. Embora eles
proprios admitam a impossibilidade de serem cuidadores estando “longe”, pudemos
suspender a tese de que estar fisicamente “perto” é condig¢ao sine qua non para cuidar de
alguém. Gracas a coexisténcia ou generalidade intercorporal inerente a condi¢cdo humana, é
possivel cuidar e descuidar estando “perto” ou “longe”.*?™’

A luz de Merleau-Ponty, entendemos que qualquer tentativa de sustentar uma verdade
como absoluta constitui um equivoco, tendo em vista refletir teses que simplificam a
complexidade. Portanto, é ambiguo estabelecer, de forma naturalista, certas categorias no

99, ¢

contexto da DA: cuidador e “ndo cuidador”; “estar perto” e “estar longe”; cuidado e descuido,
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dentre outras. E preciso atentarmos para 0 que acontece no dominio de nossa percepcao, para
que possamos entender 0s paradoxos que ocorrem em nossas interagcbes com 0s outros e com
as coisas, e reconhecermos a insuficiéncia dos conceitos que estabelecemos.

O fen6bmeno da DA na familia demanda envolvimento e compromisso por parte de
seus membros. No Brasil, nota-se uma visdo idealizada e romantica da familia, que é vista
como instituicdo natural de aconchego e cuidado; independentemente do contexto social que
se vive, 0 cuidado para com os velhos cabe aos mais jovens, os descendentes. Essa tese é
reforcada pela Constituicdo Federal de 1988, pela Politica Nacional do Idoso de 1994 e pelo
Estatuto do Idoso de 2003."%8

No entanto, o cuidado a pessoa com DA tem trazido reflexos negativos a vida familiar,
uma vez que alteragfes ndo esperadas passam a modificar a rotina de seus integrantes e o por
vir de cada dia gera uma tensdo emocional que, ora 0s traz para “perto”, ora 0S leva para
“longe”. Os participantes do estudo, ao reconhecerem essa realidade, revelam que na
intersubjetividade do cuidado algumas possibilidades e adaptacfes passam a coexistir,
tornando alguns cuidadores principais e outros, ditos “ndo cuidadores”, coadjuvantes dessa
historia.

Um estudo de revisdo integrativa feito sobre cuidadores reflete que uma de suas
maiores necessidades é a presenca dos demais familiares, sendo a familia referida como uma

.° N30 obstante, outro estudo, também

fonte importante de apoio psicolégico e organizaciona
de revisdo, mostra a importancia do posicionamento da familia frente a doenca e a reacéo
diferenciada de seus membros; aqueles que preferem ficar de “longe” sofrem mais com o luto
e com a culpa; ja aqueles que monopolizam a funcdo de cuidador tendem a viver
“heroicamente estressados”.?%3®

Acontece que, para Merleau-Ponty™, o “dentro” e o “fora”, o estar “perto” ou “longe”
do cuidado sinalizam apenas questdes objetivas, pois a universalidade do sentir atinge a todos,
cuidadores principais ou familiares ditos “ndo cuidadores”. O cuidado se constitui enquanto
base da existéncia humana e transp6e um momento de atencdo, zelo ou desvelo,
correspondendo a atitude de ocupacgdo, preocupacdo, responsabilizacdo e envolvimento
afetivo com o outro, e, portanto, se desvela na intersubjetividade.*

Inlimeros sdo os motivos que os “familiares ndo cuidadores” apontam por ndo estarem
objetivamente tdo perto do cuidado. Entre eles, destacam-se: a obrigatoriedade moral, que ndo
se lhes impde, diferentemente do que acontece com o0s cuidadores principais; e a percepcao da
angustia e do sofrimento gerados pelo processo de cuidar, que desperta neles o medo de se

envolver, ou seja, lIhes afasta da relagdo. Nesse instante, pensamos num ato de descuido



63

racional, que ndo lhes exime da culpa de poder ter se doado um pouco mais na dindmica do
cuidado, evidenciando a ambiguidade dos sentimentos envolvidos.

A objetivacdo do sofrimento, da angustia, do estresse e da dificuldade econdmica e
estrutural gerados pela doenga aparece em todas as pesquisas sobre familiares cuidadores de
pessoas com DA, tornando-se quase uma condicdo indiscutivel para quem assume esse lugar
na familia, uma vez que os familiares, proximos ou ndo do idoso acometido pela doenca,
podem abalar-se no sentido de deparar-se na condi¢cdo de cuidador, fato este que pode afasta-
los do convivio e cuidado. #2°%%

Assim, varios estudos corroboram os argumentos dos “familiares ndo cuidadores”. A
questdo moral do tornar-se cuidador principal também ja foi elencada em estudos de cunho
filosofico, que buscaram compreender os motivos para além do sofrimento e concluiram que
0 desvelo e o cuidado que ocorrem mediante o encontro do cuidador familiar com a pessoa
idosa tornam-no servil, a medida que € projetado pelas condutas morais; no entanto, quando
ele se reconhece como poténcia no cuidado e busca o caminho do autoconhecimento, também
o libertam.?®

Deste modo, podemos compreender a ambiguidade que atinge o cuidador. Por um
lado, o sofrimento, a angustia e o desejo de afastar-se do cuidado; por outro lado, a natureza
sensivel, que ressignifica o papel dos cuidadores familiares, libertando-os no exercicio da
funcédo. Essa vivéncia ambigua também pode ocorrer com outros familiares que se preocupam
frente a situacdo e demonstram que pode haver assuncdo de papéis distintos entre 0s membros
da familia, cada um com sua importancia e significado.

Segundo a perspectiva merleau-pontyana, na condi¢cdo de humanos somos dotados de
percepcdo, e é por meio da experiéncia perceptiva que nos mantemos conectados conosco,
com os semelhantes e com todo o universo que nos rodeia. Assim, “toda percepcao acontece
em uma atmosfera de generalidade e se da a nds como andnima”.*>?%° Nesse sentido, nao
obstante estarmos interconectados, na maioria das vezes, ndo nos damos conta disso, dai o
fato de nos depararmos com o enigma da expressao “familiares ndo cuidadores”.

Alguns autores veem a ambiguidade vivida pelos cuidadores como estressores
subjetivos e objetivos. Os primeiros correspondem ao modo pelo qual os estressores objetivos
sdo experimentados pelo cuidador, podendo levar a conflitos familiares, problemas
econdmicos e a uma sensagdo de aprisionamento no papel de cuidador.?

O fato € que a DA atinge a familia de forma bastante severa, obrigando os familiares a
adaptar-se e ajustar-se frente aos novos problemas, por mais dolorosos que sejam. Assim, a

presenca de uma estrutura familiar favoravel serd melhor para todos, principalmente, para a
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pessoa com a doenca. Esta foi uma questdo relevante que apareceu entre os familiares
participantes do estudo, como um sentido de pertencimento diante da problematica.

Desse modo, destacamos a necessidade de gerenciar a atengdo ao idoso de modo a
envolver os familiares, a comunidade e os servicos de apoio na integracdo e criagdo de
estratégias que favorecam o planejamento do cuidado, o que contribuird para a qualidade de
vida dos cuidadores, estando eles “perto” ou “longe” do processo de cuidar.?®?

Uma intervencdo familiar utilizando a estratégia de um jogo de tabuleiro, apresentou-
se em um estudo como ajuda na construcdao de novas histérias de familia com momentos de
abertura, exteriorizacdo de problemas e partilha, abrindo mais um caminho de possibilidades
para a reorganizacao familiar.?*

O nosso estudo mostrou que a distancia fisica entre 0os demais membros da familia e
seu familiar com DA foi um dos fatores que os impedia de se aproximarem e oferecerem
suporte, entendendo que, por ser um cuidado integral e que requer mais atencdo a medida que
a doenca progride, a pessoa que cuida deve estar “perto” e disponivel.

Por outro lado, os participantes destacaram tambem que alguns cuidadores principais
tomam para si a responsabilidade, monopolizando a tarefa e recusando-se a pedir ajuda aos
demais familiares que se sentem como incapazes de realiza-la. Assim, o cuidador principal, ao
mesmo tempo em que caracteriza 0 outro como distante e ndo acolhedor, pode revelar esse
perfil, por medo, inseguranca ou falta de confianca nos demais familiares.

Esse aspecto encontra sustentacdo em um estudo que investigou o suporte familiar
recebido para o cuidado de pessoas com DA, no qual os cuidadores principais demonstravam
0 hébito do cuidar por meio da negacdo da ajuda, fechando em si mesmo as tarefas do dia-a-
dia com o idoso.”® Contudo, outro estudo revela que familiares cuidadores principais
necessitam ser encorajados a pedir aos outros para ajuda-los e a expressar seus sentimentos
sobre o idoso com alguém que passou pela mesma experiéncia.®

Toda a discussdo reitera os resultados encontrados e nos faz repensar 0s argumentos
que se tém estabelecido em relagdo aos familiares “ndo cuidadores”, bem como compreender,
a partir de suas descri¢cbes, o cuidado/descuido da pessoa com DA. As situacdes de
distanciamento parecem ser compensadas por um estado de preocupacdo mobilizado pela
generalidade do sentir, que os coloca “perto” do processo de cuidar. Inclusive, alguns podem
assumir papéis distintos daqueles adotados pelos cuidadores principais, permitindo um
gerenciamento de conflitos e uma reorganizacdo familiar mais sélida nessa vivéncia tao

ambigua para toda a familia.
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Nessa perspectiva, respaldadas no pensamento merleau-pontyano, podemos afirmar
que nos, na condicdo de humanos, estamos inseridos em um campo fenomenal, que se
caracteriza pela ambiguidade, e isto significa que cada um, ao mesmo tempo que é uma
pessoa, traz consigo uma impessoalidade.*? Na observagdo de uma imagem gestaltica, quando
transcendemos o0 nosso olhar para além do delineamento de uma figura, avistamos outras que
emergem do fundo; assim também ocorre com a imagem intersubjetiva entre as pessoas, a
qual corrobora a ambiguidade inerente a nossa humanidade.** Essa percepcéo nos alerta com o
fim de desenvolver uma postura mais aberta frente a constru¢do do conhecimento sobre 0s

“familiares ndao cuidadores” de pessoas com DA.
CONCLUSAO

Conforme a literatura vem apontando, dentre os aspectos vivenciados pelos familiares
cuidadores da pessoa com DA, destaca-se o distanciamento dos demais membros da familia, o
que repercute, ndo apenas na sobrecarga relacionada ao cuidado, mas na caréncia afetiva do
cuidador principal, que prefere ndo contar com o apoio de outros para compartilhar
sofrimentos, angustias, preocupacdes, indecisdes e outras necessidades.

Do outro lado, encontram-se os “familiares ndo cuidadores”, que também vivenciam
experiéncias ambiguas de preocupacédo, angustia e medo de se envolver com o cuidado, por
perceber a complexidade da DA e o sofrimento do cuidador principal, bem como por perceber
a falta de abertura desse cuidador, que se sente inseguro em permitir que outros sejam capazes
de cuidar também. Esses e outros motivos foram elencados pelos participantes do estudo para
os “familiares ndo cuidadores” manterem-se “longe” do contexto do cuidado, caracterizando
uma atitude de descuido.

Acreditamos que os resultados desse estudo contribuirdo para que profissionais de
salide e gestores possam repensar 0s objetivos, as metas e as a¢des na formulacéo de politicas
de atencdo aos cuidadores de pessoas com DA, incluindo os demais membros da familia que,
embora tenham sido considerados distantes e ndo cuidadores, necessitam de um olhar
acolhedor e cuidativo.

Quer eles estejam proximos ou distantes do processo de cuidar, os ditos “familiares
ndo cuidadores” estdo implicados no contexto, mediante a vivéncia da percepcdo que lhes
impde sentimentos ambiguos e reflexdes. Portanto, precisam ser ouvidos e serem respeitados
em suas limitagcdes, de modo a sentirem-se coparticipantes e corresponsaveis no processo de

cuidado/descuido.
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6 REFLEXAO PARA UM NOVO COMECO: A EXPERIENCIA DO INACABADO

O movimento da existéncia em direcdo ao outro, em
direcdo ao futuro, em direcdo ao mundo pode
recomecar, assim como um rio degela (Merleau-Ponty,
2014, p. 228).

Este estudo merleau-pontyano desenvolvido com a finalidade de compreender a
percepcao de familiares “ndo cuidadores” acerca do adoecimento e do cuidado na DA,
revelou um impensado com diferentes perspectivas em relacdo a tematica. Durante a pesquisa,
aproximamo-nos dos participantes para compartilhar de suas vivéncias e colocamo-nos diante
de uma experiéncia perceptiva e ambigua que manifestou o entrelacamento de dois mundos,
um que é impessoal (mundo da vida) e outro pessoal (mundo da cultura).

O processo de andlise das descri¢Oes vivenciais dos participantes, mediante a Analitica
da Ambiguidade, resultou na compreensdo de que a mudanca no perfil demografico e
epidemiologico ocorrida em varios paises, inclusive no Brasil, tem mostrado que as politicas
publicas implantadas pelo governo se apresentam pouco satisfatorias no que se refere as
necessidades provenientes do cuidado integral a pessoa idosa no contexto familiar.

Ao refletir sobre o cuidado dispensado pelos participantes do estudo, os familiares
“nao cuidadores”, tivemos a oportunidade de reconhecer sentimentos de medo, preocupacao,
ansiedade e inseguranca, dentre outros. Em tempo, o suporte ao familiar cuidador principal foi
um aspecto ndo negligenciado pelos participantes, que manifestaram em suas falas a
motivacdo para o cuidado do outro, reconhecendo que o adoecimento do idoso com
Alzheimer envolve toda a familia, direta e indiretamente, sendo que o familiar cuidador
principal se torna a pessoa mais solicitada e a0 mesmo tempo mais vulneravel quanto a sua
satde mental e fisica.

O adoecimento relatado pelos “familiares nao cuidadores” se manifesta diferentemente
em cada individuo e as formas de enfrentamento para lidar com a doenca, assim como a
expressao de acdes de cuidado, dependem de como as relagdes familiares foram alicercadas
antes do diagndstico. Isto acontece porque, vista a cronicidade da doenca e seu tratamento
paliativo, ha uma tendéncia de desestabilizacdo do equilibrio da familia, que necessita ser
reconstruida a cada dia com a vivéncia.

Neste sentido, no percurso de compreensdo das vivéncias surgiu-nos a possibilidade de

construir dois manuscritos, a saber: Familiares ndo cuidadores no contexto da Doenca de
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Alzheimer: vivéncias do sentir e pensar; e, Cuidado e descuido na Doenca de Alzheimer:
vivéncias de Perto e de Longe.

No primeiro manuscrito, percebemos que ha um entendimento por parte dos familiares
sobre a DA, e, ao contrario as teses apontadas com relacdo a eles, alguns reconhecem sinais e
sintomas, bem como formas de tratamento. Neste sentido, seria ingénuo pensar que “o
familiar que ndo esta envolvido no processo de cuidar diretamente ndo tem conhecimento”,
pois aprendemos que a cada dia uma nova perspectiva sobre a doenca se instala, uma vez que,
mesmo que a ciéncia respalde a patologia e suas peculiaridades, no cotidiano do adoecimento
é que os familiares vao se apropriando de mais informacdes acerca dela e das possibilidades
de cuidado.

Assim, o cuidado enquanto “ocupagdo” nao significa assumir objetivamente as tarefas
do dia-a-dia, mas esta também entrelagado nas dimensdes perceptivas do sentir e pensar. A
preocupacao dos familiares com o contexto da doenca e 0s sentimentos que o envolvem foram
reconhecidos durante a compreensédo das dimensdes e vivéncias do primeiro manuscrito.

No segundo manuscrito, apresentamos a visdo ambigua dos familiares quanto ao
descuido e o cuidado. Afirmam que intervencbes dadas ao idoso com DA sejam mediadas
apenas pelos familiares residentes com o idoso. Contudo, estar perto do idoso demenciado
ndo esgota as possibilidades de cuidado, abrindo novos caminhos para o aprimoramento das
praticas pelos demais familiares, estando perto ou longe do entorno familiar.

Assim, a tese sociocultural “de que os familiares ndo se preocupam com o cuidado e
que quem mora perto estd mais apto a cuidar” se revela em outros perfis, uma vez que a
distancia fisica ndo é um disparador em relacdo ao cuidado nem tampouco aquilo que vai
determinar se um membro familiar estad apto ou ndo para oferecé-lo. Os participantes
conseguem reconhecer na DA um potencial para a mudanca estrutural e emocional de todo o
sistema familiar. Seja de perto ou longe, todos sdo afetados pela doenca e podem, de algum
modo, engajar-se N0 Processo.

Desse modo, ao revelar-se as percepcdes, podemos contribuir para a elaboracdo de
uma nova reflexdo acerca do tema, possibilitando a desconstrucdo do discurso moral e a
reconstru¢ao de uma maneira de descortinar as teses sobre o familiar “nao cuidador”.
Reconhecemos a complexidade que envolve a questdo da DA e todo o sistema familiar,
exigindo deste uma reorganizacdo de funcdes e tarefas, que, por ora, ficam sob a
responsabilidade de apenas um familiar — fato, este. que desencadeia percepcdes e
sentimentos ambiguos tanto por quem vivéncia o processo de perto quanto por quem esta

longe dele.
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No entanto, nossas descri¢cdes fizeram-nos ver que a objetivacdo do cuidado e sua
categorizacdo em acdo perpassam pelo dilema da sobrecarga gerada no cuidar, como também
na perspectiva de aprisionamento a este lugar, do qual emergem sofrimento, anglstia e
adoecimento. Nesse contexto, a experiéncia da transcendéncia conduziu-nos a ver 0s
familiares ndo cuidadores de modo particularmente diferente, permitindo a abertura de novos
horizontes na compreensdo do espago em que se colocam e sdo “alocados” pela sociedade e
pelo familiar cuidador. Dessa forma, notamos a magnitude de estudos de cunho
fenomenolégico, pois enaltecem a percepcdo dos participantes, sem preocupar-se em fazer
juizo de valor.

Temos a consciéncia de que, de alguma maneira, as mudangas nas configuracdes
familiares tenham acarretado a assuncao de papéis entre 0s membros do sistema. Partindo
deste pressuposto, evidenciamos que as familias passam a configurar-se de forma
intergeracional, no entanto, ainda estdo aquém de dar suporte necessario quando a pessoa
idosa é acometida por uma doenca cronica como a DA. Os motivos para esse despreparo estdo
em diversas argumentacdes, que vao desde a constituicdo familiar e a inser¢do da mulher no
mercado de trabalho, até a modificacdo de valores no sistema familiar. Tudo isso reduz a
possibilidade de participacéo e interacdo de todos os membros na dinamica do cuidado que
acarreta a necessidade de planejamento para um saber lidar e orientar essas familias para o
cuidado.

No que tange a participacdo no cuidado da pessoa com DA, este estudo mobilizou-nos
a reconhecer que, embora sejam ainda denominados “ndo cuidadores”, estes familiares, apesar
de ndo se envolver diretamente no cuidado, preocupam-se com o outro (cuidador principal) e
admitem sua necessidade de auxilio, fato, este, que, em esséncia, ja pode configurar uma
forma de cuidado. Sob esta perspectiva, apreendemos com os participantes do estudo que o
nao estar “perto” e o desconhecimento da doenga sdo disparadores para o “ficar de fora” do
processo, mediante a consciéncia de que quem cuida, cuida integralmente. Logo, estes
afirmam ndo serem indiferentes ao adoecimento, ao idoso e ao familiar, porém ndo se sentem
obrigados a cuidar diretamente ja que outrem se dispde a fazé-lo.

Desse modo, durante a construcdo da pesquisa, conseguimos, enquanto docente e
profissional de satde, compreender que no entrelacamento de dois mundos perceptivos ndo ha
teses que possam ser sustentadas, pois sempre havera um perfil, uma ambiguidade que se
mostra no instante em que, enquanto pesquisadores, nos envolvemos com os participantes e

com as leituras necessarias. Ambos, o estudo e a pratica da pesquisa, fizeram-nos suspender
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as teses dogmatizadoras e reconstruirmos noSsO pensar para uma nova producdo de
conhecimento.

Nessa dissertagdo, de cunho fenomenologico, podemos reelaborar ndo s6 o
conhecimento em torno da tematica em estudo, mas também, as nossas praticas docentes
diante do cuidado do outro e, em especial, da familia intergeracional em convivio com uma
pessoa com DA. No campo das politicas, ao vivenciar o contexto intersubjetivo, conseguimos
desvelar percepcBes que mostram-se enquanto generalidade para nos e, assim, elaborarmos
novas perspectivas para os documentos legais que visam nos amparar e proteger socialmente.

Enquanto limitacbes para o estudo, apontamos o fato de a maioria dos participantes
serem netos, sobrinhos e outros familiares, o que pode revelar percepcdes diferentes dado que
as relacbes de afetividade e o vinculo constituem-se em elementos importantes na
aproximacao do familiar que se torna cuidador.

A partir dessas consideracgdes, 0 estudo aponta para um novo comeco, contribuindo
para o0 despertar de familiares de idosos com DA para além do diagndstico e, sobretudo, para
0 cuidado deste, bem como para que os profissionais de saude possam compreender e
respeitar as limitagdes de cada familiar “ndo cuidador” pensando num futuro voltar-se a estes
com o olhar cuidativo a partir de seu mundo.

Do ponto de vista de nossa formacdo docente, a construgdo do trabalho contribuiu
significativamente para o desenvolvimento de competéncias nos ambitos do ensino, pesquisa
e extensdo, tais como responsabilidade social, refor¢cando a importancia de atuar como agente

ativo no processo de ensino e aprendizagem, através de atividades de educacéo e salde.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
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APENDICE A
UNIVERSIDADE ESTADUAL DO SUDOESTE DA BAHIA — UESB

DEPARTAMENTO DE SAUDE I ,
\ ‘  PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM ENFERMAGEM E SAUDE

N

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
Titulo do estudo: Percepc¢do de familiares nao cuidadores sobre o cuidado na Doenca de

Alzheimer

Vocé estd sendo convidado (a) para participar da pesquisa: PERCEPCAO DE
FAMILIARES NAO CUIDADORES SOBRE A DOENCA DE ALZHEIMER, desenvolvida
por Tatiane Tavares Reis, discente de Mestrado com énfase em Sadde Publica da
Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB), sob orientacdo da Professora DSc.
Edite Lago da Silva Sena.

Temos o0 objetivo de compreender a percepgdo dos familiares de pessoas com Doenca
de Alzheimer (DA), ndo cuidadores, sobre o processo de adoecimento e a Doenca. Para
realizacdo do estudo ocorrerdo encontros previamente agendados, em que serd aplicada a
técnica de grupo focal, que permite vocé falar sobre suas vivéncias enquanto familiar ndo
cuidador.

Os grupos focais serdo realizados na Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia
(UESB) ou em outro local de sua preferéncia, onde registraremos os encontros e dialogos por
meio de um gravador digital para que a transcri¢cdo e analise das informacgdes produzidas
sejam possiveis. Suas respostas serdo tratadas de forma totalmente anénimas e confidenciais,
Ou seja, 0s registros da sua participacao nesse estudo serdo mantidos em sigilo.

Assim, nos guardaremos 0s registros de cada pessoa, € somente o pesquisador
responsavel e colaboradores terdo acesso a estas informacdes, ou seja, eu e a professora
orientadora. Se qualquer relatorio ou publicacdo resultar deste trabalho, a identificacdo do
participante ndo sera revelada, assim sera garantido o anonimato e preservada sua identidade.

E importante mencionar que nos comprometemos, a0 maximo, em evitar que alguma
condicdo adversa nos encontros realizados possa-lhe causar danos. Embora o0s riscos sejam
minimos, estes se referes a desconfortos ao alterar sua rotina, ou desconforto psicolégico ao
responder as questdes dos grupos focais. No entanto, acolheremos e respeitaremos, caso vocé

ndo queira continuar a discutir o assunto. E nesse caso, se assim ocorrer, ficara
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disponibilizado como assisténcia imediata, um suporte psicologico. Por isso, ressaltamos que
serdo mantidos informagOes e esclarecimentos durante toda a fase do estudo e que sua
participacdo nesta pesquisa é completamente voluntaria, vocé ndo precisa pagar, e também
nao receberd recompensa financeira, caso deseje participar.

Caso ndo queira participar ndo Ihe acontecera nada. Vocé ndo ter4 nenhum tipo de
gasto ou prejuizo ao participar da pesquisa.

Qualquer davida, informacdes adicionais com relacdo a pesquisa, ou ainda se quiser
desistir, poderd comunicar-se pelo telefone abaixo, ou fazé-lo pessoalmente a qualquer
momento: Pesquisador principal: Tatiane Tavares Reis. Fone: (73) 98829-0929. Endereco: 12
Trav. Garibaldi Ribeiro, n 215, Jequiezinho, Jequié-BA. E-mail: ttreisl6 @hotmail.com

Caso vocé se sinta suficientemente esclarecido e deseja autorizar-se a participar da

pesquisa, peco-lhe a gentileza de assinar este termo em duas vias, uma ficara comigo e a outra

com VOcCé.
Jequié, de 2017
Tatiane Tavares Reis Edite Lago da Silva Sena
Mestranda em Enfermagem — UESB Orientadora

Participante da Pesquisa

Caso voce se sinta constrangido com alguma situacao que ocorra durante a pesquisa e
que ndo foi possivel ser resolvida com as pesquisadoras, podera entrar em contato com a
Secretaria do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Uesh. O CEP é responsavel pela
autorizacdo de pesquisa com seres humanos, sendo que toda a pesquisa, antes de ser iniciada,
tem que ser avaliada e aprovada pelo mesmo. Os contatos do CEP-UESB sdo: Endereco:
Avenida José Moreira Sobrinho, s/n, Jequiezinho Telefones: (73) 3528 9727 - 3525 6683 ou

pelos Enderecos eletrénicos: site: www.uesh.br/cep ou por e-mail: cepuesbh.jg@gmail.com
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1. IDENTIFICACAO

Data de Nascimento:

Sexo: F( ) M( ) Naturalidade:

Escolaridade:

() 12Grau ( )292Grau ( )32Grauincompleto ( )32 Grau completo ( ) Outros. Especifique:

Profissdo:

Estado Civil:

[ ]Solteiro(a)-[ ] Casado(a) [ ] Separado(a) / divorciado(a) / desquitado(a).

[ ]Vitvo(a) [ 1Unido estavel.

2. COMPOSICAO FAMILIAR

Grau de parentesco com o idoso:

Possui Irmdos? SIM( ) NAO( )
N2 de irm3os total: N. Masculino( ) N.Feminino( )

Reside com o idoso? SIM( ) NAO ( )
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APENDICE C- GUIA DE TEMAS PARA O GRUPO FOCAL

1. Falem-me como vocés enquanto familia percebem o cuidado ao familiar com Doenca

de Alzheimer.

2. Falem sobre o cuidador na percepcéo de vocés.

3. Falem sobre como vocés percebem o cuidado na Doenga de Alzheimer.

4. Falem sobre um familiar que se torna um cuidador.

PLANEJAMENTO DO GRUPO
FOCAL*

1° ENCONTRO
PRIMEIRA ETAPA

SEGUNDA ETAPA

TERCEIRA ETAPA

ATIVIDADES

MOMENTO DE CHEGADA: 15 minutos
TECNICA DE ACOLHIMENTO:

TEMPO: 30 minutos.

RECURSO: Moderadora, crachds de
identificacéo.

OBJETIVO: Apresentar motivacao que levou
a moderadora a fazer a pesquisa.

TECNICA: Ap6s exposicio oral da
moderadora cada participante se apresentara
e escolhera o seu codinome, que sera escrito
no cracha para identificacao.

APRESENTACAO DOS TEMAS A SEREM
DISCUTIDOS NOS ENCONTROS
TEMAS:

Os que se encontram no roteiro do GF
TEMPO: até 30 minutos

RECURSO: artigos e discussdo grupal.
OBJETIVO: Apresentar os temas elaborados
pela pesquisadora conforme objetivo da
pesquisa.

TECNICA: Exposicéo oral.

15 minutos.

Os temas que se encontram no roteiro do GF
sdo discutidos com os familiares, retomando
0s temas que por ventura, sentirem
necessidade de ampliar a discusséo.
OBJETIVO: Acolher os participantes e
discutir as tematicas elencadas por meio da
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OBS: Cada encontro de Grupo Focal (GF) durou em
média 2h. Antes de oficializar cada encontro, a
moderadora realizava uma dindmica de acolhimento
para integrar os participantes. Ao final do ultimo
encontro de grupo focal, foi feita uma avaliagdo sobre
a pesquisa pelos participantes que revelaram motivados
com relacdo & melhorias no campo familiar do idoso
com DA de modo geral.

viyéncia de cada um em seu contexto familiar
TECNICA: Exposigéo oral.




ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM

PESQUISA - UESB

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO
SUDOESTE DA BAHIA - m“"’l"
UESB/BA
FPARECER CONSUBSTAMCIADD DO CEP

DADDS 0 PROJETD DE PESQUISA

TItule da Pesquisa: F'EHCEF";‘J;.EI DE FAMILIARES NAC CUIDADORES SOBRE A DOENCA DE
AL FHEIMER: UM ESTUDD FEMNOMENOLOGICD

PasquiEator. TATIAME TAVARES REIS

Arga Tematica:

Viarsdo: 1

CAAF: BESST117. 000000055

Insfttulgio Proponsnts: Universidade Estadual do Sudoesie da Bahia - UESH

Patrocinador Princpal: Financlamemn Proprio

DaADOS O PARECER

Himers do Panecar: 2 052 553

Apressntagio oo Projeto;

Tratz-s2 de uma pesquisa na rea de Sande Cokstva,

Ob|sivo da Pesquisa:

Objetvn Garal

- Compreender 3 percepead oe famillares, que ndo sa0 culdatiores, sobre 0 culdado na D

Chjefvos Espeofioos:
- Deprever 3s corceppdes dos famillares, que ndo =30 culdadores, acenca 0a doenga de Alznelmss @ suss
Wivencias.

Avallag30 doa Riscos & Beneficioa:
Apresentacos.

Comentarios & Conslderagdes aobre a Peaquisa:

Pasquisa relevants, que poderd frazer contribuigles para a Ieratur clentMca DEM COMO Para 35 PESE0as
envoividas Mo cudato 306 DOMacores da doen;a e AZNElme.

Conshieraghes sobre 08 Termcs os apressntagao obrigatoria:

Todos apresentados.

Endaregn:  Aveiica boid Motela Solvinhe, an

Buaderee  Jecuiazinie: CEP: 45 08510
LiF: B Hunedpla: JEOUE
Telefone:  ([TREIELTET Fag: [FEHIS.SEE E-mall: cwoums b oSl com

FagrE St os 3
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DO
SUDOESTE DA BAHIA - Cw
UESB/BA

Ceorfmmmgle 42 Pesecar 3 0T 288

Recomentsgias:

- Ulizar o TCLE apresentado em amquivo separado, pois o TCLE Inciuso no projeio esta dferente do modelo
anexada ro Tormukano da Plataforma Brasl, 2 ndo seguiu 35 nomas apresentadas peio Comite de Efca &
LIESE.

Conclesdes ou Pendéncias & Lisia de Inadequagies:

O projeto esta pem definkdo & ndo apresenta Implcacies SHeas que IMDECaM SUE SESCUIED,

Soilciio apenas que sea uiizado o modelo ge TCLE anexado como documento da Platatorma Erasll, pols o
TCLE apresentado no projeto 25t diferente & ndo seque 35 Nomias exigidas pelo Comits de Efica da
UES8.

Consiieragios Finala a critério do CEP:
Em r=unido do da 25042017, 3 plenana apmvou o parscer do relatorn,

Eatapuemml slaborade basaado nog documentios abalxo relacionatos:

Tipo Documento Amquiv Puetagem ALRor SHUSCED
TG tes Db cas| Fo_IN DAL e s DAl T | TrowetiT FED |
do P ROJETO S7ES.pdl 11:35:36

de degaracanpnesnonsane. pdf 7G0T | TATIAME TAVARES | Acsito
%um 11:34:18 |REIS
Terno_alnzacan 02 [Tagem_gepal | 1/0ae0iT | TATIAMNE TRVARES | Aesim |
mentos. doc 11:05:45  |RFEIS
TCLE / Termos de | TCLE UESBOR.OOCX 1703207 | TATIAME TAVARES | AceiD
Assertimento 11:0345 |RELS
Jusiificatha e
| Ausancla
Projeto Detalnado ! | Projeto_Mesirago_CEP okk docx DAMG20T | TATIAME TAVARES | Acein
Emchura 11:05:17  |REIS
Do caraaocomiie |pg DAMG20T | TATIAME TAVARES | Acein
10548 | REES
e Declamca0_pesquisa_nao_Nkeiadajog | DSa2007 | TATIAME TAVARES | ACSD
Lis30ES 105324 |RELS
| DeEaracan_onen=ow g DAIEEOT | TATIANE TAVARES | Moo |
UIE3ITONES 1045:58  |REIS
e OeGaratan_Compromel mernpg DEMSZ0TT | TATIAME TAVARES | Acsio
Egum 13518 |REIS
TONICraTia R Gr AR AR T AR a0 | DRiaa0iT | TATIANE TRVARES | Ae=im |
103628 |RELS

Endanegn: Swena Joid Modeina Selvinhs, &

Baisro.  Jwpiainde: CEP: 45 3e-Lin
UF: BA Hunicipks: JEOUE
Telefone  [TYEcIEOTIT Fax: [TEOEISA0ES E-mail. cwpums b g com

Fagra e =)

83



UNIVERSIDADE ESTADUAL DO
SUDOESTE DA BAHIA - W
UESB/BA

Confmesgic 42 Pemcar 1 05250

Cronograma CROMOGRAMAD TRABALHOOR doce| OOO320NT | TATIAME TAVARES | Acsin
13523 [REIS

Foiha de Fosh [TOFaderoeESOOE pdT | DADSaliT | TATIANE TAVARES | Ao |
10i3DE | REIS

.

Sltuagao oo Parecer:
AprvEdD

Meceesita Aprectagaa da CONEP:
1=

JEGUIE, 26 de Abrll de 2017

Assinado por:
£na Angelica Leal Barbosa
{Coordenagor)

Endaretn: S boid Morela Solvinhs, ahn
Badrre.  wcpiezinde: CEP: 45 Nei0

iF: B Hunkdpla: JEJNE
Telelone:  [TYEEIEGTIT Fax: [TEHE505 5685 E-mall: ik b ppSorrel tom
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