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Resumo

Este estudo aborda as representacdes de cuidadores
familiares de idosos com Alzheimer considerando o
cuidado aluz da Teoria das Representacdes Sociais.
Objetiva observar e identificar as representacdes
dos cuidadores familiares sobre o cuidado e analisar
como influenciam em suas praticas de cuidado. E
do tipo empirico, exploratério, qualiquantitativo e
utiliza como método o Discurso do Sujeito Coletivo.
Participaram 21 cuidadores familiares de idosos
com Alzheimer, sendo 24% homens e 76% mulheres,
com faixa etaria de 32 a 69 anos. Sobre o suporte fa-
miliar, 57% afirmaram possuir ajuda de parentes no
cuidado com o idoso e 42 % declararam cuidar sozi-
nhos deles. Quanto arenda, 24% afirmaram que era
confortavel, 63%, que era razoavel. Quanto a ajuda
de profissionais, 63% afirmaram n&o possuir qual-
quer tipo de ajuda em casa e 38% possuiam ajuda,
mas frequentemente relacionada aos servicos do-
meésticos. Emergiram as seguintes representacdes
sociais: o cuidado como prisdo; como miss&o; como
desarmonia deidentidades sociais e como gratiddo.
As representacoes atreladas as ideias de prisdo e
desarmonia deidentidades acrescentam ansiedade,
estresse e inseguranca a vida dos cuidadores. Foram
encontradas representacdes sobre o cuidado, sendo
ao menos duas delas representacdes negativas, as-
sociando o cuidado asideias de prisdo e desarmonia
deidentidades sociais. N&o foi possivel alcancgar de
forma direta suas repercussdes sobre a pratica de
cuidado pela auséncia de observacdo da rotina de
cuidado durante esta pesquisa.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer; Cuidado;
Familia.
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Abstract

This study deals with the representations of family
caregivers of seniors with Alzheimer considering
care under the light of the Social Representations
Theory. It aims to observe and identify the represen-
tations of family caregivers about care and analyze
how they influence their care practices. This study
is exploratory, empirical, quantitative and qualita-
tive, using as a method of research the Discourse of
the Collective Subject. Participants were 21 family
caregivers of seniors with Alzheimer, 24% men and
76% women, aged 32-69 years. About the support of
the family, 57% of them reported having help from
relatives in caring for the elderly and 42% did not
have any help. About the income, 24% said it was
comfortable, 63% said it was reasonable. About the
help of professionals, 63% said they did not have
any help at home, 38% had help, but mostly related
to domestic services. The following social repre-
sentations emerged: the care as prison; the care as
mission; the care as disharmony of social identities
and the care as gratitude. Representations linked to
theideas of prison and disharmony of social identity
add anxiety, stress and insecurity of life of caregiv-
ers. This study found representations about the
care of which at least two represented negative as-
sociations, comparing care with ideas of prison and
disharmony of social identity. It was not possible to
reach directlyitsrepercussions on the care practice
due to the absence of the care routine observation.

Keywords: Alzheimer’s disease; Care; Family.
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Introducgao

Mais de 46 milhGes de pessoas no mundo vivem
atualmente com algum tipo de deméncia, e a cada
ano cerca de nove milhdes de novos casos aconte-
cem, segundo o World Alzheimer Report (ADI, 2015).
A Doenca de Alzheimer (DA) € a causa mais comum
de deméncia, segundo a WHO (2012). Em 2009, o
Brasil contava com uma populacéo de cerca de 21
milhdes de pessoas de 60 anos ou mais de idade,
segundo a Pesquisa Nacional por Amostra de Do-
micilios - PNAD (Brasil, 2010). A incidéncia da DA
€ de 3% dos individuos na faixa etaria entre 60 e
65 anos, e cerca de 30% nos individuos com oitenta
anos ou mais, em ambito mundial (Prince; Guerchet;
Prina, 2013).

Ademéncia é devastadora, ndo s6 para aqueles que
sofrem, mas também para os seus cuidadores e fa-
milias. Globalmente, é uma das principais causas
deincapacidade e dependéncia entre os idosos. Na
maioria dos paises existe, de alguma forma, falta
consciéncia e compreensdo sobre a deméncia, o
que provoca estigmas, barreiras ao diagnéstico
e ao cuidado, e reflete sobre os cuidadores, fami-
liares e sociedade, tanto do ponto de vista fisico,
como psicolégico e econdmico (OPAS, 2013, p. 2,
tradugéo nossa).

A DA afeta a vida ndo apenas do idoso portador
como também a de seus familiares. Quando se
instala no seio familiar, compromete o seu relacio-
namento afetivo e causa desgastes fisicos e emocio-
nais, gerando problemas que podem ser assistidos
pela equipe de satde e, em especial, pela equipe de
enfermagem (Figueiredo; Tonini, 2010).

A DA se caracteriza por processo degenerativo
que acomete multiplas funcgdes corticais, incluindo
memoria, pensamento, compreensao e linguagem,
sendo que a deficiéncia das habilidades cogniti-
vas sdo comumente acompanhadas pela perda de
controle emocional, do comportamento social e da
motivacdo (OPAS, 2013). Sua neuropatologia en-
volve placas neuriticas e novelos neurofibrilares,
caracterizados por alteracdes extracelulares com
acumulacdo da proteina beta-amiloide, e seus sin-



tomas iniciais incluem perturbacdes da memoéria,
apatia e depressdo (Freitas, 2015).

Para conceituar o cuidado vamos buscar a etimo-
logia da palavra, que tem sua origem no latim cogitare
(cogitar) (Cunha, 2010). Quanto ao significado, cuidar
éimaginar, meditar, cogitar, aplicar a atenc&o, o pen-
samento e a imaginacéo (Ferreira, 2007).

Esse conceito se amplia para o social, podendo
servisualizado em suas varias dimensdes. O cuidado
pode ser visto como sentimento, atitude, necessi-
dade humana, relacdo entre quem cuida e quem é
cuidado, como conduta ética e profisséo (Seguro et
al., 2008). Para Boff:

Cuidar é mais que um ato, € uma atitude. Portanto
abrange mais que um momento de atencéo, de zelo
e desvelo. Representa uma atitude de ocupacéo,
preocupacdo, de responsabilidade com o outro. [...]
Sem o cuidado o ser humano deixa de ser humano.
Se ndo recebe cuidado desde o nascimento até a
morte, o ser humano desestrutura-se, definha,
perde sentido e morre. [...] O grande desafio para
o ser humano é combinar trabalho com cuidado.
Eles ndo se opSem, mas se compdem. [...] O cuidar
vive do amor primal, da ternura, da caricia, da
compaixdo, da convivialidade, da medida justa de
todas as coisas (2011, p. 33-190).

Segundo Boff (2011), 0 cuidado pode ter duas sig-
nificacdes: pode ser entendido como preocupacéo,
desinquietacéo, envolvimento afetivo ou atencédo
e solicitude, possuindo ainda ressonéncias que
sdo entendidas como oticas diferentes do cuidado.
Tais ressonancias, o amor, a ternura, a compaixao,
a cordialidade, a convivialidade, a medida justa e a
caricia, sdo encontradas nas praticas do cuidado e
juntas formam um cuidar completo e de qualidade.

Para compreender o cuidado dos familiares e
asrelacdes entre cuidadores e seus idosos com DA,
utilizamos conceitos da Teoria das Representacdes
Sociais, “entidades sociais” que dinamicamente
estdo em confronto e superacéo, e, uma vez criadas,
adquirem vida propria, se modificando harmonica-
mente no curso da vida social, desaparecendo ape-
nas para tornar a aparecer com nova aparéncia. “O
poder e a claridade peculiares das representacdes -

isto é,dasrepresentacdes sociais - deriva do sucesso
com que elas controlam arealidade de hoje através
da de ontem e da continuidade que isso pressupde”
(Moscovisci, 2011 p. 38).

Para Moscovici (2011), nossa percepcéao se encon-
traeclipsada, de tal modo que uma determinada clas-
se de pessoas se torna invisivel, quando de fato estéo

)«

‘nos olhando de frente’.
nenhuma informacéo que nédo tenha sido distorcida

[...In6s nunca conseguimos

por representacdes ‘superimpostas’ aos objetos e
as pessoas que lhes déo certa vaguidade e as fazem
parcialmente inacessiveis” (Moscovisci, 2011, p.33).

Segundo Ximenes, Rico e Pedreira (2014) e Inou-
ye, Pedrazzani e Pavarini (2010), existe despreparo
entre as pessoas para lidar com a responsabilidade
e sobrecarga que € cuidar de um idoso afetado por
doencas demenciais, como o Alzheimer, pois em
geral, existe um desconhecimento sobre a doenca,
sobre o como agir, como entender a pessoa afetada
e seus proprios sentimentos, produzindo desgastes
emocionais, fisicos e psicolégicos para o cuidadore
a familia por causa dalonga duracéo do tratamento
edaperda gradual das fun¢des cognitivas do idoso,
evoluindo para quadros de total dependéncia e exi-
gindo cada vez mais a dedicacdo daqueles que com
ele convivem.

Biondi, uma cuidadora de idoso com DA, da
familia, alerta sobre a necessidade dos cuidadores
familiares de atenc&o dos profissionais da satde
quando afirma: “Nés, cuidadores de pessoas doen-
tes, fisica ou mentalmente incapazes, ficamos com
nossas vidas viradas de cabeca para baixo, literal-
mente. Por essarazdo, necessitamos tanto da ajuda
dos outros” (Biondi, 2009, p. 36).

A equipe de satude, conhecendo os signos repre-
sentativos que definem o mundo dos cuidadores
familiares dos idosos com DA emrelagéo ao cuidado,
pode alcancar um padr&o de assisténcia capaz de mi-
nimizar problemas de satide advindos da realidade
vivenciada por esse grupo social. “A enfermagem
pode contribuir concretamente para o bem-estar
psiquico e fisico ndo s6 do idoso, mas também [...]
das familias que cuidam deles” (Figueiredo; Tonini,
2010, p. 27).

Portanto, partindo dessa perspectiva, elabora-
mos a seguintes questdes norteadoras: Quais as

Salde Soc. Sdo Paulo, v.25, n.1, p.121-132, 2016 123



representacdes sociais dos cuidadores familiares
de idosos com DA sobre o cuidado? Qual a relacéo
entre as representacoes sociais dos sujeitos deste
estudo sobre o cuidado e suas praticas de cuidado
de idosos com DA?

Objetivos

Geral: analisar as representac¢des sociais dos
cuidadores familiares de idosos com DA sobre o
cuidado.

Especificos: identificar as representacdes so-
ciais dos cuidadores familiares de idosos com DA
sobre o cuidado; analisar como as representacdes
sociais dos cuidadores familiares de idosos com DA
repercutem em suas praticas de cuidado.

Casuistica e metodo

Este estudo é do tipo empirico, exploratoério, de
abordagem qualiquantitativa e utiliza o método do
Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) que, segundo Le-
fevre e Lefevre (2012), vem permitindo significativas
melhora na qualidade de pesquisas de atribuicéo
social, uma vez que, por utilizar uma abordagem
qualitativa e quantitativa, os resultados sdo passi-
veis de generalizacdes.

0 local da pesquisa foi a Associacdo Brasileira
de Alzheimer (ABRAz), no Municipio de Belém (PA).
A ABRAz é uma entidade privada de natureza civil
sem fins lucrativos. Integra familiares, cuidadores
e profissionais oferecendo informacdes sobre o
diagnoéstico e tratamento e orientacdes sobre os
aspectos cotidianos do acompanhamento da pessoa
com DA. Nosso cenario de pesquisa foi composto
pelos grupos da ABRAz (PA) que possuiam como
publico-alvo familiares cuidadores de Idosos com
DA, ja que deles foi retirada a amostra de nossa
pesquisa.

Os sujeitos desta pesquisa foram os cuidadores
familiares de idosos com DA. Os critérios de inclus&o
foram: a existéncia de algum grau de parentesco en-
tre o cuidador e 0 idoso, seja de forma consanguinea
ou legal (conjuges com unido estavel), fazer parte
dos grupos de apoio da ABRAz e aceitar participar
da pesquisa. Foram realizadas 21 entrevistas.
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A coleta de dados ocorreu seguindo apenas
uma etapa de desenvolvimento: a solicitacdo da
assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) e entrevista individual grava-
da, utilizando um roteiro com a identificacdo dos
sujeitos e perguntas abertas, buscando a “aquisicéo
de depoimentos auténticos com vistas ao resgate
do pensamento coletivo” (Lefevre; Lefevre, 2012, p.
49). Para garantir o anonimato, os sujeitos foram
codificados de acordo com os seguintes pseudéni-
mos: C1, C2, ... Cn.

A analise dos dados seguiu as etapas previstas
pelo método do DSC, como € apresentado a seguir:
foi feita a transcricdo integral do contetado das en-
trevistas;reconhecimento erecorte dos trechos dos
depoimentos com maior conteido seméantico, de-
nominados Expressdes-Chave (ECH); identificac&o
das Ideias Centrais (IC) e Ancoragens (AC) dos de-
poimentos; nomeacao de categorias e categorizacdo
das Expressdes-Chave de acordo com semelhanca de
conteado semantico;

Formacdo do Discurso do Sujeito Coletivo com
as ECHs agrupadas de acordo com as ICs e ACs.
Foram avaliados os atributos quantitativos do DSC
intensidade/forca e amplitude.

Osresultados foram expressos em trés partes. A
pesquisa seguiu as diretrizes da Resolucdo 466/12
(Brasil, 2012), a qual assegura os direitos legais
dos participantes da pesquisa, reconhecendo sua
dignidade, autonomia e vulnerabilidade e assegu-
rando sua vontade sob a forma de manifestacéo
expressa livre e esclarecida de contribuir e perma-
necer ou ndo na pesquisa. O projeto de pesquisa
foi submetido a apreciacdo do Comité de Etica do
Curso de Graduacdo em Enfermagem da Univer-
sidade do Estado do Para e aprovado no inicio de
setembro. Os riscos encontrados nesta pesquisa
foram relacionados ao desconforto emocional
envolvido no tema abordado e & quebra de anoni-
mato. Enfatizamos nossa dedicagdo em preservar
a integridade emocional dos participantes e os
cuidados necessarios - por exemplo, a utilizacdo de
pseud6nimo paraidentificacdo dos participantes e
protecéo dos dados coletados, que foram utilizados
com discricdo e parcimdnia e exclusivamente para
obter os resultados desta pesquisa. Os beneficios



relativos a pesquisa séo obtidos de forma indireta
pelos participantes, sendo uma contribuicdo paraa
qualificacéo da assisténcia voltada aos cuidadores,
além da relevancia para a comunidade cientifica e
para a producdo intelectual na drea em questdo,
com resultados que direcionam a novas pesquisas
em saude e estabelecimento de planos assistenciais
diferenciados para os cuidadores.

Resultados
Indicadores Sociais dos Cuidadores Familiares

Nesta pesquisa foram entrevistados 5 homens e
16 mulheres, reforcando a afirmacéo da literatura
pesquisada: a mulher é quem mais desempenha o
papel de cuidador (Camargo, 2010; Biolo; Portella,
2010). Porém, o homem né&o se isenta dessa ativida-
de,jaque 60% (n3) dos homens entrevistados desta
pesquisa cuidam de seus parentes com DA sem apoio
de outros familiares.

A faixa etaria desses cuidadores varia entre 32 e
69 anos, sendo que 47% (n10) deles se encontravam
na faixa etaria de 40 a 59 anos, €33% (n7) tinham 6o
anos ou mais - dado preocupante, ja que sdo idosos
que cuidam de outros idosos. S0 pessoas que ja
necessitam de cuidados para si, visto que o envelhe-
cimento € um processo dindmico e progressivo, no
qual existem modifica¢des morfolégicas, funcionais,
bioquimicas e psicolégicas que determinam a perda
da capacidade de adaptacdo do individuo ao meio
ambiente, ocasionando uma maior vulnerabilidade
eincidéncia de processos patolégicos que terminam
por leva-lo a morte (Santos; Junior, 2014).

Sobre a renda familiar dos cuidadores, 72%
(n15) disseram que a renda era razoavel, 24% (n5)
disseram que arenda era confortavel e 1 (um) sujei-
to disse que a renda era abaixo das necessidades.
Apesar dessa informacé&o, no discurso de muitos,
inclusive daqueles que definiram a renda familiar
como confortavel, houve queixas sobre a falta de
condicdes para cuidar do idoso com DA, para con-
tratar profissionais para ajudar nas tarefas diarias
do cuidar e do alto custo do tratamento por conta,
principalmente, dos medicamentos e das fraldas
geriatricas.

Dos sujeitos dessa pesquisa, 57% (ni2) possuem
suporte familiar de filhos, irmaos ou companheiros
e consideram que a rede familiar significa um apoio
importante na tarefa de cuidar de um idoso com DA,
enquanto que 42% (ng) sdo cuidadores familiares que
ndo possuem ajuda dentro da familia na tarefa diaria
de cuidados com oidoso, e 0 que se percebe € que, para
estes, o cuidar de uma pessoa com DA se torna mais
dificil por ndo haver uma rede familiar que os apoie,
tornando as tensdes familiares mais evidentes (Costa;
Mourdo; Gongalves, 2014; Camargo, 2010).

Sobre a existéncia de ajuda profissional em casa,
62% (n13) afirmaram que ndo possuem qualquer
tipo de ajuda e 38% (n8) disseram possuir ajuda
profissional que, contudo, se refere mais a servi-
cos domésticos do que aos relacionados ao cuidar.
Entre os tipos de ajuda profissional que recebem, 4
pessoas (C2, C4, C8, C12) sereferiram a “empregadas
domésticas”, 1 pessoa (C18) sereferiu a “diaristas”, 1
pessoa (C3) sereferiu a uma “baba” para ajudar com
o idoso e duas outras (C1, C19) se referiram, respec-
tivamente, a “atendente de enfermagem” e “cuida-
dora profissional”. Na literatura foram encontrados
diversos artigos que falam sobre a rede puablica de
satde e sua relacdo com as familias de idosos com
DA (Camargo, 2010; Biolo; Portella, 2010), trazen-
do ao cenéario da discusséo situacdes referentes a
Estratégia Satde da Familia e sua funcdo, assim
como sobre arestricdo da oferta de servigcos darede
publica e da amplitude de sua intervencéo e da falta
de recursos sociais de apoio, como profissionais
especializados no suporte a essas familias.

Representacdes de cuidadores sobre o cuidado

A partir da analise dos resultados emergiram
4 (quatro) categorias de ECH que s&o as principais
representacdes dos cuidadores familiares sobre o
cuidado: cuidado como priséo; cuidado como mis-
sdo; cuidado como desarmonia de identidade social;
cuidado como gratidao.

Estdo aqui apresentadas em ordem decrescente
de intensidade e amplitude, considerando-se que
quanto maior a intensidade e a amplitude de uma
representacdo, mais essa representacdo identifica
o grupo social a que pertence.
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a. Cuidado como prisdo

(Cuidando de uma pessoa com Alzheimer)
vocé ndo tem hora mais para si. Entéo, para
vocé cuidar do idoso, vocé precisa separar,
isolar a suavida. Vocé ndo tem mais vida. Vocé
deixa de ser dono do proprio nariz, apesar de
seu eu necessitar de muita coisa. O préprio
preso esta la, mas ele quer a liberdade dele. A
gente fica como se o cuidador estivesse preso
endo pudesse sair dali, porque tem que ficar o
tempo todo controlando aquela outra pessoa.
Significa que, as vezes, a gente ndo tem vida
propria. O Alzheimer vai mexer com a vida
de toda a familia, principalmente com a vida
daquela pessoa que vai ficar diretamente
ligada. Entdo, eu tinha mais independéncia
e hoje ndo, que hoje (a minha vida) é mais
limitada. A gente sai da nossa rotina e vai
fazer dentro da rotina dela. E assim, mais ou
menos, a gente vai assumindo a personalidade
da pessoa. Teve um momento que eu estava
me sentindo até prisioneiro dentro da minha
casa. Eu queria que aminhavida voltasse um
pouco como era antes. Para (cuidar), tu tens
que abdicar um pouco da tua vida. Eu acho
muito dificil para uma pessoa abrir mé&o de
tudo isso. A nossa vida, o dia a dia, voltou s6
paraeles [idosos com Alzheimer]. A gente fica
em funcdo dela, com a preocupacéo nela. [As
pessoas] ndo querem limitar a sua vida como a
minha é limitada. [Tenho] vontade de ter liber-
dade, de fazer as coisas que eu fazia antes, que
agorando posso mais (C2, C3, C6, C8, C10, C11,
C13, C14, C17, C18, C20).

Em primeira analise dos resultados foram iden-
tificadas as objetivacdes. Segundo Jovchelovitch
(2012), objetivar € condensar significados diferentes
em uma realidade familiar, e ao fazer isso eles an-
coram o desconhecido em umarealidade conhecida,
deslocando aquela geografia de significados ja
estabelecida. Portanto, nessa categoria de ECH, a
objetivacdo do cuidado estana limitacdo de autono-
mia, que aparece ancorada a ideia de prisdo, a uma
vida condicionada, a perda de liberdade.
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Prisdo é supressdo de liberdade e privacdo de
liberdade deir e virmediante clausura (Cunha, 2010;
Capez, 2015). Quando o cuidador ancora o cuidado na
ideia de prisdo esta comunicando que sua liberdade
e autonomia estdo sendo suprimidas pelo cuidado
com o idoso com DA. A figura representativa do
presoretrata areducdodaliberdade e da autonomia
de fazer o que se quer quando se quer, trazendo a
vida do cuidador a rotina condicionada ao tempo
requisitado pelo cuidar de um idoso com DA.

Existe no discurso coletivo de sujeitos aimagem
“abdicar um pouco da préopriavida”. Segundo a lite-
ratura pesquisada, a qualidade de vida é composta
de valores materiais, como necessidades basicas
de alimentacdo, trabalho, educacdo e valores néao
materiais, como liberdade, insercdo social e reali-
zacdo pessoal (Minayo apud Zerbeto; Chun, 2013).
Quando o sujeito coletivo apresenta o abandonar
um pouco da propria vida para cuidar de uma pes-
soa com DA, demonstra que o cuidado com o idoso
retira de suavida valores que sdo importantes para
sua satisfacdo pessoal, ele deixa de fazer parte da
vida, deixa de ter a autonomia de ir e vir, perde a
liberdade de escolha do que fazer, quando fazer, e
passa a se situar a margem da vida, abandona um
pouco a propria vida em prol do cuidado.

Expressdes como “deixar de ser dono do proprio
nariz”, “prisdo”, “prisioneiro”, “em funcdo de” e
“abdicar um pouco da propria vida” aparecem no
discurso de 52% (n.11) dos sujeitos. A analise quan-
titativa dessa representacdo demonstra que é uma
representacdo de grande intensidade e alta ampli-
tude, ou seja, € fortemente compartilhada por todo
o campo analisado. Essa construcdo do discurso é
marcada pela polifonia dos sujeitos, pois sdo pesso-
as diversas compondo um discurso unificado com a
forca e amplitude de umarepresentacdo dissemina-
da por todo o campo social pesquisado.

b. Cuidado como missao

Que eu fui eleita para cuidar, naturalmente caiu
paramim essa responsabilidade. As circunstan-
cias me levaram a iss0. Ndo é que eu me elegi a
ser cuidadora. Nao tinha mais ninguém (para
cuidar), entdo eu achei que deveria tratar um



ser humano. Se vocé pega um bicho na rua e tra-
ta, quanto mais um ser humano. Quem tinha a
obrigagdo eram o4 filhos, eu sei que a obrigacdo
(também) é minha (que sou filho). Eu me tornei
cuidadora por exclusdo, que a mulher é cuida-
dora por exceléncia. [Cuido porque] eu sou tinica
filha, eu tenho trés irmdos, o4 outros tiraram o
corpo fora e fiquei eu. Tipo assim, ninguém quer
(cuidar). Eu nem me tornei cuidadora, eu tive
que ser. O natural ¢ is40, porque nos crescemos
para cuidar de quem ndo pode mais se cuidar. Eu
sempre digo que ndo é uma cruz, € uma missdo
que Deus colocou na minha vida. [Cuido] por ndo
haver mais ninguém, eu me sinto no direito e na
obrigacdo de cuidar dela. Eu tive que passar a
cuidar dela, porque me incumbiram. Entdo, como
eu sou a filha, eu é que tenho a obrigagdo. Eu
que fico com a obrigacdo, e como respeito para
com a minha mae (C1, C2, C3, C4, C6, C7, Co, C12,
C18, C19).

Segundo esse discurso do sujeito coletivo, o
cuidado esta ancorado na ideia de missé&o, de dever
moral condicionado em parte a dignidade humana
e em parte ao vinculo familiar e heranca cultural.
Cuidar de um parente com DA n&o é uma questdo
de escolha, é uma miss&o, é um encargo que foi
destinado a essa cuidadora, que deve cumprir por-
que foi eleita para desempenhar tal papel. Torna-se
cuidadora por uma necessidade de desempenhar o
papel, seja pela dependéncia do idoso, seja pela au-
séncia de outra pessoa para cuidar, seja pelo papel
feminino na sociedade.

Expressdes como “a mulher”, “a filha” e “Gnica
filha” também aparecem nessa categoria de ECH
para retratar a funcdo primordialmente feminina
na tarefa de cuidar: “a mulher é cuidadora por exce-
léncia” demonstra a construcéo histérica e cultural
da sociedade, com a divisdo de papé€is entre homens
e mulheres, onde a mulher é a enfermeira zelosa,
a dona de casa, a cuidadora da familia, enquanto
0 homem é o trabalhador, o provedor do lar e das
despesas (Camargo, 2010).

Expressdes como “obrigacdo”, “missdo” e “res-
ponsabilidade” aparecem em todo o discurso do
sujeito coletivo trazendo o sentido de dever, de

missdo, até mesmo de humanidade em cuidar de
uma pessoa fragilizada por uma doenca progressiva
e incapacitante como o Alzheimer. Condiz com o
respeito a dignidade humana, que, segundo Sarlet
(2007 apud Loch; Souza, 2014), € qualidade intrinse-
ca a pessoa humana, € irrenunciavel e inalienavel,
constituindo elemento que qualifica o ser humano
e que dele ndo pode ser destacado. Encontra-se na
fala dos cuidadores a comparacéo entre um animal
(um bicho) e uma pessoa (o0 idoso com DA), que tem
o direito de ter uma existéncia digna, que tem o
direito de ser cuidado.

A representacdo de missdo a ser cumprida, de-
ver ou ainda obrigacdo de cuidar aparece em 48%
(n 10) dos sujeitos e, analisando de acordo com os
indicadores sociais, afirma-se que essa é umarepre-
sentacdo de grande intensidade, pois muitas vozes
contribuiram para esse discurso do sujeito coletivo,
edealtaamplitude,ja que asvozes estdo espalhadas
por todo o campo analisado.

c. Cuidado como desarmonia de identidades sociais

Tem hora que eu fico triste. Es3a inversdo de pa-
péis|...], as pessoas fogem porque ndo entendem,
ndo compreendem. Eu tenho um sentimento, ma.a
ao mesmo tempo eu procuro aceitar. Teve comigo
na infancia, que chequei aos bracos dela exata-
mente como ela esta agora. Nunca pensei que a
mamde pudesse chegar nesse estagio, quando ela
faz as bobagens dela. € algo assim que me deixa
muito preocupada e eu fico meio sem péno chdoe,
asvezes, sem querer acreditar. Ele se tornouuma
crianca. Vocé ja imaginou uma pessoa que |...]
ele, [um homem] muito trabalhador, um homem
que levantava seis horas da manhd e descia e ia
buscar o pdo e fazia toda aquela atividade me
ajudando [...], sete horas ele ja estava na Kombi,
lendo um jornal. De repente se torna uma pessoa
invalida, uma pessoa sem identidade. Cuidar
de uma pessoa com Alzheimer é um sentimento
muito doido. O sentimento de que aquela pessoa
perdeu a identidade, perdeu o vinculo com a fami-
lia, perdeu o sentido demae. Entdo, a gente passa
a cuidar dela, a ser mde dela. A gente fica triste
porque é uma pessoa que a gente ama muito,
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que cuidou a vida toda da gente e de repente se
vénessa situacao. [Cuidar dela] é uma decepgao
muito grande. Ndo que seja culpa dela, natural-
mente, 0 acado, se é que existe acaso. [Mas] é um
golpe muito grande, [porque] sempre fomos muito
unidos e essa doenca chegou para desestabilizar
essa unido. € muito dificil a situacdo, ndo 6 dela
como da gente, que ¢é filho, de ver a situacdo dela
desse jeito (C1, C4, C7, C12, C14, C17, C18, C21).

Nessa categoria de ECH, o cuidado aparece an-
corado na ideia de inversdo de papéis. A “Inverséao
de papéis” descrita pelo discurso do sujeito coletivo
se refere a condicdo de dependéncia do idoso com
DA em relacdo ao familiar cuidador, e a alteracéo
das identidades sociais no seio familiar traz ao
cuidador o sentimento de desarmonia, conflito,
desestabilidade.

0 papel social define-se como um padrao deter-
minado de comportamento que reflete e caracteriza
uma posicdo especial do individuo dentro do grupo
social a que pertence, e tal concepcdo entende que
o existir humano é um viver em coletividade. O
individuo se realiza pelo desempenho de papéis,
carater ou funcéo assumidos numa realidade social
e cristalizacdo final do modo de realizar agdes es-
peciais, como pai, mae, entre outros (Martins, 2010;
Rubini, 1995).

Apessoa que possui esse tipo de deméncia perde
suas funcdes cognitivas gradualmente e apresenta
diversas alteracdes comportamentais. Perde a ca-
pacidade de realizar as atividades de vida diaria e
até mesmo derealizar um dialogo l6gico com outras
pessoas (Borghi et al., 2011; Inouye; Pedrazzani;
Pavarini, 2010). O idoso passa a ser comparado a
uma crianca pelo cuidador, deixa de ser o pai ou a
mée que cuida para se tornar o filho ou a filha que
€ cuidada. Tal qual uma crianca, possui atitudes
sem pensamento logico de causa e consequéncia,
dificuldades de comunicacdo, necessidade de ajuda
para atividades simples como tomar banho e trocar
de roupas e, a partir de certo ponto, necessitara

” s

de fraldas. Expressdes como “crianca”, “invalido”,
“perder o sentido de mée” e “sem identidade”, “
méae dela” retratam a caracterizacdo do idoso com

DAnessarelacdo comocuidador. A experiéncia traz

ser
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ao cuidador a sensacdo de decepcdo, de desarmonia
por se tratar de uma doenca irreversivel e progres-
siva que retira do idoso toda a noc&o de seu papel
de patriarca/matriarca dentro da familia da qual é
progenitor/progenitora.

Expressdes como “sem pé no chao”, “golpe”,
“triste” e “desestabilizar” sdo imagens que
remetem ao sentimento do cuidador familiar em
relacdo a situacdo de dependéncia, perda de me-
moria, perda de linguagem e de raciocinio légico
do seu ente querido. Ndo é uma doenga que cause
apenas uma dependéncia fisica, mas que retira
do idoso sua identidade social. Por isso muitos
cuidadores expressam a imagem de desarmonia
e de tristeza, ja que a relacdo emocional entre o
ser cuidado e o cuidador sofreu mudancas com
a doenca.

A intensidade dessa representacdo é de 38%
(n.8), ou seja, essa é uma representacdo de menor
forca em relacdo as outras duas representacdes
acima. Entretanto, possui alta amplitude por ser
encontrada em diversos segmentos do campo social.

d. Cuidado como gratidao

(Cuidar é) reconhecimento de que hoje eu estou
aqui porque ela decidiu me ter. € tive a pos-
4ibilidade de retribuir o cuidado que ela teve
comigo. Entdo cuidar, eu diria hoje, retribuigcdo.
€ gratificante./ Eu quero dar o melhor para ela
retribuindo tudo que ela fez por mim, e com mui-
to amor./ € uma questdo de gratiddo mesmo./
€la (idosa) sempre me deu muito carinho, entdo,
recebe hoje o que ela plantou. (Cuidar) € mais
que uma obrigagdo, para mim é uma bengdo eu
poder cuidar dela./ (Cuidar) € uma retribuicdo
pelo que ela ja cuidou de mim./ tu tens que dis-
por (de tempo), porque ela foi uma pessoa que a
vida toda cuidou de ti./ Mas para mim é muito
gratificante, eu me sinto feliz de participar e
cuidar da minha mae. € para mim muito grati-
ficante, de tudo que ela ja fez por mim, para eu
poder retribuir agora o que eu recebi a minha
vida toda./ Tem que lembrar que ela é sua mde,
ela também se sacrificou (porvocé) (C4, Cs, C7,
Co, C10, C13, C17, C19).



Esta categoria de ECH apresenta o cuidado anco-
rado na ideia de gratiddo, retribuicdo e acolhe uma
consequéncia dessa ideia, que € o sentir-se bem, o
sentir-se gratificado em cuidar.

Esse discurso do sujeito coletivo retrata que cui-
dar de um familiar com DA é uma retribuicdo pelo
cuidado que recebeu e que € gratificante retribuir.
Expressdes como “bencédo”, “gratificante”, “felizem
participar” aparecem para demonstrar a valoracgéo
que tem, para o cuidador familiar, o cuidado com
uma pessoa que ja fez muito por ele. Expressdes
como “recebe hoje o que plantou”, “retribuir”
aparecem como valores morais expressados pelos
cuidadores familiares em uma analogia ao dever
de pagar uma divida.

A gratiddo aparece no discurso do sujeito co-
letivo como um imperativo do dever de retribuir
o carinho e dedicac@o que recebeu na infancia. A
gratificacdo do cuidador em cuidar é descrita por
Castro et al. (2011) como uma consequéncia da pro-
pria gratiddo, e que a diferenca entre a gratiddo e a
obrigacdo € que a primeira é fonte de bem-estar, um
sentimento agradavel e prazeroso, enquanto que a
segunda gera desprazer e mal-estar. Portanto, o cui-
dador se sente agraciado, sente que é “uma bencdo”
poder saldar a divida emocional que contraiu com o
idoso; sente bem-estar em devolver aquele cuidado
que recebeu na infancia.

Essa representacdo aparece em 38% (n8) das
falas dos sujeitos, porém é encontrada apenas em
falas de mulheres, na maioria catélicas. A analise
quantitativa dessarepresentacdo apresentou menor
intensidade emrelacdo as duasrepresentacdes mais
expressivas acima e baixa amplitude, ou seja, € uma
representacdo que aparece em um segmento restrito
do campo analisado.

Discussao

As representacdes de cuidado dos cuidadores
familiares foram sintetizadas em quatro principais:
prisdo, missdo, desarmonia de identidades sociais e
gratiddo. Elas podem afetar as praticas de cuidado
de maneiras distintas, sendo as representacdes mais
fortes, no grupo estudado, alimitacdo de autonomia
(prisdo) e a missdo (dever moral).

Como se sabe, ndo é simples cuidar de outra
pessoa. Existem atividades que demandam esforco
fisico e habilidades emocionais de quem cuida. O
cuidador deve ter sempre paciéncia e disponibilida-
de paraocuidado, deve ndo seirritar com as atitudes
repetitivas e a falta de l6gica do idoso, deve ajuda-lo
diariamente a se banhar, a se vestir, a se alimentar,
deve convencé-lo de que o banho do dia ainda néo foi
tomado, de que ele ja comeu, de que ele tem que fazer
exercicio e atividades para preservar a capacidade
funcional, deve ser compreensivo com a agressivida-
de e com a perda de memoria do idoso, deve buscar
ser empatico aos sentimentos que o idoso pode estar
sentindo e tentar diminuir a ansiedade, o medo, a
aflicdo desse idoso, deve se preocupar com horarios
de medicacdes, com a fralda geriatrica, a partir de
quando o idoso ndo consegue mais controlar as
funcdes fisiologicas, deve se preocupar em saber se
oidoso consegue dormir a noite ou se esta ha muito
tempo deitado, pois é tendéncia do Alzheimer deixar
oidosomais apatico e propenso a evoluir para perda
de forca muscular e imobilidade.

O cuidador que sente arotina de cuidados como
uma prisdo tende a encarar o cuidado como uma
agressdo a propria vida, um desequilibrio para a
sua saude fisica, psiquica e social. A pessoa que
necessita de cuidados se torna um peso que tende a
ser maior a casa dia até o momento em que o idoso
deixar de viver. O cuidador acumula sentimentos
negativos e conflitantes que lhe causam tens&o; po-
dem deixa-lo nervoso, irritadico e ansioso, uma vez
que se sente confinado e limitado pela necessidade
de cuidar de outra pessoa.

O sentimento negativo de sentir-se preso pode
afetar o cuidado que da aoidoso, ja que a insatisfacéo
por uma atividade pode comprometer sua execucdo
comqualidade. Acredita-se que, com esse sentimento
de priséo e limitacéo, seria dificil o cuidador conse-
guir exercer um cuidado adequado, ja que ele ndo
consegue lidar com as proprias emocdes, e a rotina
de cuidados o faz sentir-se como um prisioneiro. Ao
surgir a representacdo de misséo na fala dos cuida-
dores, apresenta-se um caminho para diluir a carga
emocional negativa de se sentir prisioneiro.

Nos discursos dos sujeitos, a agenda de cuidados
€ descrita como umarotinarigida de tarefas, decor-
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rente da dependéncia doidoso em diversos aspectos.
Muitos descrevem o cuidar como aprender a ser
paciente, a ser tolerante, a se doar, estando de acor-
do com as ressonancias de cuidar, convivialidade,
compaix&o e cordialidade descritas por Boff (2011).

Houve uma forte tendéncia de expressao de pre-
ocupacdo para com o ente cuidado como significado
de cuidado. Para os cuidadores, o cuidado néo é
significante de dar atencé&o, de ser solicito com o ser
cuidado, mas de viver num estado de preocupacéo
constante emrelacdo aele, o que traz desarmonia e
dificuldade de manter amedida justa do cuidado. Tal
medida é uma ressonancia do cuidado (Boff, 2011)
baseada na percepcdo de que existem limites que
devem ser mantidos para uma harmonia narelacéo
do cuidador com a pessoa cuidada; o autocuidado
necessario para manter o equilibrio do cuidador
em suas praticas, a percepcdo de que se deve estar
bem para conseguir cuidar do ente dependente de
forma mais harmonica. Essa 6tica de medida justa
para um cuidado com qualidade é encontrada em
poucas falas, demonstrando a necessidade de inter-
vencdo de profissionais de satde que os auxiliem na
manutencdo da estabilidade emocional necessaria
para o cuidar.

Conclusao

Neste estudo evidenciaram-se as representa-
¢Oes dos cuidadores familiares de idosos com DA,
demonstrando as ideias de perda de liberdade, de
dever moral, de retribuicdo e inversdo de papéis
sociais presentes no contexto desses cuidadores e
de seus idosos com DA.

O cuidador familiar de uma pessoa com DA
muitas vezes se encontra despreparado para lidar
com as situacdes advindas do cuidado. Toda a sua
histéria de vida, seus desejos pessoais, seus ideais
e perspectivas, suas dificuldades e conflitos sdo evi-
denciados, exacerbados, negados, esquecidos. O fa-
miliar precisareaprender alidar com o mundo e com
seus idosos adoecidos e mudar suas perspectivas de
vida, se readequando a situacdo que se lhe impde.

A analise das repercussdes das representacdes
dos cuidadores sobre suas praticas de cuidado, por
conta da metodologia adotada, foi realizada de
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forma indireta, a partir da analise dos discursos
adquiridos na fase da coleta de dados. Acredita-se
que realizar observacéo direta, acompanhando a
rotina de cuidados desses familiares seria uma
forma de contribuir para a percepcédo mais sé6lida
das consequéncias e reflexos das representacdes
narotina de cuidados.

Percebeu-se entre os cuidadores sentimentos
conflituosos de negacéo, comocao, culpa, obrigacdo
ereclusdo. A enfermagem pode atuar identificando
os fatores que levam a tais sentimentos, ajudando
os cuidadores a reconhecé-los e auxiliando no
planejamento de alteracdes na rotina que possam
contribuir para a diminuicdo da tensdo emocional.
Podem aindarealizar atividades educativas e enca-
minhamentos para apoio psicolégico.

Trabalhar arelacdo desse cuidador com seus sen-
timentos e buscar capacita-lo paranovas percepcdes
sobre o cuidado seria uma boa l6gica de acdo para
a equipe de satde, em especial para a enfermagem.
Ideias de autodeterminacdo, de autogestdo, de
definicdo de limites para um cuidado de qualidade
do idoso e da propria satide devem ser exploradas
pela equipe de saude, propiciando ao cuidador a
oportunidade de compreender que é preciso cuidar
de si para cuidar do outro sem sentir que seja um
peso ou um aprisionamento. Conquistando essa
atencdo, sera facilitada a transformacéo de repre-
sentacdes de impacto negativo sobre a qualidade
de vida dos cuidadores e suas praticas de cuidado
em representacdes que tragam maior equilibrio a
relacdo de cuidado entre os cuidadores familiares
e seus idosos.

O Sistema de Satde Publica (SUS), por outro
lado, pode contribuir com a capacitacdo de cuida-
dores familiares e profissionais e a organizacéo de
servicos efetivos, atuantes e preparados para aten-
der as necessidades desses cuidadores, fornecendo
uma rede de suporte adequado as necessidades
das familias.
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