Inicialmente serdo apresentados

5. Resultados

os resultados da andlise das entrevistas e,

posteriormente os resultados (quantitativos) do FAST. Ressalta-se que os dados qualitativos

serdo apresentados e refletidos na discussdo. Visando a uma melhor compreensdo, segue

adiante um quadro explicativo das categorias e subcategorias resultantes da andlise de

conteddo. Posteriormente sdao expressas suas definicdes, seguidas de exemplos. Reitera-se que

todas as subcategorias que contém a palavra “neutro”, diz respeito as falas das participantes

que enunciaram conteudo indefinido, vago, indeterminado, indiferente ou imparcial.

Quadro 2 — Apresentacdo das categorias e subcategorias da anélise de contetdo.

Categorias

Subcategorias

Categoria 1: Concepgdes sobre a
doenca de Alzheimer na
perspectiva das filhas cuidadoras
(CDAC)

a) Doenca que provoca a perda da memoria (DPM);
b) Doenca que € desencadeada pelos seguintes fatores
(DFT): hereditariedade, caracteristicas de
personalidade, aspectos espirituais, eventos pessoais
ou familiares ocorridos na vida dos pacientes;

¢) Doencga degenerativa do cérebro (DDC);

d) Doenca que deixa a pessoa desorientada (DPD);

e) Doenca que nao possui cura (DNPC).

Categoria 2: Reagdo inicial das
filhas cuidadoras e de seus
familiares diante da descoberta
do provavel/ possivel
diagndstico da doenga de
Alzheimer dos pais/das maes
(RIFDA)

a) Reacdo inicial favoravel a utilizacio dos recursos da
familia para lidar com a doenca (RIF);

b) Reacgdo inicial desfavordvel a utilizagdo dos
recursos da familia para lidar com a doenga (RID);

¢) Reacdo inicial neutra a utiliza¢do dos recursos da
familia para lidar com a doenca (RIN).

Categoria 3: Principais
atividades de cuidado com as
maes/os pais portadores da
doenca de Alzheimer
desenvolvidas pelas filhas
cuidadoras (PADFCA)

- Atividades Instrumentais:

a) Controlar/Orientar (CO);

b) Cuidar da Higiene Pessoal (CHP);

c¢) Cuidar da Alimentacao e da Medicacdo (CAM);
d) Passear/Realizar Caminhadas (PC);

e) Levar ao médico (LM);

- Atividades Afetivas:

f) Conversar (C);

g) Dar carinho (DC).
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Categoria 4: Principais
caracteristicas pessoais dos
pais/das maes portadores da DA,
antes e apos a doenca, na
perspectiva das filhas cuidadoras
(PCPIDA)

4.1 - Principais caracteristicas
pessoais das maes/dos pais
portadores da DA, antes da
doenca, na perspectiva das filhas
cuidadoras

4.2 - Principais caracteristicas
pessoais das maes/dos pais
portadores da DA, apos a
doenca, na perspectiva das filhas
cuidadoras

a) Pessoa ativa (PAT);

b) Pessoa dominadora (PD);

¢) Amoroso(a)/Prestativo(a) (AP);
d) Estressado(a)/Explosivo(a) (EE);
e) Quieto(a)/Calmo(a) (QC).

a) Perdeu a memoria (PM);

b) Desorientado(a) (D);

¢) Perdeu a autonomia (PA);

d) Inquieto(a) e caminha compulsivamente (IC);
e) Agressivo(a) (verbalmente/fisicamente) (A);
f) Apresenta falas repetitivas e dificuldade na
comunicacdo (AFRDC);

g) Alucinando/Delirando (AD);

h) Implicante (Ip);

1) Apresenta picos de lucidez (PL);

j) Apresenta labilidade emocional (PLE).

Categoria 5: Vida pessoal das
filhas cuidadoras antes e apds a
doenca das maes/dos pais
portadores da DA (VPCAPDA)

5.1 - Vida pessoal das filhas
cuidadoras antes da doenca das
maes/dos pais portadores da DA

5.2 - Vida pessoal das filhas
cuidadoras apds a doenca das
maes/dos pais portadores da DA

a) Vida pessoal com aspectos favordveis a rotina antes
da doenga (VPFAD);

b) Vida pessoal com aspectos desfavoraveis a rotina
antes da doenca (VPDAD);

¢) Vida pessoal com aspectos neutros antes da doenca
(VPNAD).

a) Vida pessoal com aspectos favordveis a rotina apos
a doenca (VPFAAPD);

b) Vida pessoal com aspectos desfavordveis a rotina
apo6s a doenca (VPDAAPD);

c¢) Vida pessoal com aspectos neutros apds a doenga
(VPNAAD).
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Categoria 6: Sentimento das
filhas cuidadoras diante do fato
de cuidar das maes/dos pais
portadores da doenga de
Alzheimer (SFCPMPA)

a) Sentimento favoravel (SF);
b) Sentimento desfavoravel (SD);
¢) Sentimento neutro (SN).

Categoria 7: Relacionamento
das filhas cuidadoras com as
maes/os pais portadores de
Alzheimer antes e apos a doenga

(RFPMAPD).

7.1 - Relacionamento das filhas
cuidadoras com as maes/os pais
antes da doenga

7.2 - Relacionamento das filhas
cuidadoras com as maes/os pais
apos a doenga

a) Relacionamento favoravel (afetivo) antes da doenca

(RFAD);

b) Relacionamento desfavoravel (conflituoso) antes da

doenca (RDAD);
c¢) Relacionamento neutro antes da doenga (RNAD).

a) Relacionamento favoravel (afetivo) apds a doenca
(RFAPD);

b) Relacionamento desfavoravel (conflituoso) apds a
doenca (RDAPD);

c¢) Relacionamento neutro apds a doenca (RNEAD).

Categoria 8: RelagOes familiares
das filhas cuidadoras antes e
apos a doenca das maes/dos pais
portadores de Alzheimer
(RFFCAPMA)

8.1 - Relacdes familiares das
filhas cuidadoras antes da
doenca das maes/dos pais
portadores de Alzheimer

8.2 - Relacoes familiares das
filhas cuidadoras apds a doenga
das maes/dos pais portadores de
Alzheimer

a) Relagdes familiares favordveis (afetivas) antes da
doenca (RFFAD);

b) Relacdes familiares desfavordveis (conflituosas)
antes da doenca (RFDAD);

c) RelacOes familiares neutras antes da doenca
(RFNAD).

a) Relagdes familiares favordveis (afetivas) apds a
doenca (RFFAAPD);

b) Relagdes familiares desfavordveis (conflituosas)
apo6s a doengca (RFDEAPD);

c¢) Relagdes familiares neutras apds a doenga
(RFENEUAD).
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Categoria 9: Relagoes
extrafamiliares das filhas
cuidadoras e das maes/dos pais
portadores de Alzheimer antes e
apos a doenga destes na
perspectiva das filhas cuidadoras

(REFAPD)

9.1 - Relagdes extrafamiliares a) Relagdes extrafamiliares favoraveis (afetivas) antes
das filhas cuidadoras e das da doenca (REFFAD);

maes/dos pais portadores de b) Relagdes extrafamiliares desfavoraveis

Alzheimer antes da doenca (conflituosas) antes da doenga (REFDAD).

destes na perspectiva das filhas

cuidadoras

9.2 - Relagdes extrafamiliares a) Relagdes extrafamiliares favordveis (afetivas) apds a
das filhas cuidadoras e das doenca (REFFAAPD);

maes/dos pais portadores de b) Relagdes extrafamiliares desfavoraveis

Alzheimer apds a doenga destes | (conflituosas) apds a doenca (REFDEAPD).
na perspectiva das filhas
cuidadoras

Segue abaixo, as definicdes das categorias e subcategorias, sendo destacados exemplos

de cada uma delas.

5.1 - Definicao das Categorias

Categoria 1: Concepgdes sobre a doenca de Alzheimer na perspectiva das filhas
cuidadoras (CDAC) — nesta categoria estdo presentes os conteidos que indicam as
concepcoes das filhas cuidadoras sobre a doenca de Alzheimer. Essa categoria engloba as

subcategorias que se seguem:

a) Doenca que provoca a perda da memoéria (DPM):

1. “O que percebo é a perda da memoéria, que ha um desgaste de lembrancas e
confusdo.” (Carolina)

2. “Com a perda de memoria acentuada, a pessoa vai tendo dificuldade de se

comunicar, de se expressar. E como se ela fosse se enclausurando, fosse ficando num
mundo a parte.” (Fernanda)
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b) Doenca que é desencadeada devido a alguns fatores (DFT), tais como hereditariedade,
caracteristicas de personalidade, aspectos espirituais, problemas ou eventos pessoais e/ou
familiares ocorridos na vida dos pacientes:
1. “Dizem que a doencga é hereditaria. Tem gente que diz que se for hereditdria a
doenca afeta os primeiros e os ultimos filhos.” (Amanda)
2. “Eu acho que ser submissa é uma caracteristica de personalidade que induz ao
Alzheimer. Se vocé observar, as pessoas que tém a doenga sempre foram mais

submissas. Eu acho que elas se entregam a doenca!” (Beatriz)

3. “Eu penso que ¢ uma reencarnagdo viva. Uma pessoa estd nascendo ali na tua mao.
Eu acho que a doenca estd ligada as préticas espirituais.” (Débora)

4. “Acho que, assim... a partir do momento em que ele se aposentou, ele ficou mais no

apartamento, sozinho. As netas cresceram, e ele ji ndo precisava pegéd-las mais no
colégio, entdo, ele ficou sem atividade, improdutivo...” (Joyce)

c¢) Doenca degenerativa do cérebro (DDC):

1. “E uma doenga degenerativa, irreversivel e muito triste, porque vai tirando a
cidadania da pessoa; ela vai deixando de ser ela mesma...” (Sofia)

2. “Eu sei que € uma deméncia, uma doenca degenerativa!” (Alessandra)
d) Doenca que deixa a pessoa desorientada (DPD):

1. “Devido a doenga, a pessoa perde a no¢ao das coisas, fica desorientada.” (Bruna)

2. “Quem tem a doenca nao consegue ter no¢do do que é certo e do que € errado. Nao
sabe que dia € hoje...” (Talita)

e) Doenca que nao possui cura (DNPC):

1. “Sei que ainda nao descobriram a cura da doenca. Nio existe cura.” (Karina)

2. “E uma doenga incurdvel e que tira aos poucos. Vocé vai perdendo a pessoa que
vocé ama aos pouquinhos... a cada dia vocé tem menos dessa pessoa na sua vida.
[chora...]” (Laura)

Categoria 2: Reacdo inicial das filhas cuidadoras e de seus familiares diante da descoberta do

provavel/possivel diagndstico da doenga de Alzheimer das maes/dos pais (RIFDA) — nesta
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categoria estdo presentes os contetidos das falas relativas as reagdes iniciais das filhas

cuidadoras diante da descoberta do provavel/possivel diagndstico da doenga de Alzheimer:

a) Reacdo inicial favordvel a utilizacdo dos recursos da familia para lidar com a doenca

(RIF):

1. “Quando nés recebemos o diagndstico, ficamos tranqiiilos.” (Tatiana)
2. “Eu reagi legal quando eu recebi a noticia da doenca.” (Lorena)

b) Reacdo inicial desfavoravel a utilizacao dos recursos da familia para lidar com a doenga

(RID):

1. “A familia levou um choque, né? Ficamos assustados!” (Samia)

2. “Eu fiquei muito preocupada. Nao quis aceitar. Eu sempre achei essa doenca de
Alzheimer uma coisa muito triste!” (Gabriela)

¢) Reacdo inicial neutra a utilizagdo dos recursos da familia para lidar com a doenca

(RIN):

1. ““A minha familia ndo teve reacao quase nenhuma.” (Larissa)

2. “A principio, eu ndo tive nenhuma rea¢do.” (Giovana)
Categoria 3: Principais atividades de cuidado com as maes/os pais portadores da doenga de
Alzheimer desenvolvidas pelas filhas cuidadoras (PADFCA) — nesta categoria, estdo

presentes os contetdos inerentes as atividades desenvolvidas pelas filhas nos cuidados com os

pais/as maes portadores da doenca de Alzheimer:
a) Controlar/Orientar (CO):
1. “Eu procuro manter o controle de tudo dela. Hora de comer, hora de tomar sol, hora

de almocgar, de passear...” (Cecilia)

2. “Estou sempre orientando ela, incentivando a fazer as coisas sozinha, a se vestir
sozinha. Eu sempre digo pra ela: ‘tente!”” (Gisele)
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b) Cuidar da Higiene Pessoal (CHP):

1. “Dou banho, corto as unhas, ajeito os cabelos, escovo os dentes...” (Diana)

2. “Cuido de toda a higiene pessoal dele.” (Isabela)

c¢) Cuidar da alimentacdo e da medicagcdao (CAM):

1. “Eu tenho cuidado com a alimentacdo dele, com a medicagdo...” (Daniela)

2. “Compro todos os remédios dela e dou a medica¢do na mao.” (Livia)

d) Passear/Realizar Caminhadas (PC):

1. “Mas, eu tenho o maior prazer em sair com ela, eu passeio com ela.” (Taind)

2. “Faco caminhadas com ele todos os dias! Passeamos pela praca...” (Vilma)

e) Levar ao médico (LM):

1. “Se precisar levar ao médico pra uma consulta sou eu que levo.” (Priscila)

2. “Eu sempre estou levando ela pro médico.” (Liduina)

f) Conversar (C):

1. “ Eu procuro sempre conversar com ela. Falar com ela.” (Bruna)

L q p , eu sento e converso com ele.” (Gardénia)

g) Dar carinho (DC):

1. “... tento passar pra ela o méximo de carinho.” (Luana)

2. “Sempre estou buscando cobri-la de carinho.” (Sofia)

Categoria 4: Principais caracteristicas pessoais das maes/dos pais portadores da DA antes e
apos a doenga na perspectiva das filhas cuidadoras (PCPIDA) — nesta categoria, encontram-se
os conteudos das falas das participantes acerca das principais caracteristicas pessoais dos

portadores da DA antes e apds a doenca de Alzheimer:
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4.1 - Principais Caracteristicas Pessoais das Maes/dos Pais Portadores da DA Antes da

Doenca na Perspectiva das Filhas Cuidadoras:
a) Pessoa ativa (PA):

1. “Ele era uma pessoa muito ativa!” (Joyce)

2. “A mamae era uma mulher tdo ativa, trabalhadora...” (Beatriz)

b) Pessoa dominadora (D):

1. “A mamae era muito dominadora mesmo com aquele jeitinho dela...” (Giovana)

2. “Ele era muito dominador e estava sempre com a razdo!” (Laura)

¢) Amoroso(a)/Prestativo(a) (AP):

1. “Ela era uma pessoa super amorosa antes da doenga...” (Talita)

2. “Ela era muito prestativa!” (Samia)

d) Estressado(a)/Explosivo(a) (EE):
1. “O jeito de ser do papai... ele era ansioso, preocupado, insatisfeito, ndo dormia bem,
trabalhava até tarde, vivia estressado!” (Daniela)

2. “O negocio dela era ficar dentro de casa. Ela era uma pessoa explosiva, que ndo se
permitia lazer e sempre estava estressada!” (Alessandra)

e) Quieto(a)/Calmo(a) (QC):

1. “Ela sempre foi uma pessoa muito quieta. Sempre foi uma pessoa recatada.” (Sofia)
2. “Meu pai sempre foi uma pessoa muito calma, nunca foi uma pessoa de explosao,

de briga, sempre foi muito calmo! Ele sempre resolveu as coisas de maneira muito
serena.” (Isabela)

4.2 - Principais Caracteristicas Pessoais das Maes/dos Pais portadores da DA Apds a

Doenca na Perspectiva das Filhas Cuidadoras:
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a) Perdeu a memoria (PM):

1. “As vezes, ela ndo sabe quem sou eu, quem sao os meus irmaos...” (Carolina)

2. “Ele sempre esquece de coisas que acabaram de acontecer.” (Karina)

b) Desorientado (D):
1. “As vezes, ela confunde e diz: ‘quem é vocé?’ E confunde meu nome com o de
minha filha. Ela esta muito desorientada.” (Amanda)

2. “Se ela v€ dgua sanitdria, ela quer beber. Faz xixi e faz cocd no chao...” (Lorena)

¢) Perdeu a autonomia (PA):
1. “Hoje ela estd dependente! Ela ndo estd conseguindo resolver as coisas por ela
mesma.” (Tatiana)

2. “Eu vejo minha mae dependente cada vez mais, a cada dia! Ela perdeu a
autonomia.” (Gabriela)

d) Inquieto(a) (I):
1. “...ela tem aquela vontade, aquela necessidade, ela ndo consegue ficar sossegada por
muito tempo, principalmente no final da tarde.” (Mariana)

2. “Ela passou a noite toda andando pela casa.” (Gisele)

e) Agressivo(a) (verbalmente/fisicamente) (A):

1. “Ela agride, quer bater, puxar o cabelo da gente, arranhar!” (Clara)

2. “E os espelhos? Eu tive que cobri-los, porque ela xingava, agredia ela mesma e
dizia: ‘vocé ndo presta!’” (Priscila)

f) Apresenta falas repetitivas e dificuldades na comunicacao (AFRDC):

1. “As palavras perderam o significado pra mamae. Ela ja ndo entende muito o que a
gente diz e ndo fala coisa com coisa.” (Fernanda)

2

2. “Todo dia que eu saio com o papai, ele diz assim: ‘eu gosto de sair com vocé! E
muito especial!’ E fica falando o tempo todo a mesma coisa.” (Isabela)

126



g) Alucinando/Delirando (AD):

1. “As vezes, ela fica conversando com os objetos, como se fosse crianca. Ela fica
parada num canto e diz: ‘ah, fulana estd me chamando ali. Ai, eu digo: ndo, mamae,
ndo tem ninguém ali ndo. Ela fica vendo coisas que ndo existem...” (Livia)

2. “Ela comegou a desenvolver a idéia de que a familia do vizinho queria matéi-la, que
o telefone dela estava grampeado e que eles ouviam a conversa dela. Era tudo coisa da
cabeca dela, do pensamento!” (Beatriz)

h) Implicante (Ip):

1. “Agora ela estd implicando com a menina que me ajuda a cuidar dela!” (Taind)

2. “Ela tem essa implicancia com essa minha neta e com a mae dela, que é minha
filha. Ela implica com elas toda vez que vé elas!” (Luana)

1) Apresenta picos de lucidez (PL):

1. “Eu percebo que as vezes ela tem momentos de lucidez. Nesses momentos de
lucidez ela parece que compreende muito bem o que a gente diz e o que se passa entre
a gente” (Débora)

2. “Ela tem momentos que ela conversa comigo com tanta lucidez e riqueza de
detalhes sobre as coisas que eu conheco, que eu sei que ela td falando a verdade, né?
Eu sinto que tem horas que ela fica licida.” (Tatiana)

J) Apresenta labilidade emocional (PLE):

1. “As vezes, ela sorri e, daqui a pouco, chora. Muda de humor. Esse estado de humor
dela oscila demais. E confuso.” (Cecilia)

2. “Dias atrés, ela chorava de dia e de noite e queria ir embora. Pouco tempo depois,
demonstrava estar alegre. Parecia que ndo estava acontecendo nada!” (Talita)

Categoria 5: Vida pessoal das filhas cuidadoras antes e apds a doenca das maes/dos pais
portadores da DA (VPCAPDA) — nesta categoria, encontram-se os conteidos sobre a vida
pessoal das filhas cuidadoras antes e apos a doenca das maes/dos pais portadores da DA.

Apresentam-se a seguir, as subcategorias:
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5.1 - Vida Pessoal das Filhas Cuidadoras Antes da Doenga das Maes/dos Pais Portadores da
DA:

a) Vida pessoal com aspectos favordveis a rotina antes da doenca (VPFAD):

1. “Minha vida com meu marido e meus filhos foi sempre tranqiiila! Enfim, antes da
doenca da mamae a gente nao tinha problemas.” (Gabriela)

2. “Antes da doenca dele, eu tinha mais liberdade. Eu saia, ia conversar com os
amigos...” (Laura)

b) Vida pessoal com aspectos desfavoraveis a rotina antes da doenca (VPDAD):

1. “Olha, a minha vida, ndo posso dizer que era tranqiiila... antes da doenca dela,
minha vida ja tinha virado de cabeca pra baixo! J4 era um caos.” (Diana)

2. “Eu era um pouco revoltada com o mundo! N3o tinha pena de ninguém e achava
que nao precisava de ninguém, eu era uma pessoa revoltada!” (Larissa)

¢) Vida pessoal com aspectos neutros antes da doenca (VPNAD):
1. “Antes da doenca da mamae a minha vida era normal.” (Bruna)
2. “Eu levava uma vida normal.” (Amanda)

5.2 - Vida Pessoal das Filhas Cuidadoras Apds a Doenga das Maes/dos Pais Portadores da
DA:

a) Vida pessoal com aspectos favoraveis a rotina apds a doenca (VPFAAPD):

1. “Hoje eu me sinto mais humana com as pessoas, procuro me entrosar melhor com
todo mundo!” (Karina)

2. “Acho que, depois de cuidar da mamae, eu cresci muito. Essa experiéncia me fez
mudar muito! Hoje eu sou mais compreensiva, mais amiga...” (Alessandra)

b) Vida pessoal com aspectos desfavordveis a rotina ap6s a doenca (VPDAAPD):

1. “Hoje estou sem trabalhar por causa dele, e a minha vida virou um caos!” (Isabela)

2. “Depois da doenca dela, eu acho que fiz uma bola de neve na vida. E o tempo todo
comprando remédio, me enchendo de divida. Estd tudo cooperando contra. Estou sem
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carro, s6 ando de Onibus pra 14 e pra cd. To me sentindo debilitada. Fiz uns exames e o
resultado apontou que estou com uma anemia muito grande. J4 ndo tenho mais aquele
animo...” (Livia)

¢) Vida pessoal com aspectos neutros apés a doenga (VPNAAD):
1. “Eu tenho uma vida relativamente normal...” (Tatiana)
2. “Vejo que isso € natural, minha vida segue um curso normal.” (Carolina)

Categoria 6: Sentimento das filhas cuidadoras diante do fato de cuidar das maes/dos pais
portadores da doengca de Alzheimer (SFCPMPA) — nesta categoria estdo presentes oOs
conteddos relativos aos sentimentos das filhas cuidadoras diante do fato de cuidar do(a)s

pais/maes portadores da doenca de Alzheimer:
a) Sentimento favoravel (SF):
1. “Me sinto muito feliz, por cuidar dela e ajudé-la. E muito bom!” (Larissa)
2. “Cuido dela porque € um prazer que eu sinto nisso.” (Débora)
b) Sentimento desfavoravel (SD):

1. “Eu sinto que estou um pouco cansada... eu me sinto um pouco sugada.” (Clara)

2. “As vezes, eu sinto uma carga imensa! E fico muito cansada, estressada porque ela
requer muito, né?” (Diana)

¢) Sentimento neutro (SN):
1. “N&o me sinto nem bem nem mal, cuidando dele.” (Joyce)
2. “Me sinto normal, cuidando dela.” (Mariana)

Categoria 7: Relacionamento das filhas cuidadoras com as maes/os pais portadores de
Alzheimer antes e apos a doenga (RFPMAPD) — nesta categoria, estdo presentes os conteidos
acerca do relacionamento das filhas cuidadoras com os pais/as maes portadores de Alzheimer,

antes e apds a doenca.
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7.1 - Relacionamento das Filhas Cuidadoras com as Maes/os Pais Antes da Doenca:

a) Relacionamento favoravel (afetivo) antes da doenca (RFAD):

1. “Nés sempre conversdvamos. A gente convivia muito bem.” (Cecilia)

2. “Nossa! Era 6timo! A gente sempre teve um bom relacionamento!” (Liduina)

b) Relacionamento desfavordvel (conflituoso) antes da doenga (RDAD):

1. “A gente sempre teve pensamentos muito diferentes. Sempre teve conflito. Pra nao
ter confusdo, a gente ndo conversava muitas coisas nao.” (Samia)
2. “Ele era muito severo comigo! Sempre vinha com perguntas assim como: ‘vocé ja

sabe a tabuada? Nao sabe, nd0?’ Af tirava a correia, pra me bater. Eu tinha um pavor!
Eu tive muito problema com ele por causa disso.” (Laura)

c¢) Relacionamento neutro antes da doenga (RNAD):
1. “Era um relacionamento de mae e filha como qualquer outro.” (Taind)
2. “A gente tinha um relacionamento normal.” (Lorena)

7.2 - Relacionamento das Filhas Cuidadoras com os Pais/as Maes Apds a Doenga:

a) Relacionamento favoravel (afetivo) apds a doenca (RFAPD):
1. “Nossa relacdo estd melhor do que antes; t6 aprendendo a lidar melhor com ela. A
cada dia estou tentando compreender mais minha mae.” (Sofia)

2. “Gragas a Deus nosso convivio ¢ muito bom! Ela me escuta muito.” (Bruna)

b) Relacionamento desfavoravel (conflituoso) apds a doengca (RDAPD):
1. “Eu ndo gosto do meu relacionamento com a mamae. Ela estd realmente muito
complicada! E muito dificil lidar com ela nos dias de hoje.” (Clara)
2. “Quando eu brigo com ela eu morro de culpa porque é uma pessoa que nao € capaz

de entender. Eu fico com remorso de falar assim com ela. Entdo, nossa relacdo ndo ta
tdo boa, entende? Fico chateada com as coisas que ela fala comigo, com as
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reclamacdes didrias sobre mim. A gente tem discutido muito e isso me chateia e
prejudica a nossa relacdo de mae e filha.” (Priscila)

¢) Relacionamento neutro apds a doenca (RNEAD):

1. “Meu relacionamento com ele é dentro da normalidade.” (Daniela)

2. “Tenho um relacionamento normal com ele.” (Vilma)

Categoria 8: Relagdes familiares das filhas cuidadoras antes e apos a doenca das maes/dos
pais portadores de Alzheimer (RFFCAPMA) — nesta categoria, estdo presentes os conteidos
acerca das relagOes entre os membros familiares das filhas cuidadoras, antes e ap6s a doenca

dos pais/das maes portadores de Alzheimer:

8.1 - Relacdes Familiares das Filhas Cuidadoras Antes da Doenga das Maes/dos Pais

Portadores de Alzheimer:

a) Relagdes familiares favordveis (afetivas) antes da doenga (RFFAD):

1. “Todos os filhos tinham um bom relacionamento com ela. Ela sempre foi muito
apegada a gente.” (Talita)

2. “N6s éramos muito unidos, uma familia muito unida. Todos os aniversdrios, a gente
comemorava. A gente sempre se comunicava bem.” (Gabriela)

b) Relagdes familiares desfavordveis (conflituosas) antes da doenca (RFDAD):

1. “A mamae ndo era carinhosa com a gente. Ela tinha uma agressividade tdo grande
com o papai que doia na gente. Ela maltratava muito ele. E eu tive irmdos que mexiam
com drogas, mas ndo justificava ela maltratar o papai daquele jeito. Inclusive esse meu
irmdo drogado j4 bateu neles! Eles ja tiveram que ficar escondidos por nove meses
com medo desse filho. E a outra filha drogada morreu de acidente. Meus pais
realmente sofreram. J4 imaginou ter dois filhos que mexem com drogas e outra que é
1ésbica? Eu, sofria junto com eles. Na nossa familia teve muito conflito...” (Clara)

2. “Eu tive uma irma que deu muito problema pra familia. Ela foi presa, era envolvida
com drogas e morreu de Aids. Como a minha mae diz: ela nasceu pra separar os dois
[pai e mae]. Quando ela era pequena ela fingia e berrava pra dizer pra o meu pai que
minha mae tava batendo nela! Ai, o meu pai chegava e brigava com minha mae. Ela
sempre foi muito de fazer intriga entre os dois. Nao teve jeito! Ela abusou de tudo que
podia e ndo podia nessa vida.” (Samia)
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c¢) RelacOes familiares neutras antes da doenca (RFNAD):

1. “A relagdo que n6s tinhamos uns com os outros era normal!” (Vilma)

2. “Nos relaciondvamos naturalmente.” (Carolina)

8.2 - Relagdes Familiares das Filhas Cuidadoras Apds a Doenca das Maes/dos Pais Portadores

de Alzheimer:
a) Relagdes familiares favordveis (afetivas) apds a doenca (RFFAAPD):

1. “O relacionamento dos meus filhos com a minha mae é bom. Eles gostam muito da
vé e tém muito carinho por ela, e ela gosta deles também. E eu também tenho um bom
relacionamento com os meus filhos. Cada um com sua personalidade...” (Beatriz)

2. “Quando a gente toma qualquer decisdo, a gente estd sempre junto, todos. E como
se fosse democratico 14 em casa, um lugar onde todo mundo dé opinido e todo mundo
quer ouvir. De forma que nos consideramos uma familia integrada e unida.” (Tatiana)

b) Relagdes familiares desfavorédveis (conflituosas) apds a doenca (RFDEAPD):

1. “Eu deixei minha casa e fui dormir na casa dele, [pai] e meu marido foi muito
ignorante. Disse que era pra eu pegar minhas coisas e ir embora de vez pra casa dos
meus pais. E eu vendo meu pai cada dia indo embora. E eu falava pra ele: ‘ndo briga
comigo, meu pai td morrendo!” Foi realmente um conflito entre a gente.” (Gardénia)

2. “Eu peguei esse pobre desse irmao e bati pra valer! Foi a cena mais triste da minha

vida! Meti o murro nele e ele ficou sem reagdo. Isso, pra mim, foi um dos conflitos
familiares. Eu expus uma violéncia que eu ndo conhecia em mim.” (Clara)

c¢) Relagdes familiares neutras apds a doenga (RFNEUAD):
1. “Temos um relacionamento comum como o de qualquer outra familia.” (Talita)
2. “Minha relagdo com meus filhos € natural, normal!” (Amanda)

Categoria 9: Relagdes extrafamiliares das filhas cuidadoras e dos pais/das maes portadores de
Alzheimer, antes e apds a doenca destes, na perspectiva das filhas cuidadoras (REFAPD) —
nesta categoria, estdo presentes os conteidos acerca das relacdes extrafamiliares das filhas

cuidadoras e das maes/dos pais portadores de Alzheimer, antes e apds a doenga destes:
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9.1 - Relagdes Extrafamiliares das Filhas Cuidadoras e das Maes/dos Pais Portadores de

Alzheimer Antes da Doenca destes na Perspectiva das Filhas Cuidadoras:

a) Relagdes extrafamiliares favordveis (afetivas) antes da doenca (REFFAD):

b)

1. “A mamae sempre gostou de agradar os vizinhos, as pessoas. Ela sempre foi de
acolher todo mundo na casa dela.” (Karina)

2. “Ele era uma pessoa muito ativa, ia a praia, pegava o carro, saia com 0S amigos.
Sempre foi uma pessoa muito participante na comunidade.” (Giovana)

Relagdes extrafamiliares desfavoraveis antes da doenca (REFDAD):

1. “Eu vivia isolada, ndo gostava de me comunicar com as pessoas, com a
vizinhanca.” (Luana)

2. “Esse rapaz que me estuprou era meu vizinho, e dizem que ele tinha distirbios, e,
por isso, minha familia me tirou de 14! N6s saimos da rua por causa disso.” (Cecilia)

9.2 - Relagdes Extrafamiliares das Filhas Cuidadoras e das Maes/dos Pais Portadores de

Alzheimer Apés a Doenga destes na Perspectiva das Filhas Cuidadoras:

a) Relagdes extrafamiliares favoraveis (afetivas) apds a doenca (REFFAAPD):

1. “Nas quintas, nos reunimos e temos uma rede de apoio muito grande dos meus
vizinhos. Os amigos da gente dao nota dez pelo que a gente faz.” (Gisele)

2. “Agradeco o Centro de Medicina do Idoso, que me ajudou muito. Quero que outras
pessoas possam vir freqiientar aqui e receber esse carinho e essa dedicacdo que os
profissionais ddo. Aqui me esclareci de muita coisa!” (Livia)

b) Relagdes extrafamiliares desfavoraveis (conflituosas) apds a doenga (REFDEAPD):

1. “Depois que ela adoeceu, os vizinhos ligavam, a cobrar, pra mim, pedindo que
tirasse ela de 14, que ninguém tolerava mais ela. Ela fala mal de todo mundo! Se eu
contar, ninguém acredita a realidade que é...” (Taind)

2. “Teve uma época, ja depois da doenca dele, que quando minhas amigas iam 14 em

casa e ele recebia, ele falava que eu nao podia atender. Tem gente que ficou com raiva
de mim até hoje e eu nem sabia o que estava acontecendo.” (Mariana)
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Segue abaixo, as tabelas provenientes da andlise de contetido das entrevistas. Os dados
quantitativos revelam-se por meio de freqii€ncias simples das unidades de andlise. Salienta-se
que o numero de aparicdes dos contetidos temdticos propicia uma hierarquia as subcategorias,
indicando os valores de referéncia das concepcdes e dos modelos de comportamento
verbalizados pelas participantes. Tais critérios permitem também identificar os temas
principais e os alvos de interesses das respondentes. Desse modo, a presencga ou auséncia de
aparicdo dos comportamentos, bem como sua freqiiéncia, podem fornecer subsidios
importantes para a discussido, quando os dados serdo entrelacados a teoria e aos objetivos
propostos. As tabelas representam uma sintese da parte quantitativa da anélise de conteudo.
Reitera-se que os dados qualitativos das entrevistas e do FAST serdo destacados e refletidos

durante a discussio do trabalho.

5.2 - Resultados Quantitativos das Entrevistas

Tabela 3. Concepcoes sobre a doenca de Alzheimer na perspectiva das filhas cuidadoras

Concepgodes sobre a doenca de Alzheimer Filhas Cuidadoras
na perspectiva das filhas cuidadoras
f %

Doenga que provoca a perda da memoria 96 41
Doenca que é desencadeada devido a alguns fatores: 55 234
hereditariedade, caracteristicas de personalidade, aspectos
espirituais, eventos pessoais ou familiares do paciente
Doenga degenerativa do cérebro 44 18,7
Doenca que deixa a pessoa desorientada 30 12,7
Doenga que nao possui cura 10 4,2
Total 235 100

Observa-se, na Tabela 3, que a subcategoria mais destacada foi a concepcao de que a
doenca de Alzheimer provoca a perda da memdoria, com 96 unidades de andlise (41%). A
concepcdo de que o mal de Alzheimer € uma é uma doenca desencadeada devido a alguns
fatores vem, em seguida, com 55 unidades (23,4%). A concepg¢ao de que a DA € uma doengca
degenerativa do cérebro revela 44 unidades (18,7%); doenca que deixa a pessoa
desorientada apresenta 30 unidades de andlise (12,7%), e doenga que ndo possui cura, 10

unidades (4,2%). O total geral foi de 235 unidades de anélise.
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Tabela 4. Reacio inicial das filhas cuidadoras e de seus familiares diante da descoberta
do provavel/possivel diagnéstico da doenca de Alzheimer

Reacdo inicial das filhas cuidadoras e de seus familiares Filhas Cuidadoras
diante da descoberta do provavel/possivel diagndstico
da doenga de Alzheimer f %
Reacdo inicial desfavordvel a utilizacao dos recursos da familia 52 81,3
para lidar com a doenga
Reacdo inicial neutra 10 15,6
Reacdo inicial favordvel a utilizagdo dos recursos da familia 2 3,1

para lidar com a doencga

Total 64 100

Na Tabela 4, foi destacada a reacdo inicial desfavordvel a utilizagao dos recursos da
familia para lidar com a doenca com 52 unidades de andlise (81,3%). Em seguida, observa-se
a reacdo inicial neutra, com 10 unidades (15,6%) e a reagdo inicial favordvel, com 2

unidades (3,1%).

Tabela 5. Principais atividades de cuidado com as maes/os pais portadores da doenca de
Alzheimer desenvolvidas pelas filhas cuidadoras

Principais atividades de cuidado com as maes/os pais portadores Filhas Cuidadoras
da doenca de Alzheimer desenvolvidas pelas filhas cuidadoras

f %
Atividades instrumentais:
Controlar/orientar 86 35,7
Cuidar da higiene pessoal 45 18,7
Cuidar da alimentacdo e da medicacao 35 14,5
Passear/realizar caminhadas 30 12,4
Levar ao médico 25 10,4
Atividades afetivas:
Conversar 12 5
Dar carinho 8 3,3
Total 241 100

Na Tabela 5, destacou-se a atividade de cuidado controlar/orientar com 86 unidades
de andlise (35,7%). Posteriormente, observam-se as atividades de cuidar da higiene pessoal,

com 45 unidades (18,7%); cuidar da alimentacdo e da medicagdo, com 35 unidades (14,5%);
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passear/realizar caminhadas, com 30 unidades (12,4%); levar ao médico com 25 unidades

(10,4%); conversar, com 12 unidades (5%) e, por fim, dar carinho, com 8 unidades (3,3%).

Tabela 6. Principais caracteristicas pessoais das maes/dos pais portadores da DA, antes e
apos a doenca, na perspectiva das filhas cuidadoras

Principais caracteristicas pessoais das maes/dos pais portadores Filhas Cuidadoras
da DA, antes da doenca, na perspectiva das filhas cuidadoras

f %
Pessoa ativa 88 40,4
Pessoa dominadora 53 24,3
Amoroso(a)/prestativo(a) 30 13,7
Estressado(a)/explosivo(a) 27 12,4
Quieto(a)/calmo(a) 20 9,2
Total 218 100
Principais caracteristicas pessoais das maes/dos pais portadores Filhas Cuidadoras

da DA, apds a doenca, na perspectiva das filhas cuidadoras

f %
Perdeu a memoéria 131 31
Desorientado(a) 95 22,5
Perdeu a autonomia 36 8.5
Inquieto e caminha compulsivamente 32 7,6
Agressivo(a) (verbalmente/fisicamente) 30 7
Apresenta falas repetitivas e dificuldade na comunicacdo 26 6
Alucinando/Delirando 25 6
Implicante 20 4,8
Apresenta picos de lucidez 18 4,2
Apresenta labilidade emocional 10 24
Total 423 100

Observando a Tabela 6, constata-se que as verbalizagdes das filhas apontando as
principais caracteristicas do idoso portador da DA antes da doenca foram as seguintes:
pessoa ativa, com 88 unidades (40,4%), pessoa dominadora, com 53 unidades (24,3%),
amoroso(a)/prestativo(a), com 30 unidades (13,7%), estressado/explosivo, com 27 unidades
(12,4%) e quieto/calmo com 20 unidades (9,2%). Apds a doenca, as categorias assim se
representaram: perdeu a memdria (131 unidades; 31%), desorientado(a) (95 unidades;

22,5%), perdeu a autonomia (36 unidades; 8,5%), inquieto(a) e caminha compulsivamente
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(32 unidades; 7,6%), agressivo(a) (30 unidades; 7%), apresenta falas repetitivas e
dificuldade na comunicagdo (26 unidades; 6%), alucinando/delirando (25 unidades; 6%),
implicante (20 unidades; 4,8%), apresenta picos de lucidez (18 unidades; 4,2%) e apresenta
labilidade emocional (10 unidades; 2,4%).

Tabela 7. Vida pessoal das filhas cuidadoras antes e apés a doenca das maes/dos pais
portadores da doenca de Alzheimer

Vida pessoal das filhas cuidadoras antes da doenga das Filhas Cuidadoras
maes/dos pais portadores da doenca de Alzheimer
f %
Vida pessoal com aspectos desfavoraveis antes da doenga 81 55,1
Vida pessoal com aspectos favordveis antes da doenca 62 42,2
Vida pessoal com aspectos neutros antes da doenga 4 2,7
Total 147 100
Vida pessoal das filhas cuidadoras apds a doenca do(a)s Filhas Cuidadoras
pais/maes portadores da doenca de Alzheimer
f %
Vida pessoal com aspectos desfavordveis apds a doenca 125 72,7
Vida pessoal com aspectos favoraveis apds a doenga 42 24,4
Vida pessoal com aspectos neutros apds a doenga 5 2,9
Total 172 100

Através da Tabela 7, constata-se que as filhas cuidadoras tenderam a verbalizar sua
vida pessoal antes da doengca com aspectos desfavordveis (81 unidades de andlise; 55,1%),
seguida de vida pessoal antes da doenca com aspectos favordveis (62 unidades; 42,2%) e,
posteriormente, vida pessoal antes da doenca com aspectos neutros (4 unidades; 2,7%). Ap6s
a doencga, observou-se que a subcategoria vida pessoal com aspectos desfavordveis continuou
sendo destaque, apresentando 125 unidades de andlise (72,7%). Em segundo lugar, veio a
subcategoria vida pessoal com aspectos favordveis (42 unidades; 24,4%) e posteriormente, a

vida pessoal com aspectos neutros (5 unidades; 2,9%).
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Tabela 8. Sentimento das filhas cuidadoras diante do fato de cuidar das maes/dos pais

portadores da doenca de Alzheimer

Sentimento das filhas diante do fato de cuidar das méaes/dos Filhas Cuidadoras
pais portadores da doenga de Alzheimer
f %
Sentimento desfavoravel 88 63,3
Sentimento favoravel 45 32,4
Sentimento neutro 6 4.3
Total 139 100

Na Tabela 8, observa-se que predominaram as verbalizagdes que apontavam o

sentimento desfavordvel diante do fato de cuidar da mae/do pai portador da doenca de

Alzheimer, com 88 unidades de andlise (63,3%), seguido do sentimento favordvel, com 45

unidades de analise (32,4%), e do sentimento neutro (6 unidades; 4,3%).

Tabela 9. Relacionamento das filhas cuidadoras com os pais/as maes portadores de

Alzheimer antes e apos a doenca

Relacionamento das filhas cuidadoras com as maes/os pais Filhas Cuidadoras
portadores de Alzheimer antes da doenga
f %
Relacionamento favordvel antes da doenca 107 51
Relacionamento desfavordvel antes da doenca 93 443
Relacionamento neutro antes da doenca 10 4,7
Total 210 100
Relacionamento das filhas cuidadoras com os pais/as maes Filhas Cuidadoras
portadores de Alzheimer apds a doenga
f %
Relacionamento favordvel apds a doenga 152 54,7
Relacionamento desfavoravel apés a doenga 114 41
Relacionamento neutro apds a doenca 12 43
Total 278 100
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A Tabela 9 revela que, antes da doenca, a subcategoria relacionamento favordvel da
filha cuidadora com a mae/o pai portador de Alzheimer apresentou 107 unidades de andlise
(51%), posteriormente, apontam-se a subcategoria relacionamento desfavoravel (93 unidades;
44,3%) e relacionamento neutro (10 unidades; 4,7%). Apds a doenga, constata-se que a
subcategoria mais destacada foi relacionamento favordvel (152 unidades; 54,7%).
Posteriormente, apresentaram-se as subcategorias relacionamento desfavordvel (114

unidades; 41%) e relacionamento neutro (12 unidades; 4,3%).

Tabela 10. Relacoes familiares das filhas cuidadoras antes e ap6s a doenca dos pais/das
maes portadores da DA

Relacdes familiares das filhas cuidadoras antes da doenga das Filhas Cuidadoras
maes/dos pais portadores da DA

f %
Relacoes familiares desfavordveis antes da doenga 401 52,7

Relagdes familiares favordveis antes da doenga 349 46

Relacdes familiares neutras antes da doenca 10 1,3
Total 760 100
Relacdes familiares das filhas cuidadoras apds a doenca Filhas Cuidadoras

das maes/dos pais portadores da DA

f %

Relacoes familiares desfavordveis apds a doenga 1.086 61
Relacdes familiares favoraveis apds a doenga 671 37,6
Relacdes familiares neutras apds a doenca 25 1,4
Total 1.782 100

A Tabela 10 revela que, antes da doenca, a subcategoria mais destacada foi relacoes
familiares desfavordveis, com 401 unidades de andlise (52,7%), seguida de relacoes
SJamiliares favordveis (349 unidades; 46%) e relacoes familiares neutras (10 unidades; 1,3%).
Apds a doenga, continuou em destaque relacoes familiares desfavordveis (1.086 unidades;
61%). A subcategoria relacoes familiares favordveis vem em seguida, com 671 unidades

(37,6%), e relacoes familiares neutras, com 25 unidades (1,4%).
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Tabela 11. Relacoes extrafamiliares das filhas cuidadoras e das maes/dos pais
portadores de Alzheimer, antes e apds a doenca destes, na perspectiva das filhas

Relacoes extrafamiliares das filhas cuidadoras e das maes/dos Filhas Cuidadoras
pais portadores de Alzheimer, antes da doenca destes,
na perspectiva das filhas f %
Relacoes extrafamiliares desfavoraveis antes da doenga 52 53
Relagdes extrafamiliares favordveis antes da doenca 46 47

Relacdes extrafamiliares neutras antes da doenga - -

Total 98 100
Relagodes extrafamiliares das filhas cuidadoras e das maes/dos Filhas Cuidadoras
pais portadores de Alzheimer, apds a doenga destes,
na perspectiva das filhas f %
Relacdes extrafamiliares favordveis apds a doenca 75 61,5
Relacdes extrafamiliares desfavordveis apds a doenca 47 38,5

Relacoes extrafamiliares neutras apés a doenga - -

Total 122 100

A Tabela 11 mostra a subcategoria relacoes extrafamiliares desfavordveis com 52
unidades de andlise (53%), seguida de relagoes extrafamiliares favordveis (46 unidades; 47%)
e nenhuma menc¢ao sobre relacoes extrafamiliares neutras. Apés a doenca, ficou em destaque
relacoes extrafamiliares favordveis (75 unidades; 61,5%). A subcategoria relacoes
extrafamiliares desfavordveis vem em seguida, com 47 unidades de andlise (38,5%), e ndo
houve indicagdo de relacdes extrafamiliares neutras.

Outros resultados importantes da andlise de conteido sdo os seguintes:

Os principais motivos que levaram as filhas a cuidarem de seus pais foram: sentimento
de obrigacdo filial (18 filhas); gratidao (14 filhas); condi¢des socioecondmicas e profissionais
(11 filhas); o fato de que sempre exerceu o papel de cuidadora na familia, desenvolvendo o
que se denomina “carreira de cuidados” (8 filhas); missdo divina (8 filhas); amor (6 filhas);
falta de opcdo (5 filhas); estado civil de solteira (4 filhas); por ser mulher (3 filhas);
oportunidade de rever os erros do passado (3 filhas); caracteristicas de personalidade (2
filhas); o fato de nunca ter saido de casa (2 filhas); posi¢do que ocupavam entre os irmaos (2
filhas). Observa-se que a maioria das filhas apontava mais de um motivo para cuidar de seus

pais.

140



Quando ndo estavam cuidando de seus pais/suas mdes com Alzheimer, as atividades
mais desenvolvidas eram: caminhadas/exercicios fisicos (22 filhas); estudo e leitura de livros,
jornais e/ou revistas (20 filhas); trabalhos manuais, como, por exemplo: pinturas, croché,
costura, montagem de bijuterias (17 filhas); passeios (17 filhas); cuidado com outras pessoas
(5 filhas).

Antes da doenga, as familias, na perspectiva das filhas cuidadoras, valorizavam a
unido (25 casos), o dinheiro (10 casos), a honestidade (9 casos), a liberdade (8 casos), o
trabalho (7 casos), a qualidade de vida (5 casos) e a posic@o social (4 casos). Apos a doenca
das maes/dos pais portadores de DA, as familias continuavam valorizando a unido (24 casos),
a qualidade de vida (12 casos), o dinheiro (11 casos), as relacdes familiares (9 casos), a
liberdade (7 casos), o trabalho (7 casos), a posi¢ao social (4 casos), o respeito ao proximo (4
casos) e a alimentacao (3 casos).

No que diz respeito ao compromisso entre os membros familiares, 21 filhas
cuidadoras disseram ser a mais comprometida com os membros da familia antes da doenca
das maes/dos pais com Alzheimer. Apos a doenca, 27 delas assumiram ou mantiveram esse
compromisso, especialmente com as maes/os pais portadores da doenca. Quando as
entrevistadas foram indagadas acerca do sentimento de lealdade entre os membros da familia,
foi visto que, para 17 filhas cuidadoras, nem todos eram leais antes da doenga; para 10 filhas
cuidadoras todos eram desleais e, para as outras 5, todos os membros eram leais. Apds a
doenga, 21 delas apontaram que nem todos os membros do grupo familiar eram leais, 9
revelaram que todos eram desleais e somente 2 disseram que todos os membros eram leais
uns com os outros.

Quanto a representacdo de conflito familiar, constatou-se que, diante dos conflitos, os
papéis mais exercidos pelas filhas cuidadoras foram os de mediadora, pacificadora e
conselheira. Grande parte dos conflitos, representados através dos bonecos do FAST e das
verbalizagdes, durante as entrevistas, ocorreram apds a doenca dos pais/das maes com
Alzheimer. Foi sinalizado pela maioria das cuidadoras que tais conflitos ndo ocorriam com
tanta freqii€ncia, mas os membros davam importancia a eles. Os motivos apontados pelas
filhas para o desencadeamento desses confrontos envolviam: a) questdes intrinsecas a doenca
e ao doente (e.g.: a chegada do idoso a casa da filha cuidadora, a convivéncia com o idoso,
brigas para tentar dividir as tarefas de cuidado entre os irmaos, entre outros); b) dinheiro; c)
uso de drogas (licitas e ilicitas); d) traicao; e) estupro.

No que diz respeito a representacdo da familia ideal, a maioria das filhas cuidadoras

declarou que o ideal seria a familia unida, com os membros participando ativamente dos
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cuidados com os idosos portadores da DA, firmando um compromisso uns com os outros. Na
perspectiva das respondentes, para isso ocorrer, a familia teria que se unir, buscar
compreender a doenga de Alzheimer bem como a mae/o pai portador. Além disso, a doenga
deveria ter cura. A seguir, apresentam-se os dados quantitativos do FAST. Os aspectos

qualitativos serdo destacados durante a discussao.

5.3 - Resultados do FAST (Dados Quantitativos)

5.3.1 - Coesao nas familias das filhas cuidadoras de maes/pais portadores da doenca de

Alzheimer na perspectiva das filhas cuidadoras

1 - Comparando a coesdo dos membros familiares antes e depois da doenca, verificou-se que
nao houve diferenga significativa (Z=-0,09; ns). A coesdo nos subsistemas fraternais, por
exemplo, ndo mudou significativamente de uma representacdo familiar (antes da doenca,

atualmente, ideal e de conflito) para outra.

2 - Por outro lado, ao se comparar as representacdes

conflituosas das familias com as representacOes ideais,

Média da coesao
S

constatou-se que, diante das situacdes de conflito, os membros
possuiam uma coesao mais baixa do que nas situacdes ideais

(Z=-2,86; p<0,01).

T T
Coesao familiar em situagao ldeal Coeséo familiar em situagao de confito

3 - Nao houve, na média, uma mudanga significativa na coesdo das filhas cuidadoras com as

maes portadoras de Alzheimer, antes e depois do aparecimento da doenga (Z=-0,69; ns).

4 - Assim como nos quadros anteriores, ndo houve diferenca significativa na coesdo entre as
avos portadoras de Alzheimer e seus netos, antes e depois do surgimento da doenca (Z=-1,07;

ns).

5 - Nas representagdes atuais das familias, a coes@o das filhas cuidadoras com os filhos delas
foi tendencialmente maior do que a coesdo destes com os avds ndo portadores da DA (Z=-1,8;

p<0,10).
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6 - Nas representacdes atuais das familias, a coesdo das filhas R

cuidadoras com os filhos delas foi significativamente maior do
que a coesdo destes com as avOs portadoras da doenca de

Alzheimer (Z=-3,38; p<0,001).

Média da coesao
£

na sitiagao aal siagao aval

7 - Todavia, comparando-se os resultados das representagcdes %k

1000

de conflitos familiares com as representacdes ideais, observou-

se uma menor coesdo entre as avos portadoras de Alzheimer e

Média da coesao

seus netos nas situagdes conflituosas (Z=-2,60; p<0,01).

8 - No que diz respeito a varidvel estado civil, primeiramente, averiguou-se se o fato das
filhas cuidadoras serem solteiras ou casadas influenciava o relacionamento familiar coesivo.

Verificou-se a auséncia de diferencas significativas entre esses grupos.

9 - Selecionando-se apenas as portadoras de Alzheimer e comparando-se os grupos das filhas
casadas e das solteiras, verificou-se que as primeiras apresentavam, nas representacoes atuais
das familias, um relacionamento tendencialmente mais coeso com as portadoras da DA do

que as solteiras (Z=1,86; p<0,10).

11,004 B

10 - Nas representacdoes atuais das familias, as filhas | v

cuidadoras com estado civil de casada tinham um

Média da coeséo
2

relacionamento significativamente mais coeso com os maridos
do que com as maes portadoras e ndo portadoras da DA (Z=-

1,96; p<0,05).

7
T T

situagio atual Stuagio aual

11 - Da mesma forma, nas representacOes atuais das familias, as relacdes das filhas
cuidadoras com os maridos eram tendencialmente mais coesas do que com os pais portadores

e ndo portadores da DA (Z=-1,82; p<0,10).
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12 - Nas representacdes atuais das familias, especificamente, as filhas cuidadoras casadas
possuiam um relacionamento tendencialmente mais coeso com os maridos do que com as
maes portadoras da doenca (Z=-1,6; p<0,10). Destaca-se que ndo se verificou a amostra de

pais com Alzheimer devido ao baixo nimero de casos.

13 - Nas representacOes atuais das familias, o relacionamento das filhas cuidadoras casadas
com as maes portadoras de Alzheimer tendeu a ser mais coesivo do que com os pais nao

portadores da doenga (Z=-1,72; p<0,10).

5.3.2 - Hierarquia nas familias das filhas cuidadoras de pais/maes com Alzheimer na

perspectiva das filhas cuidadoras

1 - Ao se calcular a hierarquia das portadoras de Alzheimer e a |

hierarquia das filhas cuidadoras, antes e apdés a doenca, v

verificou-se que estas perceberam uma inversdo hierdrquica, %

em que elas tinham mais poder em relagdo as portadoras nas :

Média da hierarquia
S
»
»

representacdes familiares atuais (Z=-3,6; p<0,001), ideais (Z=- §-»

2,28; p<0,05) e de conflito (Z=-2,48; p<0,05), ou seja, antes da

doenca, ndo exerciam poder sobre as maes, mas, depois, *|

+ okk

passaram a té-lo.

2 - Comparando a hierarquia das portadoras de Alzheimer e a hierarquia das filhas cuidadoras
nas representacdes familiares atuais (Z=-3,6; p<0,001) e nas representacdes familiares ideais
(Z=-2,28; p<0,05), percebeu-se que as filhas cuidadoras gostariam de ter menos poder

(hierarquia) sobre aquelas.

3 - Na situacdo atual, constatou-se a existéncia de uma
freqii€ncia maior de cuidadoras que possuiam maior hierarquia
do que os irmaos (72%) e uma freqii€ncia menor do que a
esperada de irmdos que tinham mais hierarquia do que as

cuidadoras (XZ: 18,32; GL=2; p<0,001).

ON L ODOBRDBREIB
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4 - Observou-se que, antes da doenga, existia uma tendéncia em que as cuidadoras se

percebiam com maior hierarquia em comparagdo com 0s irmaos (X*=4,92; GL=2; p<0,10).

5 - Na representacdo ideal, ha uma freqiiéncia maior de cuidadoras que desejavam que nem

ela nem nenhum dos irmdos tivessem mais hierarquia do que os outros (66,7%) (X*=14,89;

GL=2; p<0,001).

1504 W
x> v
6 - Ao se calcular a hierarquia das portadoras de Alzheimerea |
. . o , . . v
hierarquia dos irmaos das filhas cuidadoras, antes € apds a & |
: [
H

doenca, foi visto que estes possuiam uma maior hierarquia em

relacdo aquelas, nas situagdes atual (Z=-3,37; p<0,001), ideal

1,00

(Z=-3,14; p<0,01) e de conflito (Z=-2,8; p<0,01). kkk

1,50

T
Antes da doenga

7 - No relacionamento entre as portadoras de Alzheimer e seus netos, observou-se que estes
também possuiam uma maior hierarquia em relacdo as portadoras da doenga nas situacdes

atual (Z=-2,007; p<0,05) e ideal (Z=-2,18; p<0,05).

8 - Nas representagdes familiares atuais, os maridos das filhas cuidadoras também tinham

uma hierarquia significativamente maior do que as portadoras da DA (Z=-2,26; p<0,05).

9 - Nas representagdes familiares atuais, ndo houve diferenca entre a hierarquia das filhas
cuidadoras casadas e seus maridos, ou seja, ambos exerciam o mesmo poder no sistema

familiar apresentado (Z=-1,34; ns).
Partindo-se da revisdo bibliografica e dos resultados obtidos neste estudo, elaborou-se

uma figura objetivando ilustrar sinteticamente os fatores que afetam as relagdes familiares, a

dinamica dos cuidados e o papel das cuidadoras.
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6. Discussao dos Resultados

ApOs a apresentacdo dos resultados, serdo discutidos, a luz dos referenciais tedricos,
os dados quantitativos e qualitativos deste estudo. Para facilitar a compreensdo, optou-se por
discutir essas informagdes, através das principais teméticas evocadas durante as entrevistas.
Ressalta-se que apds a apresentacdo dos titulos de cada tépico, as falas de algumas

participantes sao destacadas.

6.1 - Concepcoes sobre a Doenca de Alzheimer

na Perspectiva das Filhas Cuidadoras

“Mas, o mal de Alzheimer é isso: acho que a cada dia a pessoa vai apagando!
E igual a uma flor que vem bonita e depois vai murchando...” (Carolina)

As concepgdes sobre a deméncia sdo fundamentais para a defini¢do de estratégias de
deteccdo e intervenc¢do adequadas nesta patologia. Quando indagadas sobre o que é a DA,
constatou-se que a maioria das filhas cuidadoras respondia essa questdo por meio: a) das
proprias vivéncias com a pessoa portadora do mal; b) do que liam nos manuais cedidos pelo
Centro supracitado; c) das trocas de experiéncias com profissionais e com outras pessoas que
participavam dos grupos de apoio desta institui¢ao.

Através dos relatos obtidos por meio das entrevistas, observou-se que 0s conceitos que
as filhas cuidadoras tinham sobre o mal de Alzheimer exerciam forte influéncia na maneira de
lidar com as maes/os pais portadores da doenga. Na figura 3, apresentada anteriormente, foi
destacado que a obtencdo das informagdes adquiridas especialmente no Centro de Referéncia
do HUB, favorecia a compreensdao dos comportamentos € fendmenos ocorridos durante o
processo demencial. Como conseqiiéncia disso, o estresse e 0s possiveis desentendimentos
com 0s pacientes eram amenizados.

A concepgdo de que a doenga provoca a perda da memdoria foi a mais destacada (com
96 unidades de andlise) pelas participantes. Aliada a essa perda a doencga foi verbalizada como
sendo uma degeneracdo cerebral. Por exemplo, seguem as falas:

Acho que € uma degeneracdo dos neurdnios e os neurénios nao se recuperam. Entdo, o
cérebro vai murchando e vai atingindo certos 6rgaos. A pessoa vai se desligando do
mundo, vai perdendo a memoria. (Gabriela)

Eu acho que é uma degeneracdo dos neurdnios e lembrancas passadas... e, em
momentos atuais, ela vive o momento e, de repente, ela esquece. Eu acho que é um
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esquecimento da vida de maneira geral e onde se vive do passado. Ela fica falando no
pai dela, que j4 morreu hd muitos anos, como se ele ainda fosse vivo... no irmao, nas
irmas que morreram... (Priscila)

Eu acho que a pessoa perde a memoria. Tem dias que ela estd bem. Mas, de repente
ela esquece e ndo lembra de nada. No universo dela parece que tudo foi ficando igual e
hoje ela confunde todo mundo. Ele sé sabe que eu cuido dele porque fico com ele
direto. Quanto aos outros filhos ele ndo sabe quem € ninguém. Quando algum dos
meus irmaos diz: “ei, pai, eu sou seu filho!” Af, ele comeca a rir e diz: “nao! Nao sou
seu filho ndo!” Entdo, pra ele € neutro. (Isabela)

Pelo que eu vi e li no livro distribuido aqui no Centro, a pessoa se ausenta do mundo,
vai perdendo a memoria, vai perdendo a vida. Eu tenho impressao que apaga a luz e
fica uma escuridao total. Vai deixando a pessoa alheia do que estd ocorrendo. E € um
processo irreversivel mas, que nao mata. A pessoa morre por conseqiiéncia de outras
doencas. (Talita)

A doenga de Alzheimer é uma destruicdo que existe em partes do cérebro e que leva a
deficiéncia da memoria recente. A pessoa perde o controle da vida por causa de um
problema de memoria, né? E quando vocé perde, se torna dependente dos outros
porque seu cérebro resolve trabalhar de maneira diferente. (Samia)

Acho que € uma degeneracdao do cérebro. Eu li que, a cada dia, vai deteriorando a
pessoa. E como se fossem vdrias tomadas ligadas no cérebro, ¢ uma por uma vai sendo
desligada aos poucos. (Amanda)

A perda da memoria e as mudancas que os idosos vivenciam em decorréncia do
processo demencial, assemelham-se a uma morte em vida. E como se antes da morte fisica, ja
ocorresse a morte das caracteristicas de identidade do portador da doenga e de sua funcdo na
familia (Coelho & Diniz, 2005). Conforme a fala destacada no inicio deste topico “€ igual a
uma flor que vem bonita e depois vai murchando”. O fato € que a perda da memdria torna
dificil a aproximacgdo das pessoas em suas relacOes afetivas, sociais e familiares. A memoria
biogréfica propicia o reconhecimento da identidade, e, sem as lembrancas de fatos, de lugares
e de pessoas, diz-se que ha menos da pessoa a cada dia. Perdendo a razao e a autonomia, o
sujeito vai se desvinculando de suas fun¢des cognitivas, garantindo apenas sua sobrevivéncia
(Abreu, Forlenza & Barros, 2005).

“Sobrevivéncia”: sobre a vivéncia das cuidadoras diante do fato de que suas maes/seus
pais estavam perdendo a memoria, percebeu-se que tal sintoma causava angustia e mal estar.
Dentre outras razdes, algumas temiam ser esquecidas por eles/elas:

Tenho medo de que ele esqueca que eu sou filha dele. Eu fiquei muito tempo com
medo de dizer ao meu pai “eu te amo!” E hoje eu tenho muito medo que ele nédo se
lembre disso [chora...]. (Joyce)
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Todo mundo vai morrer um dia, mas, eu nao queria que ela morresse esquecendo que
tem uma familia, que tem as pessoas que a amam em volta dela, e que estdo ali e que
pra ela € indiferente hoje, entende? (Karina)

Ele ndo sabe mais, ele ndo percebe mais. A parte amarga do Alzheimer € essa: € vocé
perder, no dia-a-dia, a pessoa, e ela nem ter nocdo que ambos estdo perdendo! Vocé
estd perdendo, e ele também. Eu nao queria que ele esquecesse de mim e da nossa
familia [chora]. (Laura)

Mas, o que de fato significa esse medo de ser esquecida pelo pai/pela mae? Dentre
diversos fatores envolvendo aspectos emocionais, verificou-se que das 32 filhas cuidadoras
entrevistadas, 27 tinham medo de desenvolver a doenca, quatro ndo tinham esse medo, e
apenas uma nao soube responder. Os motivos mais alegados pelas participantes que revelaram
esse temor foram os seguintes: a) devido a carga hereditaria; b) por ja apresentar perda da
memoria (provavelmente devido ao estresse e a sobrecarga de papéis); ¢) por ndo ter ninguém
para cuidar dela, caso viesse a ficar doente; d) por possuir caracteristicas de personalidade
semelhantes a do pai/da mae com Alzheimer; e) por imaginar-se no lugar da pessoa enferma.

Esse resultado reflete o sofrimento das cuidadoras e de vérios outros membros da
familia diante da idéia de possivelmente vivenciar a mesma doenca do parente, especialmente
devido aos fatores hereditarios. Essa possibilidade levava algumas a realizar varias leituras
sobre o tema, conversar com os profissionais, buscando dirimir suas dividas, efetuar exames
que rastreassem as provaveis caracteristicas do mal de Alzheimer e, sobretudo, prevenir-se.
Segundo elas, essa prevencdo era realizada por meio de artificios que consideravam
fortalecedores da memoria ou comprovantes de que a memoria estava bem, como, por
exemplo:

Hoje eu tento me corrigir e, o que eu percebo que vai me trazer um estresse e perda de
memoria, tento evitar. Procuro sempre ver o que pode causar a perda de memoria... ja
fiz inclusive um exame que ndo tem muita credibilidade, mas que constatou em mim
um diagnoéstico semelhante ao de mal de Alzheimer. Eu j4 sofro com isso, j4 sinto esse
tipo de coisa e percebo claramente que devo me prevenir e, por isso, procuro fazer
exercicios pra memdria... Sei que sou uma candidata e tenho consciéncia que tenho
perda de memoria. Independente ou nao de ter a doenca, eu prefiro prevenir. (Bruna)

Ficamos tdo apavorados, que, a partir daquele momento, também tentamos nos
prevenir. Eu e meu irmao fomos procurar um professor do Rio [Rio de Janeiro] que é
especializado principalmente em doengas de Alzheimer. Ele j4 tratava da minha tia e
era amigo da familia. Ele pediu uma série de exames pra mamae e pra gente. Ele até
pediu o DNA de nés trés pra ver se existia a hereditariedade da doenca na familia,
porque parece que minha avd e bisavo jd tiveram esse problema. E uma irma da
mamae, também. Temos que se prevenir... (Mariana)
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E claro que eu tenho medo de desenvolver a doenca. A gente fica preocupada se isso é
uma coisa hereditaria. Foi dito que a pessoa pode até ter esse gen e ndo desenvolver a
doenca ou a pessoa de repente aparecer com esse problema. Entao, € uma coisa que a
ciéncia ainda ndo tem bem definida mas, se vocé tem algum caso da doenga na familia
podera vir a desenvolver a doenga ou ndo. Mas, eu ja procuro me cuidar, trabalhando,
fazendo palavras cruzadas, me exercitando. Eu acho que isso ajuda a memoria. (Livia)

Eu tenho muito medo de ter a doenca, porque eu sei que tem essa possibilidade da

predisposicao genética. Eu ja estou até com alguns lapsos de memoria e talvez seja

pelo estresse. E eu ja faco avaliacdo neuroldgica, pra evitar que isso venha a

desencadear. Inclusive, eu digo pra os meus filhos pra eles ficarem alerta também,

porque existe essa possibilidade... eles também precisam exercitar a memoria. A gente
tem que tomar uma série de cuidados e mesmo assim esses cuidados ndo diao garantia

nenhuma. Muitos idosos que estavam no grupo tiveram esse cuidado com a sadde e

mesmo assim adoeceram. E tudo muito incerto. (Sofia)

Verificou-se que 22 das filhas cuidadoras possuiam outro membro da familia com
sintomas caracteristicos da doenca de Alzheimer, nove ndao tinham nenhum membro da
familia com sintomas caracteristicos da doenca, e uma nao soube responder. Segundo as
filhas cuidadoras que possuiam outros membros da familia com a doenca, a maioria destes
tinha parentesco de primeiro ou de segundo grau com suas maes/seus pais portadores da DA.

Estes numeros confirmaram os resultados de pesquisas (Lautenschlager, 2002; Smith,
1999) que apontaram a presenca de membros com possivel/provavel DA na histéria familiar
do paciente. Outrossim, pesquisadores (Laws & cols., 2003; Machado, 2002) também
detectaram que existe um ndmero de fatores de risco para o desenvolvimento da doenca, tais
como: a idade, a histdria familiar de Alzheimer, ou a presenca de um gen chamado APOE.

Outras concepcdes sobre a DA foram verbalizadas pelas filhas como sendo uma
doenca que deixa a pessoa desorientada, ndo tem cura e é desencadeada devido a alguns
fatores, tais como caracteristicas de personalidade, questdes espirituais e problemas e/ou
eventos pessoais e familiares do paciente. Alguns dados deste estudo corroboraram os
achados de outros pesquisadores (Charchat & cols., 2001; Caramelli & Barbosa, 2002;
Cayton & cols., 2002; Ortiz & Bertolucci, 2005) de que a doenga nao possui cura e que os
primeiros e mais evidentes sintomas que surgem em pacientes com DA € o déficit de memoéria
episddica anterégrada e a perda da no¢do de tempo e de espaco.

Apés a revisdo de literatura constatou-se que ndo existem dados cientificos
comprovando que a doenca surja em decorréncia de questdes espirituais. Portanto, as

respostas de algumas filhas cuidadoras, nesse sentido, refletiram suas crencas. Como

ilustracdo, apresentam-se os seguintes relatos:
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No livro de espiritismo, li que essa doenca tem a ver com as pessoas que nao
agradecem e ndao sabem agradecer a Deus. Coloque isso na sua tese: na parte
espiritual, vocés da ciéncia ainda estdo engatinhando. (Gisele)

Depois de muitos anos, eu descobri que a mamae era mae de santo e ela estava me
escondendo. Inclusive quando ela adoeceu, eu achava que era por isso. Porque ela via
os espiritos e até hoje ela vé€. Ela fica parada num canto e diz: “ah, fulana estd me
chamando ali”, ai eu digo: “ndo, mamae, ndo tem ninguém ali ndo.” Af, depois eu fui
pra igreja e comecei a me relacionar com os crentes e, quando ela vé essas coisas, eu
digo: “mae, a senhora td delirando!” E eu achava que era por conta dos espiritos! Eles
bebiam e fumavam, quando tavam com ela... Pra mim, foi alguma coisa externa que
causou a doenga, ou seja, essa parte espiritual que eu achava que ela tinha enfiada na
cabeca. Eu era tdo ignorante, que eu achava que, quando batesse a chapa, ia aparecer
os negocinhos que colocavam na cabeca dela. Eu achava que a doenca estava ligada as
praticas espirituais dela. Hoje, eu acho que a explicacdo da doenca vai além disso
porque a cada dia ela estd mais esquecida. (Alessandra)

E vélido ressaltar que, dentre as 19 filhas entrevistadas que acreditavam na

possibilidade de algum evento pessoal ou familiar do paciente ter contribuido para o

desencadeamento da doenca, constatou-se que esses acontecimentos abarcaram os seguintes

eixos temdticos: trabalho em excesso, sofrimento, menopausa, migra¢do, aposentadoria,

conflitos familiares e eventos de vida inesperados, tais como assalto, acidente e doenca de

algum membro. Entrementes, dentre todas as histérias narradas, os eventos mais destacados

foram as mortes de familiares, especialmente de conjuge ou descendente.

Ele desenvolveu o quadro de Alzheimer depois da morte do meu irmdo que foi
assassinado. Depois desse fato, ele comegou com os sintomas. (Isabela)

Até a morte do meu filho, ela era uma pessoa e, depois da morte dele ela ficou outra.
Acelerou violentamente a doenca. (Lorena)

Foi com a morte do meu pai que parece que ela fugiu da realidade, porque ele € quem
comandava, e ela ficou sem o comando. Na morte dele, ela apagou tudo o que ela
sofreu com ele... Ele era o homem da vida dela e sempre foi. (Luana)

Fiquei vendo a minha mie e refletindo o que levou ela a ficar assim. E como se de
repente em um certo momento ndo sei se uma grande decep¢do, uma coisa emocional,
como se fosse um certo abandono da vida. Depois da morte da minha irma, ela se
entregou totalmente a doenca. E a separacdo dela com o meu pai foi outro luto. (Livia)

Como visto no capitulo 1, Bowen (1978) revelou que o fluxo de ansiedade, nas

familias, pode ser tanto vertical quanto horizontal. Partindo das idéias deste autor, no presente

estudo, foi visto que os sistemas familiares investigados, na perspectiva das filhas cuidadoras,

revelaram ansiedades produzidas pelos estresses decorrentes dos eventos prediziveis e

imprediziveis, tais como as doengas crdnicas, os acidentes e as mortes. Nesse contexto, o
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processo emocional societdrio também afetou as vivéncias dos sistemas e a maneira de lidar
com tais desafios.

As experiéncias de luto e de pesar vivenciadas pelos pais/pelas maes portadores da
doenca e pelos integrantes de suas familias, por vezes, denunciavam sua estreita ligagcdo com
a figura que estava morta, bem como as dificuldades de lidar com a angustia do abandono e
da culpa decorrentes da perda do membro familiar. Através dos discursos, percebeu-se que o
processo de negacdo era muito comum nesses casos, € a recusa em entrar em contato com os
sentimentos manifestava-se freqiientemente, através do sofrimento psiquico de determinados
membros do sistema. Segundo Bucher-Maluschke (2004), o impacto da morte na familia e a
incapacidade de realizar o trabalho de luto podem distorcer as relacdes entre os membros que
sobrevivem e dificultar o investimento em outros relacionamentos e projetos de vida.

Pensando em todas essas informagdes, é valido salientar que a doenca de Alzheimer
deve ser pensada para além de seu caréter organico. E plausivel observa-la numa perspectiva
sist€émica, compreendendo-a como um processo de causalidade circular, e ndo, meramente,
num prisma reducionista de causa e efeito. E preciso avaliar e questionar os conceitos e
significados da enfermidade, levando-se em consideracdo a gama de fatores que envolvem o
processo demencial. Nessa direcdo, Wynne, Shields e Sirkin (1992) apontaram que o conceito
de doenca tem sido tradicionalmente compreendido de maneira estética, pautado num modelo
factual e patologizante, dificultando a interdisciplinaridade dos profissionais.

Aliadas a essas observagdes, as proprias limitacdes da ciéncia em explicar o mal de
Alzheimer fazem com que os familiares fiquem confusos para compreendé-lo e reconhecé-lo.
A heterogeneidade nos discursos destes membros também foi encontrada no estudo de Santos
(2003). De modo semelhante, a pesquisadora constatou que, para algumas familias, as
possiveis causas das deméncias eram prioritariamente de responsabilidade individual, ou seja,
ocorriam em funcdo do estilo de vida dos pacientes ou ainda em decorréncia dos seus tragos
de personalidade e de temperamento. Para outras, as deméncias ocorriam devido a histéria de
vida dos portadores, a fatalidades ou ao destino. Existiam ainda aquelas que se apropriavam
de conhecimentos procedentes do discurso biomédico.

Além desses resultados e conforme discutido no capitulo 3, sdo diversas as
interpretacdes acerca das possiveis causas da doenca de Alzheimer, especialmente devido ao
diagndstico ser difuso. Tal fato faz com que, em muitos casos, nao haja consenso entre os
familiares e também entre os profissionais especialistas na drea. Com o objetivo de melhor

discutir esses aspectos, apresenta-se o topico a seguir.

152



6.2 - O Provavel/Possivel Diagnostico da Doenca de Alzheimer:

Inquietacoes dos Familiares e dos Profissionais

“O médico que deu o diagndstico falou que era provdvel Alzheimer, porque s6 sabe se
realmente é Alzheimer apds a biopsia e biopsia ndo se faz em pessoas vivas!” (Joyce)

O diagndstico da DA deveria ser realizado da maneira mais precoce possivel (Leifer,
2003), propiciando uma melhor oportunidade para desenvolver o tratamento, dirimir o
sofrimento do paciente e da familia, na medida em que se esclarece como lidar com os
comportamentos bizarros advindos da doencga, e permitir que o paciente participe das decisoes
sobre seu futuro, respeitando sua autonomia (Fuentes & Donoso, 2001).

Nesta pesquisa, observou-se que a imprecisdo do diagnéstico inquietava algumas
filhas cuidadoras. A necessidade de se ter uma confirmag¢do, muitas vezes, perpassava
aspectos tais como o proprio medo de também desenvolver a doenca, anteriormente discutido.
Além desse medo, observava-se que determinadas filhas que tinham mais conhecimento sobre
o processo demencial questionavam se o adoecer dos pais/das maes ndo estava ligado a outras
doencas ou até outros tipos de deméncia. As indagacdes circundavam, por exemplo, reflexdes
acerca do fato de alguns sintomas variarem de uma pessoa para outra. Essas observagoes
ficavam mais evidentes para elas por meio das leituras dos manuais que informavam sobre a
doenca e da comparagdo do comportamento de seus pais/suas maes com outros pacientes que
freqiientavam o Centro de Referéncia e possuiam o mesmo diagndstico.

Constatou-se também que, no inicio da doenca, a maioria das filhas cuidadoras e de
seus familiares postergaram a ida dos pais/das maes aos consultérios dos profissionais
especializados, especialmente por desconhecer os principais sintomas do mal, ou por achar
que era comum envelhecer e perder a memoria. Como bem apontou Ferrari (2005), perder a
memoria, na velhice, € um traco cultural que marca a civilizacdo e estd embutido na
coletividade. Para ilustrar esses dados, apresentam-se alguns relatos:

Eu tenho irmaos que, até hoje, acham que € coisa simples, da idade, que é caduquice

dele. E eu acho que muita gente ainda pensa assim. (Daniela)

A principio, eu achava que era da velhice, mais ou menos que as pessoas caducavam,
esqueciam, perdiam a memoria... e, de repente, vi que a pessoa fica com uma amnésia
total. (Cecilia)

Essa doenca € antiga e que diziam que era caduquice e que hoje estd com outro nome.

Entdo, quer dizer, ndo foi criada uma doenga, s6 a preocupacdo que aumentou, né?
Porque ela ja existia, e eu achava que ela era normal da idade. (Tatiana)
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Ela esquecia das coisas, comprava fiado e queria pagar a mesma venda diversas vezes.

Isso ai a gente pensava que € porque ela tava ficando idosa. A pessoa quando vai

ficando idosa, vai ficando esquecida, ai, a gente nem ligou. (Diana)

Como apontado no capitulo 2, esses resultados confirmam as proposicdes que
fortalecem a idéia de que a velhice estd associada as patologias e a debilidade intelectual e
fisica do sujeito. Para estas filhas, o bindmio envelhecer-adoecer era marcado pelas
concepcoes disseminadas por meio do contexto sociocultural e das experiéncias que ja haviam
tido com outros familiares, por exemplo:

Me lembro da velhice da minha avé. E parecidissima com a do papai. Quando eu tinha
meus quinze anos, eu percebi que a vové ndo lembrava mais do meu nome. Acho que
ela também tinha deméncia. (Gardénia)

Muitas pessoas velhas mentem. Eu achava que aqueles comportamentos bizarros e
aquelas coisas que ela falava pudesse ser mentira dela. (Taind)

As pessoas quando vao ficando idosas comecam a implicar com as coisas. Elas ficam
com rabugices e manias. (Laura)

Eu sempre ouvi dizer que velho fede. Nao sei por qué, mas, quando a gente chega

perto de algo e estd fedendo, a gente diz: “oh, que cheiro de velho!” Nao sei se vocé ja

ouviu isso: “velho é porco e ndao toma banho!” Eu sempre lembro o que mamae me
ensinava: “velho € trapo!” Entdo, eu achava que ela ndo queria tomar banho, porque
era coisa de gente velha... (Joyce)

Analisar a construcdo das identidades sociais oferece amplas possibilidades de
desvendamento de significados originados pela sociedade para explicar o que €, ou quem € o
velho (Mercadante, 2005). A nocdo de envelhecimento bem-sucedido, para algumas destas
filhas, parecia estar longe de suas vivéncias familiares e pessoais, especialmente entre aquelas
que ndo questionavam as crengas culturais e familiares transmitidas de geragdo a geracdo. A
falta de uma rede de apoio, de recursos financeiros e de estratégias de enfrentamento também
dificultava a maneira de lidar com o préprio envelhecimento e com os desafios advindos da
deméncia de seus genitores, como se 0 processo vivenciado por seus pais representasse um
espelho ou reflexo do que elas também poderiam viver no futuro.

Na pesquisa de Cruz, Pais, Teixeira e Nunes (2004), constatou-se que além do inicio
da DA ser muitas vezes interpretado como parte do processo de envelhecimento, um outro
fator que dificulta o reconhecimento inicial da enfermidade é a possibilidade dos individuos
mais idosos terem atividades menos exigentes do ponto de vista cognitivo, tornando o seu

declinio silencioso. Dos 41 cuidadores entrevistados, verificou-se que 38 deles foram as

primeiras pessoas da familia a reconhecer os sintomas da doenga no idoso.
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Conforme apontou Leibing (2002), apesar de o mal de Alzheimer ser difundido
através de instituigdes locais, tais como a APAZ, a grande parcela da populacdo ainda
desconhece suas caracteristicas. Como bem apontou Liduina:

Ali, veio aquela novela que eu pensei que fosse falar alguma coisa mas, ndo falou nada,

ficou na estaca zero. O fantdstico, também, falou muito pouco. Li o manual que o

médico deu. No inicio, eu ndo entendia nada. Tem momento que d6i demais! D6i

porque vocé nao acha um remédio que cure, ndo tem um remédio e vocé olhar pra sua
mae e lembrar o quanto ela foi ativa, o quanto ela lutou e sempre trabalhou. De
repente, fica parada! Eu gosto de ler revistas e livros pra ela e me dd uma tristeza tao
grande quando eu termino de ler e pergunto: mae o que foi que a senhora achou?

“Muito bom.” “Mas, a senhora nio lembra o que lhe chamou a atencdo?” “Nao! Tudo

o que vocé falou estd certo.” Mas, ndo tem aquele retorno...

Na Internet, existem varios sites que informam sobre a doenca. Mas, nem todos sdo
confidveis, nem toda a populagdo pode ter acesso a este recurso. Isso leva a pensar na
importancia de se firmar uma parceria com os meios de comunicagdo de massa, que
constituem um veiculo importante para disseminar as informagdes esclarecedoras sobre a
doenca, atingindo as mais diversas camadas da sociedade. Ao se divulgar os sintomas da
enfermidade, muito provavelmente aumentaria o nimero de pessoas que buscariam o auxilio
dos profissionais mais cedo. Contudo, é preciso também destacar que o provavel/possivel
diagnostico da doenca de Alzheimer € dificil de ser dado, e, infelizmente, varios profissionais
nao estdo preparados para atender a demanda dos familiares dos portadores e de varios idosos
que, a cada dia, apresentam os sintomas. A falta de conhecimentos especificos para lidar com
essa realidade dificulta ainda mais o progndstico. Carolina foi uma das filhas que apontou a

falha:

Foi isso que o médico 14 em Manaus disse pra gente: “vocés estdo procurando
doenca... ela estd € com esclerose! E coisa da idade! Nao se preocupem!” Mas, eu
disse a ele: “nds ndo estamos procurando doenca, e sim, solu¢cdo!” E foi ai que eu
resolvi trazer minha mae pra Brasilia. Infelizmente, ele ndo me orientou a procurar

logo um especialista, a fazer um tratamento. Ele poderia ter me orientado. Talvez a

doenca da minha mae nao tivesse piorado.

A insatisfacdo com o diagndstico da doenca e a falta de informacdes prestadas pelos
médicos e por outros profissionais da saide, também foram detectadas no estudo de Santos e
Rifiotis (2003). Os dois pesquisadores observaram que, em geral, a comunicacdo destes
profissionais com os familiares e portadores se resume ao diagndstico de uma sindrome
demencial e, a afirma¢do da inexisténcia de tratamento efetivo e da impossibilidade de cura.

Além de investir na busca pelos conhecimentos sobre as deméncias, ou melhor, sobre

a saude dos idosos e de seus familiares, os profissionais devem refletir sobre o significado e
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as conseqiiéncias do diagnéstico na vida das pessoas envolvidas. Nesse sentido, €
fundamental desenvolver estratégias de intervengdo as quais favorecam as praticas cotidianas
das pessoas cuidadoras e dos familiares. E preciso ouvir o que elas tém a dizer e como
elaboram essa realidade permeada de dilemas que eclodem durante o processo demencial.

De acordo com Silveira (2003), apesar de o diagndstico do provavel/possivel
Alzheimer ser fundamental, para melhor lidar com o idoso e amenizar o sofrimento dele e de
seus familiares, € crucial atentar para o fato de que o portador da deméncia € uma pessoa que
ndo estd restrita a sua patologia. Ocorre que, por vezes, o olhar que os profissionais incidem
sobre a doencga € direcionado meramente ao seu diagnéstico e cardter classificatorio, deixando
0 sujeito e sua histdria em segundo plano.

No Centro de Referéncia para Portadores da Doenca de Alzheimer (HUB), os
pacientes e seus familiares sdo atendidos por uma equipe multidisciplinar que busca trata-los
com dignidade, respeitd-los, ouvi-los e esclarecé-los sobre a doenga e suas conseqiiéncias.
Assim, sdo oferecidas a estas pessoas possibilidades de melhor compreender e lidar com os
problemas e as dificuldades advindas da deméncia. Dai a importancia de implantar estes
Centros em todos os pdlos municipais do pais. Como apontado anteriormente, € preciso que
ndo apenas os profissionais, mas também os familiares se esclarecam sobre o mal de
Alzheimer, buscando compreender as mudangas que ocorrem na vida pessoal, familiar e
social dos portadores. Diante do diagndstico, muitos apresentam reagdes que podem chegar a

adiar ou a comprometer o tratamento.

6.3 - As Reacoes Iniciais das Filhas Cuidadoras e de seus Familiares

diante do Provavel/Possivel Diagnéstico de Alzheimer

“Antigamente, era esclerose, agora surgiu esse Alzheimer... é uma coisa tdo terrivel!
Nos ficamos muito chocados com a noticia, toda a familia ficou!” (Talita)

A doenca de Alzheimer, a comecar pelo préprio nome, esdrixulo para muitos que
ainda desconhecem suas principais caracteristicas, por vezes, causa Susto € temor aos
familiares e ao proprio paciente, ao receberem a noticia do provavel/possivel diagndstico.
Neste estudo, a maioria das filhas cuidadoras reagiu de maneira desfavoravel (52 unidades de
andlise). Sentimentos tais como medo, indignacao, choro, revolta, culpa, negacao e desespero
marcaram esse momento que foi vivenciado nao somente por elas, mas também, pela familia

extensa. Tais dados reafirmaram as informacdes apresentadas por Coelho e Diniz (2005),
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quando sinalizaram que os familiares dos portadores de deméncia reagem, de maneiras
diversas, diante do diagndstico. Visando a ilustrar essas informacgdes, apresentam-se o0s
discursos a seguir:

A minha primeira reagcdo foi sentir at€ um pouco de raiva desse negécio. Como é que é
isso? Que doenca é essa? Como € que eu nao tenho mais a minha mae pra me apoiar?
Fiquei meio sem mae de repente. (Alessandra)

Os meus irmdos nao acreditaram no inicio, achavam que era inveng¢do, que ndo existia
essa doencga. Hoje eles estao vendo que ndo € brincadeira. (Bruna)

Eu fiquei anestesiada! A principio, eu ndo tive nenhuma reagdo, talvez pra nao sofrer,
ou talvez porque eu realmente ndo tivesse conhecimento do que seria a doenca.
Quanto ao meu irmao, eu senti que ele ficou mais calado e um pouco mais distante. Eu
tenho a impress@do que € um processo inconsciente de que ndo quer admitir um
sofrimento maior. Ele ndo quer deixar que eu perceba porque ele sabe que eu busco

apoio nele [chora...] (Liduina)

Eu fiquei muito triste, quando eu soube. Ndo quis aceitar! Quando eu sai do médico e
levei a mae pra casa, eu li a bula e pensei: “ah, meu Deus do céu, eu ndo vou dar esse
remédio pra minha mae ndo.” Ai, ndo dei. Sempre procurei da medicina alternativa,
iridologia, homeopatia, florais... Comecei a comprar livros e fazer a gindstica cerebral
com ela, Tai-shi, loga, danca de saldo... (Priscila)

Fiquei preocupada porque pensei: “e agora como é que nds vamos conseguir tratar,
acompanhar uma pessoa com esse tipo de problema?” Porque diziam que a pessoa ia
definhando... fica de cama. Fiquei doida! Lia revista, jornal, artigos mas, nada. Saiu
uma droga que vai melhorar, saiu outra... e foi quando eu li uma reportagem sobre o
centro e decidi que deveria vir aqui para poder obter orientacdo. Todo mundo da
familia ficou chocado com a doenga. Vimos no jornal a foto do presidente Reagan e
ele teve esse problema e a gente viu algumas fotos dele na cadeira de rodas mostrando
como evolui a doenca. Foi um choque, né? Ficamos assustados. (Fernanda)

Aquilo, pra mim, foi pior que a morte! E foi bem na época do meu aniversario! No dia
do meu aniversario, eu comecei a chorar as 7 horas da manha e 11 horas da noite, eu
ainda nao tinha conseguido parar. E o meu irmdo estava super preocupado. Eu
precisava reagir mas ndo conseguia! Eu tinha que por pra fora toda a dor que eu estava
sentindo! Entdo, até eu vir pra cd [Centro de Referéncia], estava sendo dificil pra todo
mundo, mas principalmente pra mim, porque eu me culpava, eu achava que, se meu
pai tinha desenvolvido a doenga, eu tinha falhado em algum ponto. Entao, a culpa era
minha, e eu tentava descobrir aonde eu errei. Até eu descobrir aqui que ndo. Que,
infelizmente, ia acontecer, como pode acontecer com qualquer um. (Laura)

A figura 3, apresentada na pédgina 146, traduz o que foi constatado neste estudo
apontando que diante dos desafios a serem enfrentados apds o diagnéstico, cada sistema
familiar cria suas préprias demandas e maneiras de lidar com o sofrimento. Os recursos

emocionais destas resultam de um complexo entrecruzamento de fatores, tais como as

crengas, os valores, as regras, os segredos, os padrdes transacionais e a rede de apoio social e
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comunitdria. Mais dificil € quando, mesmo diante do diagndstico, ndo se aceita a doenca,
partindo-se para idéias fantasiosas de que o individuo melhorard, de que voltard a ser como
era antes e de que ndo deve receber um tratamento especializado. A expectativa por uma cura
miraculosa, por vezes, também se faz presente na vida destas pessoas. Ocorre que a negacao
da doencga, além de dificultar o tratamento, pode desfavorecer a convivéncia com os
portadores, podendo aumentar o estresse € os conflitos nas familias. Nessa dire¢do, apontam-
se as falas de algumas participantes:

Depois do diagnéstico do papai, minha mae ficou depressiva, baixo astral, meio louca.
Ela ndo aceita que ele esteja doente. Ela diz: “ai, meu velho trabalhou tanto, e, agora
que a gente podia viver a vida ele adoece...” (Isabela)

Minha filha ainda ndo aceita a doenca da avd. Se a avé ataca, ela se fecha. As vezes,
ela diz: “v6, eu td6 brincando com a senhora. Eu ndo t6 dizendo que a senhora é
crianga, eu nio falei isso.” Ela bate de frente com a v6, responde e sai. E paciéncia que
€ preciso ter, e ela ndao tem. (Carolina)

No inicio, mesmo sabendo do diagnéstico, eu ndo queria aceitar aquelas historias que
ela inventava. Eu percebia que ndo tinha como ser verdade, mas eu comecei a ter
conflitos com ela. Eu nao aceitava que ela pudesse estar dizendo aquelas coisas
horriveis [chora...]. Ela comecou a falar dos outros, falar do comportamento, julgar,
entdo, comecaram os conflitos entre a gente. E eu falei pros meus irmaos: “nossa mae
esta ficando doida!” Essa ndo é a minha mae! E ai eu comecei a ficar com medo dela,
de fazer alguma coisa com ela. (Mariana)

A minha filha cagula ndo estd aceitando a doenca da avé. Ela ndo admite que é

doenca. “A v6 ja abriu e fechou essa porta aqui ndo sei quantas vezes.” “Minha filha,

sua avo estd doente.” “Nao! Eu ndo acredito que ela possa estar doente.” Eu devia até
ter trazido ela pra conversar com vocé! Ela ainda td naquela fase que nds ja passamos.

Ela acha que a mamae cria as histérias, que é implicancia dela. Me canso de dizer pra

ela: “minha filha a tua avd estd doente e faz coisas que uns entendem e outros nao

entendem.” (Karina)

Através destas e de outras verbalizacdes ouvidas durante as entrevistas, foi possivel
confirmar o que vérios pesquisadores (Coelho & Diniz, 2005; Coelho, Falcao, Campos &
Vieira, 2006; Luders & Storani, 2005; Savonitti, 2005; Shields, 1992; Silveira, 2000)
destacaram, ou seja, o diagndstico e o processo demencial alteram a dindmica e a estrutura
familiar. As modificacdes dos comportamentos emitidos pelos portadores atingem ndo apenas
o relacionamento entre os subsistemas da familia nuclear, mas também, as relacdes com os
membros da familia extensa. Essas observacoes serdo esmiugadas mais adiante.

De acordo com Santos e Rifiotis (2003), a fase inicial da deméncia é especialmente

dificil, porque a imagem internalizada sobre o idoso a qual os membros possuem foi

construida ao longo dos tempos. Essa construcio estd arraigada na convivéncia e fortemente

158



relacionada com os papéis exercidos pelo portador no contexto familiar. A imagem
estruturada vai sendo lentamente refeita com o processo de evolugdo da doenca e no exercicio

do papel de cuidar. Visando a esclarecer essa temadtica, apresenta-se o contetido subseqiiente.

6.4 - Concepcoes das Filhas Cuidadoras sobre as Caracteristicas Pessoais

das Maes/dos Pais Portadores de Alzheimer Antes e Apos a Doenca

“Eu comparo muito a minha mde a minha filha que estd com seis anos e, ai,
eu vejo que minha filha estd progredindo e ela regredindo!” (Fernanda)

A doencga de Alzheimer vai, aos poucos, gerando perdas cognitivas nos portadores, até
que percam a autonomia. E comum as filhas cuidadoras e familiares compararem o jeito de
ser, as atitudes e os comportamentos que as maes/os pais enfermos tinham antes da doenga
com as agdes posteriores. Através das entrevistas, constatou-se que, na perspectiva das filhas,
as principais caracteristicas do idoso portador da DA, antes da doenca, eram de pessoa: ativa,
dominadora, amorosa/prestativa, estressada/explosiva e quieta/calma. As lembrancas de
quem foi a mae/o pai antes da doenca eram resgatadas por meio das vdrias histérias que
compartilharam em familia, dos dlbuns de fotografias, dos lugares que freqiientavam juntos,
entre outros. O choro, aliado a sensacdo de perda gradativa da pessoa amada, amidde
acompanhava o discurso.

A impressdo que elas tinham era de que seus genitores haviam perdido as proprias
identidades. Seus comportamentos e tracos de personalidade foram freqiientemente
confundidos com os sintomas da doenga, especialmente no inicio. Diversos questionamentos
e conflitos entre os familiares e os portadores ocorriam, em virtude dessa falta de nitidez ou
de delimitacdo que pudesse sinalizar as agdes expressas por conta da enfermidade ou das
caracteristicas de personalidade do portador. Aliado a essa realidade, o desconhecimento das
caracteristicas da DA acirravam os conflitos. Seguem abaixo algumas falas sobre a temética:

Até que ponto o comportamento dela € da doenca e at€é que ponto tem a ver com a

personalidade dela? E muito confuso isso! (Clara)

Logo no inicio, a gente achava que era preguica dele de lembrar das coisas, mas,
depois, a gente foi entendendo a doencga e percebendo que a pessoa volta a ser crianca.
Ela hoje esta muito infantil. (Isabela)

No inicio, meu pai ndo entendia a doenga da minha mae e chegava até a ser grosseiro
com ela. Ele achava que ela estava implicando com ele. Hoje, depois de compreender
as caracteristicas da doenca, ele é a paciéncia em pessoa. Tem horas que ele ainda
explode, mas ele tem medo de magoar ela... (Amanda)
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Minha irm4, certa vez, conversou comigo e me disse assim: “até onde ela precisa ser
servida? E até onde ela estd usando a gente? Vamos deixar ela fazer as coisas por ela
mesma!” Ela achava que nao tinha a ver com a doenca, sabe? Ela pensava que tinha a
ver com o jeito de ser dela. (Lorena)

Com a doenca ela perdeu muito esse negdcio da censura e ela fala coisas que eu nunca

tinha escutado ela falar. Entdo, acho que na separacdo dela com meu pai ela se culpou

e nunca manifestou isso, sabe? Minha mde sempre teve uma postura muito assim:

quando ela comecou a ficar esquecida ela falava: “ah, eu ndo me importo de esquecer

as coisas. Eu acho até bom.” E eu brigava muito com ela por causa disso. Nao sabia
que era da doenca. Mamae como € que pode achar bom nao ficar lembrando das
coisas? Alf, ela dizia: “Ah, assim € melhor” e sorria muito. Até hoje eu me surpreendo.

Eu acho que eu ndo conhecia a minha mae. Eu acho que o que ela apresentava ndo era

a verdade dela e com a doenca ela se revelou. (Livia)

Conforme apontado anteriormente, fatores como a negacao da doenca, as concepgdes
distorcidas sobre a enfermidade e a falta de esclarecimento dificultam a relacdo dos familiares
com os pacientes. Além disso, € necessario reconhecer que a pessoa portadora de Alzheimer
possui uma estrutura de personalidade propria, e esta continua presente apds o surgimento da
moléstia. Através dos discursos das filhas cuidadoras, perceberam-se trés aspectos que
envolviam as caracteristicas de personalidade destes sujeitos apds o surgimento da deméncia:

a) em determinados casos, alguns tracos marcantes da personalidade do paciente eram
acentuados com a manifestacdo da doenca, por exemplo, quem era autoritirio passava a ser
mais ainda;

b) em outros, nao havia alteragdes considerdveis no jeito de ser do portador, por
exemplo, quem era calmo permanecia assim;

¢) nos demais casos, havia uma espécie de mudanga de personalidade, por exemplo,
quem era calmo passou a ser extremamente agressivo. Também, alguns apresentavam
sintomas psicdticos, tais como alucinacdo e delirio, dificultando ainda mais para as filhas e
seus familiares a compreensdo acerca das caracteristicas do portador. Os depoimentos de

Beatriz e Carolina, por exemplo, revelaram um desses episddios:

Meus irmaos comecaram a estranhar o comportamento da mamae. Ela era uma pessoa
tranqiiila, até que, um dia, aconteceu uma coisa muito séria. Ela veio a se apaixonar
por um estudante que morava em frente ao apartamento dela. Um rapaz ainda muito
novo, € eu ndo sei o que aconteceu, mas ela passou a desenvolver fantasias com este
rapaz. Ele, até entdo, ndo entendia nada, mas, pra ela, aquilo tinha uma importancia
incrivel! Até que, um dia, ela chegou a falar com meu irmdo que o rapaz tinha
ofendido ela. Isso sem o rapaz ofender. Depois ela comegou a desenvolver a idéia de
que a familia do mog¢o queria mata-la. Que o telefone dela tava grampeado, que eles
ouviam a conversa e que as pessoas ofendiam ela com palavrdes. Meu irmao teve que
ir 14 conversar com ele pra dizer que ela nao tava bem. Ela jia ndo conhecia mais as
pessoas, conversava com 0s objetos, como se fosse crianga. Via coisas onde nao
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existia e dizia que o vizinho convidava ela pra fazer programa. Vocé vé aquilo ali e
ndo da pra entender, ndo. Isso é da doenca, ou tem a ver com a personalidade da
mamae? Aquilo, pra nés, foi um choque. Ela ficou extremamente agressiva! (Beatriz)

Durante o periodo do carnaval ela ndo me reconhecia como filha, ela inventou que eu

era uma mulher que ela conheceu no avido e que havia sentado perto dela. Ela foi

dizer pra minha irma: “essa mulher ndo vai embora daqui! Ela entrou no avido e

sentou do meu lado e comecgou a puxar assunto. Disse que era de Manaus, que tinha

familia aqui e como nés chegamos de noite ela pediu pra vir pra minha casa. E, ai, eu
deixei. Mas, ela ndo procura a familia dela, ndo vai embora e se instalou nessa casa.”

Era tudo delirio dela. Ela achava que eu tava perseguindo ela. Eu disse: “gente vocés

cuidem da made como se eu estivesse ficado 14 em Brasilia! Eu to aqui pra ajudar! O

que eu ver que voces nao estdo fazendo e como deve ser eu vou falar pra vocés.”

Expliquei tudo, ndo bati de frente, busquei conversar e, entdo, deixei mesmo e me

anulei. Fiquei como se fosse uma estranha pra ela e eu era uma estranha pra ela. Ela

tomava conta de mim, me vigiava o dia inteiro, principalmente se meu pai estivesse l4.

Eu ja estava desesperada porque tu olhar pra tua mae e falar: “mae, eu sou sua filha e

ela negar!” [chora...] O médico disse que ela estd no estdgio inicial da doenca. Ela

toma Excelon®. Ela senta numa rede e fica. Eu vi que ela estava nervosa e, ai, ela me
atacou! “Vocé tome conta da sua vida!” Ela cria as coisas na cabeca dela. (Carolina)

Os dados desta pesquisa corroboram o que foi publicado por outros pesquisadores,
como Leifer (2003), que sinalizou que as alteragdes da personalidade sdo freqiientes nos
pacientes com DA, apresentando, por vezes, sintomas psicéticos. A OMS (1994) também
destacou que a enfermidade de Alzheimer afeta cada pessoa de maneira diferente, e que o
impacto da doenca, na vida do paciente estd relacionado as suas caracteristicas pessoais
anteriores a ela.

Como dito no capitulo 2, para se discutir a saide mental, é fundamental levar em
consideragdo fatores multidimensionais. No que diz respeito ao fator género, por exemplo, as
mulheres idosas sdo mais afetadas pelos efeitos que suas doengas podem causar nos outros, ao
passo que os homens sdo mais afetados pela dependéncia, pela dor e pelos efeitos sobre o
exercicio de seus papéis sociais (Neri, 2001a). O impacto da perda de caracteristicas de
personalidade e do comprometimento da memdria atingia ndo apenas a saide mental dos
portadores mas, também a dos demais membros da familia, por meio das conseqiiéncias
desencadeadas pelo processo demencial.

Diante desse cendrio, é pertinente indagar até que ponto o portador da doenca de
Alzheimer compreende o que estd ocorrendo consigo. Algumas filhas cuidadoras apontaram a

existéncia de momentos em que seus pais/ suas maes demonstravam estar conscientes do que

ocorria em suas vidas.
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Ela as vezes me pergunta: “mas, que doenca € essa que eu tenho?” “Mae, a senhora
tem a doencga do esquecimento.” “Eu tenho mesmo essa doenca? Oh! minha filha, eu
luto pra ndo esquecer, mas eu esquego!” [chora...] (Sdmia)

Ela tem horas que fala coisas lindas, parece até que conscientemente estd sentindo
aquilo. Mas, daqui a dez minutos ela ndo lembra de nada. Nos momentos de lucidez
ela me apdia também. (Larissa)

Ele pergunta: “eu quero saber o que eu tenho de errado.” E, quando eu digo que ele
estd com uma deméncia, ele diz que o médico que disse isso € doido! Ele diz que esta
apenas com um leve esquecimento, € que isso € normal, é da idade. Porque eles
aprenderam isso na infancia deles, né? (...) Ai, ele fala: “eu td6 sendo atendido num
centro de referéncia de portadores de Alzheimer. Mas, o que é Alzheimer? Eu sei que
¢ uma deméncia, mas eu ndo t6 demente!” (Joyce)

Ela tem momentos de lucidez e domingo ela disse que estava muito triste. Olhou pra
boneca dela e, ai, perguntou: “ela estd bem? Ela estd viva?’ Naquele momento,
parecia que ela estava perguntando por ela mesma! (Taind)

Através dos relatos apresentados pelas cuidadoras, percebeu-se que, no inicio da
doenca, alguns pacientes tentavam justificar os lapsos de memoria e disfarcar os erros
cometidos, por meio de perguntas ou acdes, durante a interagdo com outras pessoas.
Possivelmente, diante dessas situacgdes, eles estavam tendo noc¢do do que ocorria em suas
vidas.

Na pesquisa realizada por Dourado, Laks, Rocha, Soares, Leibing e Engelhardt (2005)
com 42 pacientes com provavel/possivel diagnostico de Alzheimer, foi visto que a
consciéncia da doenca estava preservada em 66,7% dos pacientes com estagio leve e 20,8%
dos que estavam no estdgio moderado, indicando uma perda progressiva da consciéncia da
doenca, a medida que a gravidade aumentava. Os autores concluiram que, assim como o
diagndstico precoce da doencga, esses dados podem favorecer a comunicacdo entre
profissionais, pacientes e familiares, bem como o planejamento de atividades de reabilitacdo e
orientacdo familiar.

Ressalte-se que € preciso ter ciéncia de que as condi¢des de saide dos portadores nao
estdo associadas apenas a gravidade da enfermidade, mas também a outras varidveis, tais
como o estilo de vida e o contexto psicossocial e econdmico do idoso. Outrossim, é
fundamental ndo reduzir os portadores de Alzheimer a sua doenca. Eles possuem sentimentos,
estdo vivos. E preciso escutd-los, respeitd-los e trati-los com dignidade, tendo o cuidado de
ndo infantilizd-los. Diz-se isso, porque, pelo fato de adotarem comportamentos infantis, por
tornarem-se dependentes, por resgatarem e conversarem com os mortos da familia —

freqiientemente, confundindo-os com outros membros que ainda estdo vivos —, € comum que
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os familiares e até mesmo os profissionais se direcionem a eles como se fossem verdadeiras
criangas.

Os sintomas da deméncia geram preconceito e estigmas sobre os pacientes,
favorecendo o afastamento e isolamento do seu contexto sociofamiliar. Caldas (1998) apontou
a importancia de manter o paciente em ambientes conhecidos, como forma de respeitar as
lembrangas de vida que ainda lhe restam e evitar que se desoriente em lugares estranhos. Para
Teixeira (1998), muitas crises de agitacdo, tentativas de fuga, ou, contrariamente, a apatia
podem ser conseqiiéncias da influéncia do meio ambiente em que os portadores estdo
inseridos.

Todavia, nem sempre € possivel fazer que o idoso permaneca em sua morada. Em
varios casos deste estudo, por conta do tratamento ou por falta de condi¢des de morar
sozinho, os pacientes tiveram que sair de suas casas, para residirem com as filhas cuidadoras,
uma vez que elas ja estavam casadas e possuiam suas familias. As conseqiiéncias dessas

mudangas serdo discutidas adiante.

6.5 - As Filhas Cuidadoras diante do Pai/da Mae com Provavel/Possivel Diagnéstico de

Alzheimer — Principais Motivos para o Exercicio do Papel

“Mas, assim como aconteceu com a mamde e a mde dela, ocorreu comigo. Existe uma certa
cobranga pra cuidar de todos da familia por a gente ser mulher!” (Beatriz)

A construcio do papel de cuidador de um idoso com deméncia, no dmbito familiar,
desenvolve-se a medida que a enfermidade evolui, € os membros do sistema vivenciam a
implementagao dos cuidados. Tal processo é dinamico e multifacetado e sofre influéncia das
experiéncias pessoais e das praticas socioculturais e familiares dos cuidadores (Santos, 2003).
Neste estudo, buscou-se conhecer os motivos que levaram as filhas a cuidarem de seus pais e
como se deu o processo de assuncao desse papel.

Conforme apontado nos resultados, as principais razdes que levaram as filhas a
cuidarem de seus pais foram: sentimento de obrigacdo filial; gratiddo; condigdes
socioecondmicas e profissionais; o fato de que sempre exerceram o papel de cuidadora na
familia, desenvolvendo o que se denomina “carreira de cuidados”; missdo divina; amor; falta
de op¢do; estado civil de solteira; por ser mulher; oportunidade de rever os erros do passado;
caracteristicas de personalidade; o fato de nunca ter saido de casa; posicdo que ocupavam
entre os irmaos. Para melhor esclarecer essas informacdes, discutir-se-4, de maneira sucinta,

cada subcategoria.
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Diante desses dados, percebeu-se que a esséncia do cuidar fundamenta-se na relagao
de obrigacdo, de gratiddo e de responsabilidade pela pessoa que estd dependente. Por meio
das entrevistas, foi possivel constatar que as filhas cuidadoras nutriam esses sentimentos
perante os pais — motivo mais apontado por elas, para justificar o exercicio deste papel. Para
ilustrar tal assertiva, destacam-se alguns relatos:

Eu acho que é uma obrigacdo do ser humano cuidar dos pais idosos, e o carinho que
ela sempre deu a todos nods, justifica o compromisso que eu tenho com ela. Eu sou
muito grata a ela. (Alessandra)

Por tudo que ela fez comigo, eu tenho mais do que obrigacao de cuidar dela. Além de
ser um ser humano, ela é a minha mae. (Liduina)

Ela j4 fez tanto por mim que hoje estou retribuindo. Porque além de ser uma obrigacdo
minha, tanto minha, como dos meus irmaos, ¢ um dever que eu tenho. Nao tem légica
eu dar pra outra pessoa cuidar. (Luana)

Acho que o compromisso que eu tenho com meus pais € obrigacdo de todo filho,
porque, se eles cuidaram da gente até agora, porque que nds niao cuidamos deles de
agora em diante? Devemos ser gratos a eles por tudo que fizeram por nés. (Vilma)

Ela sempre cuidou de todos, inclusive dos meus filhos. Tenho obrigacdo de cuidar
dela. (Diana)

Eu acho que a minha obrigacdo tem que ser reciproca, porque ela teve obrigacao

comigo. Ela perdeu noites de sono, ela me colocou numa escola e cuidou pra que eu

andasse sempre bonitinha. Ela se anulou, pra que eu ocupasse o meu espaco. (Livia)

Notou-se que quando a cuidadora se referia ao seu dever, compromisso, gratiddo ou
obrigacdo de, como filha, prestar apoio aos seus pais, estava remetendo a uma obrigacdo
moral e ética determinada, expressa em uma regra de ac¢do, que, nesse caso, ¢ o cuidar. Diante
dessas informacOes, vém a tona as idéias expressas por Boszormenyi-Nagy e Spark
(1973/2003), ao sinalizarem que os valores éticos se entrelacam, do ponto de vista
psicoldgico, com o “grande livro” de reciprocidade nas relagdes € com o compromisso que a
pessoa assume diante desses vinculos.

Constatou-se que o dever de cuidar também estd calcado nas agdes impostas por
normas socioculturais, econdmicas e religiosas. Estas, por sua vez, pertencem a um conjunto
de crencas e valores compartilhados entre os membros de uma sociedade, sendo a familia o
lugar primordial de transmissdo, absor¢do e manutencdo deles. No contexto tradicional das
familias brasileiras, ¢ comum que os membros idosos sejam amparados por seus filhos

(Aquino & Cabral, 2002; Camarano & EI Ghaouri, 1999). Contudo, mais do que as pressoes

externas e a influéncia do meio, as “contas” éticas do “grande livro” parecem ter sido as
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principais determinantes das posturas adotadas pelas filhas cuidadoras, uma vez que seu efeito
foi revelado por meio das verbalizagdes que assinalavam os compromissos interiorizados e
exercidos por meio de suas agdes.

Para relembrar, o conceito de legado proposto por Boszormenyi-Nagy e Spark
(1973/2003) significa uma extensdo transgeracional do principio da delegacdo. O termo
delegacdo, por sua vez, evoca, a0 mesmo tempo, uma ligacdo que estende, por meio de varias
geragdes, um compromisso ou uma obrigagdo de prestar contas. “O destino dos filhos se
reflete como um espelho frente aos pais. A for¢a reguladora crucial das relagdes familiares é o
principio de contabilizacio de responsabilidades e da possibilidade de confianga”
(Boszormenyi-Nagy & Spark, 1973/2003, p.40-41).

Partindo das idéias expressas por estes autores e fazendo um paralelo com a “justica
divina” definida através da mensagem biblica “porque muitos sdo chamados, mas, poucos
escolhidos” (Mateus, 22:14), faz-se mister apontar que os resultados obtidos nesta pesquisa
ndo implicam dizer que necessariamente todas as filhas cuidadoras foram “delegadas”,
“escolhidas” ou ‘‘eleitas” pelos pais e pelos membros da familia a assumirem este papel.
Nessa direcdo, apresentam-se alguns exemplos:

Nao tem essa histdria de ser eleita, ela ¢ minha mae, e, independente do fato de meus

irmaos nao irem cuidar, eu cuido. (Lorena)

A verdade é que eu nido fui eleita pela minha mae pra cuidar dela, eu cuido dela por
falta de opcao. (Clara)

Eu ndo fui eleita pra cuidar do meu pai, eu acho que eu assumi esse lugar por forcas
das circunstancias. Eu fui percebendo que ele estava precisando de alguém. Alguém
tinha que ir 14 socorré-lo, e talvez, dentre os filhos eu tenha sido mais sensivel ao
problema dele. Quando eu chamava meus irmaos pra ajudar, eles sempre tinham uma
desculpa mas, eu fui cuidar dele porque nao suportei, ndo tive alternativas. (Daniela)
Cuidar dos enfermos familiares com Alzheimer, por falta de opcdo, também foi um
resultado encontrado por Aradjo (2001). Similarmente, Giacomin, Uchoa e Lima-Costa
(2005) detectaram que o sujeito que cuida de idosos nem sempre escolheu ser cuidador.
Assim sendo, mais do que uma escolha, a necessidade de cuidar de uma pessoa idosa resulta
de uma imposicdo circunstancial. Desse modo, percebe-se que os relatos acima citados
refutam a proposicdo apresentada por Silveira (2003) de que a pessoa enferma escolhe por
quem ser cuidado dentro da familia e de que esse papel jd estava predeterminado e era

enderecado a alguém. Pelo que se observa, os resultados da presente pesquisa apontaram que

essa assertiva nao € obrigatoriamente uma regra.
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Pesquisadores (Karsch, 1998; Santos & Rifiots, 2003) sinalizaram que, em geral, a
pessoa cuidadora ndo toma sozinha a decisdo de cuidar. Esta se define na indisponibilidade de
outros possiveis cuidadores para cuidar, e quanto mais o cuidador se envolve, mais os nao-
cuidadores se desvencilham do cuidado. Ademais, esse tipo de dindmica nunca ocorre de
maneira tranqiiila e linear, isto €, os relacionamentos interpessoais, na maioria das vezes, sao
atingidos e possuem momentos de conflitos, comumente associados as mudancas advindas
com a evolugao do processo demencial.

Todavia, vale relatar que, apesar de nao ser uma regra comum a todas as cuidadoras,
algumas verbalizaram que se sentiam escolhidas por seus familiares ou por seus pais para
cuidar destes. Observou-se que, nesses casos, a escolha para assumir esse papel era uma via
de mao dupla, ou seja, ndo se era apenas escolhida, mas também se tinha a possibilidade de
escolha, aceitacdo e assuncao do papel de cuidar, mesmo que este estivesse sendo vivenciado
com conflitos pessoais e familiares. Para ilustrar isso, apresentam-se as seguintes falas:

Eu fui eleita pra cuidar da minha mae, porque acho que é um elo. Um elo entre a
gente... eu ndo sei. Na verdade, eu sempre quis cuidar dela. Teve uma época que eu
pedia muito a Deus: “meu Deus, eu quero cuidar da minha mae. [chora]” (Giovana)

S6 que eu chamei esse papel, mas eu ndo achei que fosse s6 pra mim. Acho que eu
escolhi cuidar da minha mae, mas hoje se perguntar pra minha mae, ela vai querer que
eu continue cuidando dela. (Talita)

E das vezes em que eu precisei de alguém pra cuidar dela num final de semana, eu nao
senti que alguém se dispusesse. Entdo, ndo fui eu que me elegi pra cuidar da minha
mae, eu fui eleita. Acharam que eu... e ai, eu acabei assumindo cuidar dela. (Sdmia)

Os discursos apresentados até entdo permitem refletir que, nos casos em que existiu a
possivel escolha da cuidadora, ela foi determinada pelas relagdes familiares e por seus
estressores verticais e horizontais, bem como pela comunicagcdo entre os membros e pela
histéria pessoal de cada um, que deve ser pensada inseparavelmente dos aspectos
sincronicos/diacronicos que regem o sistema familiar e suas principais caracteristicas.

A assuncdo do papel de cuidadora dos pais/das maes ndo refletiu apenas os
relacionamentos favordveis que tinham antes da doenga, mas, em alguns casos, revelaram os
conflitos, as distancias emocionais e geograficas entre eles. Nesse sentido, assumir o papel de
cuidadora implicou uma oportunidade de rever os erros do passado e resgatar os elos afetivos:

Eu acho que € porque eu nao vivi com ela o tempo todo e, entdo, eu achava que ela
nao gostava de mim. E eu tinha vontade de me aproximar dela e, depois que eu soube
que ela estava doente, eu fiquei com sentimento de cuidar, de proteger ela. (Fernanda)
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Eu quero apenas resgatar um pouco do que eu ndo fiz pra minha mae, no comego da
nossa histéria. Eu sei que € tarde mas, na minha consciéncia, nio é! (Mariana)

A gente ndo tinha didlogo, ndo conversava. Ela pedia pra eu fazer uma coisa, e eu nao

fazia. Eu era muito desligada dela. (...) Hoje em dia, eu faco isso. Antes eu ndo fazia.

Eu ndo dava carinho. Eu acho que ela ndo tinha carinho de nenhum dos filhos. Ela nos

dava carinho mas, a gente ndo retribuia. Hoje eu agradeco muito a Deus, por estar

fazendo alguma coisa pela minha mae em vida, porque, se acontecesse alguma coisa
por ela, eu ia me sentir muito culpada. Por causa da minha histéria com ela no
passado. Hoje eu t6 tendo oportunidade de rever tudo isso. (Gabriela)

Esses discursos reiteram a prelecdo de Boszormenyi-Nagy e Spark (1973/2003), ao
afirmarem que o desequilibrio na reciprocidade de uma relacio nunca é estitico nem
permanece estancado. E valido ainda destacar que os resultados desta pesquisa corroboraram
as afirmacgdes apresentadas pela Sociedade Espanhola de Geriatria e Gerontologia (2005), ao
mencionarem que a maioria das pessoas cuidadoras de idosos familiares acredita que cuidar se
trata de dever moral, responsabilidade social e familiar, uma espécie de norma que deve ser
cumprida. Para esta institui¢do, algumas razdes que embasam a decisdo de cuidar giram em
torno de aspectos como: a) motivagdo altruista; b) reciprocidade; c) gratiddo e estima; d)
sentimento de culpa devido a algum erro cometido no passado e; e) aprovagao social dos
familiares e da sociedade em geral, por prestar esses cuidados.

Como dito anteriormente, os aspectos socioculturais influenciaram as decisdes de
exercer a atividade de cuidar. Neste estudo, apenas 3 filhas explicitaram que o fato de ser
mulher as levou a exercer tal funcdo. Percebeu-se que, quando eram indagadas, apesar de a
maioria ndao verbalizar esse motivo explicitamente estava presente, nas entrelinhas de seus
discursos, o papel elementar que desempenhavam em suas familias. Seguem, por exemplo,
alguns relatos:

Qualquer coisa que acontece com mamae, estd todo mundo junto, principalmente nés
mulheres. Os homens ja ficam mais de lado, as mulheres, ndo. Qualquer problema da
familia somos nés mulheres que estamos ali pra ajudar uns aos outros. (Gisele)

As mulheres da minha familia sempre foram mais préximas, mais cuidadoras.
Atualmente a gente se retine muito, pra conversar a respeito do que estd se passando
dentro de casa. Ja os homens sdo mais assim... mais distantes. (Karina)

Eu sempre ouvi dizer que o homem sempre € muito desligado da familia, porque toda
histéria que eu ouco das pessoas sempre € a mulher que estd ali pegando a batata
quente. Cuidando de quem precisa... O homem estd sempre meio que
descompromissado! E € assim que acontece na minha familia. (Luana)

A mulher € mais carinhosa, mais atenciosa, tem mais interesse... a maioria ¢ mae, ja
sabe o que € ser mae. Eu acho que a mulher tem um papel especial na familia. A
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mulher € mais centralizada no carinho, na atencao, esse tipo de coisa. O homem € mais

na mesma, ele estd sempre atrds do pensamento da mulher. Nao que eles tenham

menos poder. Mas nessa forma de carinho, atencao, tolerancia, paciéncia, eu acho que

a mulher tem mais. O que tem acontecido na minha familia, € isso: as mulheres tomam

a frente de tudo. Os homens s6 participam, se forem chamados, e, se ndo forem

chamados, também nao influi. S6 se tiver um filho homem e sendo ele Unico filho é

que ele vai ser obrigado a isso, mas, se tiver uma filha mulher, eles vao querer que ela

faca. Tudo que se refere a cuidado é com as mulheres. (Sofia)

Através dos discursos acima, observa-se que a funcdo das mulheres, nas familias, é
marcada por regras, crengas e valores que sdo transmitidos de geracao a geracdo. Elas sempre
foram consideradas as principais responsdveis pela manutencio das relacdes familiares e por
todos os cuidados de seus membros, especialmente dos maridos, das criangcas e dos 1dosos.
Nesse cendrio, o acimulo de func¢des as deixa ainda mais sobrecarregadas, quando ocorrem os
estresses imprediziveis, tais como desemprego e doenca (McGoldrick, 1995; Relvas, 2002).

As mudangas ocorridas no ambito familiar brasileiro ampliaram a autonomia feminina,
ndo obstante tenham levado a um actimulo de papéis, pois, além de serem as cuidadoras
oficiais, as mulheres passaram a compartilhar com o homem o sustento da casa. De acordo
com Diniz e Coelho (2005), a histéria das mulheres se mistura com a das familias. Assim, €
fundamental conhecer essa parte da histdria, porque dd sentido a experiéncia e a visdo que
elas possuem sobre si mesmas e sobre seus papéis no meio sociofamiliar. Nessas esferas, o
lugar da mulher sempre foi cerceado em funcdo dos preconceitos e esteredtipos de género.

E vilido destacar que algumas filhas ja exerciam o papel de cuidadoras mesmo antes
da doenca dos pais. A “carreira de cuidados” também foi encontrada noutras pesquisas
(Silveira, 2003; Sommerhalder & Neri, 2002). Neste estudo, a referida “carreira”, na familia,
estava freqiientemente associada a idéia de que somente elas sabiam cuidar dos enfermos.
Assim, centralizavam as tarefas exercidas com os pacientes, ndo confiavam e nem desejavam
que outros membros ocupassem esse lugar. Em sintese, elas eram cuidadoras ndo apenas dos
portadores, mas também de muitos membros de suas familias, nos momentos em que
necessitavam. Para ilustrar essas informacodes, seguem as verbalizacoes:

Eu confio mais em mim, parece. Em todas as situacdes de doenca da familia, eu quero
estar por perto. Parece que eu ndo confio muito que outra pessoa esteja com ela [mae
com Alzheimer] e esteja cuidando dela. S6 eu que gosto de cuidar dela. E eu j4 cuido
de muita gente da minha familia ha muito tempo... (Cecilia)

Eu sempre tive a responsabilidade de cuidar deles [pai e mae]. (Taind)
Sempre gostei de cuidar das pessoas. Quando era menina gostava de cuidar da minha

avo. Depois fui ser professora e me envolvia com os problemas dos alunos e vivia pra
eles. Cuidando deles. Sempre, na minha vida, foi assim... sempre tive que viver em
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funcdo de alguém e nunca penso em mim. Eu tenho dificuldade de cuidar de mim, de
tomar remédio, eu ndo esqueco o remédio da minha mae, mas, se for o meu, eu
esqueco. (Beatriz)

Percebe-se que, além da carreira de cuidados, o discurso de Beatriz sugeriu que o
exercicio da funcdo de cuidadora pode favorecer algum tipo de fuga, para evitar o contato
consigo mesma, fato também encontrado no estudo de Luders e Storani (2005). O depoimento

de Daniela complementa essa idéia:

Percebi que era conveniente pra mim cuidar do meu pai. Precisava ter certas
responsabilidades, pra ndo pensar nos meus problemas, nas coisas que ndo queria
enfrentar. Entdo, preferi tomar as responsabilidades da familia, pra ndo ter como
pensar nas outras coisas. E eu passei muito tempo em conflito comigo mesma. Eu ndo
me aceitava direito. Eu ndo me permitia conversar sobre si mesma. Eu tentava colocar
a coisa assim: eu ndo tenho tempo pra mim, entdo, eu ndo existo. Eu, pessoa, ndo
existo! Existe a pessoa responsdvel pela familia. Entdo, eu sé6 me via como sendo
responsavel por toda familia. Hoje, ndo. Eu penso que devo ter um tempo pra mim,
porque eu preciso espantar. Eu acho que todo mundo tem os seus demonios. E eu
preciso colocar os meus bem longe.

Daniela sinalizou que, no inicio da doenca do pai, compreendeu que, exercendo o
papel de cuidadora, fugiria dos proprios problemas e das vdrias questdes existenciais que a
atormentavam. Mas, chama-se atencdo para o fato de que, apds algum tempo, ela reconheceu
que precisava cuidar de si mesma. Esse dado sustenta a proposicao de Baker (1996), quando
mencionou que as experiéncias vivenciadas pelas filhas cuidadoras de pacientes com
Alzheimer podem ser mais uma oportunidade de elas se compreenderem e realizarem uma
auto-avaliacdo sobre suas vidas. Larissa também foi uma das filhas que mencionou essa
mudanca, apds cuidar da mae portadora de Alzheimer:

Eu acho que agora, depois de ta cuidando da minha mae, eu sou mais humana. Antes,
eu era um pouco revoltada. Nao tinha pena de ninguém. E hoje eu me sinto mais
humana com as pessoas, procuro me entrosar melhor com as pessoas. Eu achava que
ndo precisava de ninguém. Eu era uma pessoa revoltada. Hoje eu ja ndo sou mais.
Acho que isso me fez crescer muito, me fez mudar muito. A gente sofre, mas também
€ beneficiada. Meu relacionamento com todo mundo melhorou. Eu ndo gostava de
conversar com ninguém. De me relacionar com ninguém. Os vizinhos quase nem me
conheciam e hoje ndo, eu ja passo na rua e cumprimento um e outro. Acho que me
tornei mais humilde, achava que falar com vizinho s6 trazia fofoca... Acho que a gente
precisa conversar com as pessoas, acho que até melhora a auto-estima da gente.

Através desses discursos, percebe-se que a atividade de cuidar vai além de uma
obrigacdo moral e ética. Outrossim, é importante ressaltar que, durante os atendimentos
psicoldgicos e dos grupos de apoio desenvolvidos no Centro de Referéncia do HUB, era

discutida a importancia de os cuidadores olharem para si e executarem atividades que lhes
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proporcionassem prazer. Notava-se que esse incentivo despertava a atencdo para o fato de
que, mesmo com a doenga do membro familiar, a vida continuava. Essa visdo aliviava um
pouco a culpa que elas sentiam, quando ndo estavam olhando para seus pais/ suas maes
enfermos, por estarem exercendo outras tarefas de seu interesse. Talita, por exemplo,
expressou o que se segue:

A psicéloga que me atendeu aqui no Centro de Referéncia, quando eu vim trazer
minha mée conversou comigo e disse que eu preciso me cuidar, até pra poder cuidar
dela. A partir dai eu abri os olhos. Ela realmente tem razao, eu preciso cuidar de mim,
tenho que estar atenta, porque se ndo eu esqueco de mim! Eu deixei a minha
hidroginéstica, porque minha mae precisava de cuidados. Deixei minhas amigas.
Tenho amigas com quem eu conversava, trocava idéias e hoje em dia eu ndo converso
com ninguém! Nao faco mais nada. Vivo em funcao dela. Mas, agora eu vou mudar!

Quando ndo estavam cuidando de seus genitores, as atividades mais desenvolvidas por
elas eram: caminhadas/exercicios fisicos; estudo e leitura de livros, jornais e/ou revistas;
trabalhos manuais; passeios; cuidado com outras pessoas. No estudo de Neri e Sommerhalder
(2002), foi visto que uma das principais conseqiiéncias do exercicio desse papel é a
diminui¢do das atividades de lazer e de oportunidades da vida social. Nesta pesquisa, a queixa
acerca dessas limitacdes também era uma constante nos discursos das entrevistadas. Assim
como Talita, outras filhas reclamavam da perda de liberdade, ao assumir a funcdo de
cuidadora. Os discursos de Gisele e Giovana complementam essa idéia:

Eu ja ndo tenho tempo nem pra mim. [chora] Eu mal sai de uma guerra [havia perdido
o filho hd dois anos], pra entrar noutra guerra. E muito dificil! Me aposentei e achei
que ia fazer tudo que queria. Que nada! Foi s6 encarar doenga, doenca! Eu s6 queria
ter um tempo pra mim. Esses dois anos, entre a morte do meu filho e assumir a
mamae, eu falei: eu ndo tenho uma estrutura mental pra comecar tudo de novo! Eu
preciso de um tempo pra mim. A vida social da gente acabou. Eu perdi minha
liberdade. A gente tinha um circulo de pessoas, pra jogar buraco, e era super divertido,
mas ndo d4 mais pra fazer. Sdo vdrias implicacdes. Eu vou exigir que a minha filha
fique com ela [mde com Alzheimer], pra eu poder me divertir? E dificil! Ela ji me
ajuda na medida do possivel. (Gisele)

Agora, pra eu cultivar minhas amizades, fica dificil, porque, se eu levo minha mae na
casa de uma amiga, ela fica dando trabalho, fica inconveniente, ndo me deixa
conversar, me chamando pra ir embora. Entdo, penso que é melhor ficar em casa. E,
quando minhas amigas vao a minha casa, elas também ficam constrangidas porque
uma hora minha méae quer ir ao banheiro, outra hora fica saindo e se eu deixar a chave
na porta, ela se manda! Entdo, as pessoas vao ficando meio constrangidas, e eu
acabando ficando com vergonha... (Giovana)

A vergonha e a evitagdo do convivio social mais amplo € comumente relatado pelas
pessoas que cuidam de idosos com deméncia. E constrangedor, por exemplo, avistar o

portador despir-se em publico, abordar, de maneira inesperada, pessoas desconhecidas na rua
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e ndo utilizar o banheiro para as suas necessidades fisiolégicas (Santos & Rifiotis, 2003).
Quanto mais avancado € o estdgio da deméncia do idoso, mais dificil ficam as possibilidades
de saida de casa, para passear, ou desenvolver outras atividades sociais. Como, muitas vezes,
as cuidadoras nao tém com quem deixar os seus genitores, acabam também tendo suas vidas
sociais limitadas.

A luz dos referenciais teéricos discutidos nos capitulos 1 e 2, percebe-se também a
importancia de contextualizar as vivéncias destas mulheres na faixa etaria a que pertencem.
Como dito anteriormente, a maioria estava na meia-idade e se deparava com situagdes
especiais em suas vidas, tais como o climatério e a aposentadoria.

Eu pretendia aposentar e sair viajando, fazer um monte de curso e acabei tendo mais
trabalho do que antes. Uma problemdtica muito maior! E, na realidade, eu ndo parei de
trabalhar. Eu t6 trabalhando diferente... eu t6 até fisicamente muito cansada agora,
entendeu? Na época, eu tive um estresse mental horroroso! Eu t6 na menopausa... eu
comecei a dar sinais de insOnia, calores, passei por tudo isso. Essa coisa toda. Agora
eu to tomando um remedinho, t6 com osteopenia... melhorou consideravelmente. Mas,
de vez em quando, d4 um piripaque! [sic] (Vilma)

Eu t6 fazendo um tratamento pra depressdo. Eu nunca tive problemas nenhum mas, a

minha filha me levou ao médico. J4 fiz histerectomia, faco tratamento de hormonio, e

meu marido é muito preocupado com esse lance de estética também. Mas, eu me senti,

na época da menopausa, um pouco de altos e baixos. E agora, devido a esses
acontecimentos familiares estava sentindo que precisava de apoio, ai ela [filha] me
levou ao psiquiatra dela que, por sinal, estou adorando. Nao precisei fazer terapia.

Estou tomando Acert® e meio comprimido de Lexotan®. Acho que isso devolveu

minha tranqiiilidade, e, logo depois, comecei a ter um retorno melhor em relacdo a

mamae. (Lorena)

Diante do processo de envelhecimento, elas se deparavam com as mudancas de
diversas ordens (fisicas, psicoldgicas, familiares, sociais, econdmicas), suscitando a demanda
psiquica de um trabalho de luto. Durante as entrevistas, ficou claro que a revisdo de suas
histérias de vida sinalizava a necessidade de serem ouvidas. Tais observagdes confirmam o
que foi ressaltado por outras pesquisadoras (Carvalho, 2004; Coelho & Diniz, 2003; Diniz &
Coelho, 2005; Mori, 2002; Mori & Coelho, 2004; Ramos, 1998), ao destacarem a importancia
de se incentivar a troca de experiéncias através de grupos de apoio psicoldgico, além de se
desenvolver ac¢des voltadas para a promog¢ao da saide das mulheres.

Essa necessidade de compartilhar as vivéncias leva muitas cuidadoras que t€ém acesso
ao computador e a Internet, por exemplo, a buscarem apoio em grupos virtuais. Realizando
uma busca pela palavra “Alzheimer”, no site do Orkut®, que conecta pessoas através de uma

rede de amigos, constatou-se, até a data em que foi escrito este estudo, a existéncia de 51

comunidades criadas pelos internautas sobre o assunto. Acessando algumas delas, percebeu-se

171



que a maioria era utilizada pelos cuidadores familiares desses portadores. Através dos féruns
virtuais, tais pessoas trocavam informagdes sobre a doenga de uma maneira geral,
compartilhavam suas histérias com os pacientes e, especialmente, buscavam dar e receber
apoio. Alguns profissionais também interagiam com estes sujeitos, auxiliando-os, na medida
do possivel, a compreenderem a enfermidade e suas conseqiiéncias no contexto familiar.
Visando maiores esclarecimentos, essas discussdes acerca da importincia da rede de apoio
aos cuidadores continuardo sendo abordadas no tépico que versa sobre o Centro de
Referéncia.

Voltando para as questdes intrinsecas as razdes que levaram as filhas a cuidarem de
seus genitores, constatou-se que as condi¢des socioecondmicas e profissionais também foram
sinalizadas. Pode-se dizer que esse dado surgiu em decorréncia do fato de que a maioria das
cuidadoras era aposentada, ou se encontrava na fase final de suas carreiras, tendo condi¢des
de sustentar e melhor assistir o idoso. Todavia, dentre as onze filhas que levantaram o nivel
socioecondmico como motivo, quatro niao tinham emprego, e, ao invés de sustentarem
financeiramente seus pais, duas eram sustentadas por eles e duas eram pagas pelos irmaos
para exercerem a atividade de cuidado.

Nesses casos, uma aceitava, sem indagacdes € nem ressentimentos, o saldrio pago
pelos membros da familia; ja a outra verbalizou que cuidava do pai, “porque queria e
gostava”, e se sentia mal por receber a quantia financeira doada pelos irmaos e pela mae.
Porém, reconhecia que necessitava do dinheiro, para pagar suas contas, uma vez que passava
o dia inteiro cuidando do portador da doenga, ndo trabalhando fora do lar e nem dispondo de
renda préopria. Dentre outras explicagdes, o mal-estar vivenciado por esta cuidadora
entranhava-se na idéia de que € papel de filha e especialmente de mulher cuidar dos familiares
e dos enfermos, conforme discutido anteriormente. Também pelo fato de a sociedade nao
valorizar a fun¢do de dona de casa, de cuidadora do lar, ela sentia que ndo merecia ter sua
atividade reconhecida ou recompensada financeiramente.

O estado civil de solteira (4 filhas) e o fato de nunca ter saido de casa (2 filhas)
também foram outros motivos apontados para o exercicio do papel de cuidadora. A fala de
Vilma, por exemplo, expressou essa condi¢ao:

As outras todas sdo casadas. Eu que fiquei a unica solteira, ai, pra eles, eu tenho
obrigacdo. Eles acham que eu tenho obrigacdo, porque sou solteira, estou dentro de
casa e também porque cada um nao quer ter trabalho, entendeu? Eu mesma sei que
eles tém responsabilidades com o casamento deles. Nao que nao tenham preocupacgdo
mas sao os que estdo com menos responsabilidade de fato mesmo. De vez em quando
até bato de frente com eles, porque eles acham que eu ndo devo sair e ficar mais em
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casa, entende? Mas, eu chego e digo: “ndo! Eu vou sair sim!” E saio pela porta. Eu

tenho direito de chegar, voltar de manha, de tarde, conforme for, de sair!

Percebeu-se que a escolha de assumir o papel de cuidadora, devido a esses fatores,
pode vir acompanhada de questionamentos, revolta e insatisfacdo. Por outro lado, em alguns
casos, os irmdos casados se sentiam livres da responsabilidade de cuidar efetivamente dos
pais/das maes, alegando que tinham suas familias atuais para cuidar, ou porque havia
conflitos entre os membros de suas familias de origem e os parentes da atual. Os relatos, a
seguir, reiteram essas assertivas:

Depois que a pessoa casa existe uma mudanca. A familia j4 comeca a mudar dai. As
vezes, eu penso em poder contar com meus irmaos casados, mas eles t€ém as familias
deles e, as vezes, as esposas ja exigem a aten¢do pra elas e pra familia deles. Eles tém
outra maneira de ver e, as vezes, eles acham que t€ém que resolver primeiro as coisas
das familias deles e depois da gente... se acomodam. Quando entram pessoas
diferentes na familia da gente a gente tenta ir lidando com as diferencas, a gente vai
levando... (Cecilia)

Hoje em dia, a pessoa que casa sempre tem um problema. A cunhada pode nao gostar
e fica botando cara feia... antes do meu irmao ter casado nés éramos muito unidos. S6
que, depois que ele comecou a ter conflito com a esposa, atingiu todo mundo, e tudo
mudou. (Laura)

Elas [irmds] sdo casadas, tém marido, t€ém emprego. (...) Ficou dividido de umas

ficarem cuidando da mamae durante o dia e outra a noite. Mas, essa que ficou durante

a noite teve problema por causa do marido. Porque ele gosta de dormir junto com ela

todo o tempo e toda a noite. Entao, ndo tinha como minha irma dormir na cama com

ele, porque ela tinha que dormir junto com a mamae 14 no outro quarto. (Débora)

A opinido dos irmaos de que a irma solteira deve ter maiores responsabilidades com o
portador da DA pode ser explicada através de fatores socioculturais, econdmicos, estruturais e
dindmicos de cada sistema familiar. Também foi detectado, na pesquisa realizada por Santos
(2003), que, em uma das familias investigadas, havia um consenso velado entre os irmdos de
que a cuidadora escolhida seria a que ficara solteira € morava com os pais. Segundo a autora,
esta filha, no papel de cuidadora, apresentou muitas dificuldades, ocasionando tensdes e
conflitos intrafamiliares.

Cabe aqui destacar que a posi¢do que ocupavam entre os irmdos também foi
apresentada por duas cuidadoras como motivos para exercerem esse papel. De acordo com
Minuchin e Fishman (2003), os irmaos compdem o primeiro grupo de companheiros de um
individuo. Nesse grupo, sdo desenvolvidos os proprios padrdes transacionais para negociagao,

cooperacdo, competicdo e obtencdo de reconhecimento. No geral, sdo assumidas posi¢oes
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diversas no constante dar e receber, e esse processo promove o senso de pertencimento a um
grupo, bem como o senso de escolhas individuais e alternativas dentro do sistema.

Através da revisao de literatura, percebeu-se que os profissionais da drea de familia
tendem a ndo enfocar os contextos de relacdo entre irmaos e a enfatizar demasiadamente as
estratégias terapéuticas que desenvolvem o funcionamento paternal. A “posicao dos irmaos”,
conceito desenvolvido por Bowen (1978), apresentado no capitulo 1, levou a se investigar,
nesta pesquisa, se a posicdo ocupada pelas cuidadoras estava relacionada com o papel
exercido na familia. Chamou a atencdo o fato de que, dentre as 32 filhas investigadas, 13 eram
as mais velhas, e 8 eram as mais novas do sistema familiar nuclear. Apesar de a maioria ndao
ter explicitado esse fator como motivo para cuidar dos portadores, tais dados permitem refletir
sobre a possibilidade da existéncia de normas sociais, valores culturais, legados e regras de
algumas familias. As entrelinhas de suas falas atestam essa idéia:

Eu sou a mais velha, e tudo que o mais velho passa, eu passei. (Luana)

Niao é s6 os problemas da minha mae, mas, quando alguém da familia estd com um

problema, recorre a mim nem que seja apenas pra conversar. Eu desempenho aquele
papel de irma mais velha mesmo. (Gabriela)

No dia da morte do meu pai, eu estava com ele no quarto e o médico tinha me avisado
que levasse todos os parentes pra se despedir dele, porque o caso dele era complicado.
Sempre quem passa por tudo isso sou eu, ndo sei se € porque sou a mais velha...
(Alessandra)

Eu ndo sei se ela foi sempre apegada a mim, por eu ser a filha mais velha. Sempre eu
que cuidei, tudo foi eu! Eu cuidei do meu pai até ele morrer. Com a minha mae,
também, tudo sou eu. (Tatiana)

Eu cuido do meu pai, porque sou a filha mais nova. E meus irmaos preferiram cada um
seguir seu caminho, e é mais conveniente pra eles que uma pessoa cuide e, se a mais
nova ja estava cuidando, entdo, foi mais conveniente deixar. Entdo, eu fago tudo. Se
precisar até cuido deles. (...) Entdo, eu, como a mais nova, sempre fui a ancora deles.
Eu era o ponto de apoio dela [aponta para a boneca representando a mae] e do meu
pai. Entdo, se eles comec¢avam a brigar, eles recorriam a mim, para que eu interviesse,
conciliasse. Eu comecei a assumir a responsabilidade da familia muito cedo. Isso ja
muito antes da doencga. (...) Se ele vem pra céd [Centro de Referéncia], eu tenho que vir
e se eu disser que vou mandar minha irma, ele diz que nao vem! (Isabela)

As palavras expressas por estas filhas revelaram que a posi¢cdo ocupada por
determinados membros exige missdes que devem ser cumpridas. Permitem ainda constatar
que, antes da doenca, ja desenvolviam, na familia, uma responsabilidade emocional com os

membros, sem, muitas vezes, possuirem os cddigos de decodificacdo do papel que iriam

desempenhar apds a doenca dos pais. Talvez, por isso, quando foram indagadas sobre o
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motivo que as levou a exercer o papel de cuidadoras, elas ndo tenham verbalizado, direta ou
explicitamente, a resposta: “por ser a mais velha ou a mais nova”. Ademais, na tese de
Silveira (2003), foi constatado que os filhos cuidadores justificaram sua funcao pelo lugar que
ocupavam no sistema familiar, ou seja, porque eram mais velhos ou mais novos, porque eram
solteiros ou filhos tnicos.

Num estudo sobre os filhos primogénitos, Perez (2002) destacou que estes sdo os que
possuem acesso exclusivo ao casal parental por um periodo indeterminado de tempo. Nesse
sentido, recebem uma aten¢ao maior dos pais, identificam-se com questdes de autoridade e
formas mais conservadoras de comportamentos e normas sociais. Por outro lado, os pais
depositam mais expectativas em relacdao a eles. Assim, os primogénitos, especialmente as
mulheres, em geral, exercem mais o papel de cuidadores, orientadores e intermedidrios entre
0s irmaos e seus genitores.

Aliado a esses aspectos, outro motivo apontado por duas cuidadoras para exercerem
esta fun¢do foi o fato de possuirem caracteristicas de personalidade que, na percepg¢do delas,
favoreciam a assungdo desse papel. Tal dado confirmou os resultados obtidos noutros estudos
(Neri & Sommerhalder, 2002; Santos, 2003). Constatou-se também que a “missao divina” foi
uma das razdes apontadas por elas, para desempenharem essa fungdo. Esse dado também foi
encontrado no estudo de Silveira (2000). A titulo de ilustragcdo, apresentam-se as falas:

Diz a palavra de Deus que Deus ndo d4 nada a vocé que vocé ndo possa suportar.
Como te falei, tem uns preceitos biblicos na minha vida. Estou nesse lugar, porque
tenho condi¢des de suportd-lo. (Samia)

Acho que cuido da mamae porque € coisa de Deus. Uma providéncia divina. (Gisele)

Acho que Deus me deu essa missdo: cuidar do meu pai e da minha mae. Tenho Deus
acima de tudo. Eu sempre fui muito coerente com a palavra Dele. Muito temente a
Ele. (Vilma)

Antes dela adoecer, ela dizia pra mim: “eu espero que vocé€s nunca me ponham no
asilo.” Pra vocé ver como € coisa de Deus. Ela veio pedir logo pra mim! Logo eu, que
era a mais irresponsavel. E coisa de Deus mesmo. (Amanda)

Deus deve ter alguma coisa boa reservada pra mim 14 na frente. Foi uma missdo pra
mim, eu penso assim. (Priscila)

Mas, se Deus me deu uma missdo, eu sou abengoada. Algum propdsito Ele tem
comigo em outra vida, porque ndo ¢é facil cuidar de uma pessoa com o mal de
Alzheimer. (Liduina)

Os valores religiosos e o suporte espiritual exerciam grande importancia para muitas

filhas cuidadoras. Nas horas de desespero e angustia, clamavam pela providéncia divina.
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Compreendiam que o papel exercido por elas era uma missdo que deveria ser levada até a
morte de seus pais. Era com Deus que elas conversavam quando ndo eram ouvidas por seus
familiares e por suas maes/seus pais portadores da doencga. Percebia-se que a soliddo e o
sofrimento que vivenciavam favoreciam a aproximacdo com as leis divinas. Como
asseveraram Sommerhalder e Neri (2002), a religiosidade atua como um mediador na
percep¢do de Onus e beneficio do papel de cuidar, uma vez que a fé e os preceitos religiosos
favorecem a capacidade de superar os sentimentos negativos.

As missdes dos membros das familias estdo atreladas aos aspectos visiveis e invisiveis
que regem as relagdes. Numa pesquisa que objetivava comparar a qualidade do cuidado
despendido por filhos e noras, Peter-Davis, Moss e Pruchno (1999) constataram que as
ligacdes afetivas e o tipo de relacionamento entre as partes sao mais importantes do que o
grau de parentesco. Neste estudo, os lacos afetivos que moldavam os relacionamentos foram
explicitados por algumas cuidadoras ao verbalizarem que cuidavam de seus genitores por
amor. Esses vinculos continuavam sendo expressos através de a¢des carinhosas tanto por elas
como pelos pais/pelas maes mesmo apds a deméncia, especialmente, no estdgio inicial da
doenca. Percebia-se que véarios portadores se sentiam seguros ao lado das filhas; é como se
elas fossem um ponto de referéncia para eles.

Cabe aqui mencionar que, quando as cuidadoras eram convocadas para a entrevista,
era dito que viessem sozinhas, mas, em alguns casos, para evitar sair de casa duas vezes, ou
porque nao tinham com quem deixar o paciente, elas o traziam, porque conciliavam com o dia
em que eles/elas fossem ter consultas, ou participar de alguma atividade no Centro. Nesses
casos, quando terminavam suas atividades, era comum os pacientes demonstrarem agitacao
inquietacdo, o tempo inteiro, procurarem suas filhas, ou perguntarem a quem estivesse no
corredor onde elas estavam. Isso causava uma ansiedade ndo apenas nos pacientes, nas
pessoas que estivessem perto deles e nas entrevistadas, mas também na entrevistadora.

Destarte, foi ponderada a necessidade de também incluir a figura do portador nas
entrevistas. Para futuras pesquisas, essa € uma idéia que merece ser pensada, apesar de se
considerar que algumas entrevistadas possam se sentir tolhidas, para verbalizar os seus
sentimentos na frente de seus pais / suas maes que, nos casos mais avangados, em decorréncia
da perda da razdo, ja ndo podem apresentar opinides e defender pontos de vista diante das
mais variadas situagoes.

Nesse cendrio, € fundamental pensar além dos sentimentos de obrigacao filial, de

gratidao e de amor que estas cuidadoras nutriam por seus genitores, refletindo sobre como
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eram os relacionamentos entre tais figuras antes da doenca, como ficaram depois da mesma, e

como elas se sentiam exercendo o papel. Essa temdtica serd discutida nas proximas paginas.

6.6 - Os Sentimentos das Filhas diante do Papel de Cuidar

“Eu me sinto bem de poder ajudar.
Mas, tem dias que estou assim... querendo sossego. Cansada, estressada.” (Bruna)

As relacdes das filhas cuidadoras com suas maes/seus pais portadores de Alzheimer
eram freqiientemente marcadas por dilemas tais como o bem e o mal, periodos de equilibrio e
de crise, satisfacdo e estresse, acimulo de experiéncia e sensacdo de perda. Todavia, a analise
de contetido das entrevistas revelou que as verbalizacdes mais destacadas por elas giravam em
torno do sentimento desfavordvel diante do fato de cuidar dos genitores.

No tépico anterior, destacou-se que o motivo mais apontado pelas cuidadoras, para
exercerem este papel, foi o sentimento de obrigacdo filial. Entrementes, percebeu-se que,
apesar de a maioria delas se achar na obrigacdo de cuidar, ndo se sentia bem executando essa
tarefa, fato que corroborou o resultado da pesquisa de Neufeld e Harrison (1998). Estes
autores verificaram que as pessoas que desenvolviam o cuidado por obrigagdo eram mais
acometidas por sentimentos negativos do que aquelas que o faziam com prazer. Também, no
estudo realizado por Aradjo (2003), constatou-se que o sentimento diante do exercicio de
cuidar desenvolvido pelas cuidadoras familiares foi predominantemente negativo, propiciando
discussdes na familia e insatisfacdo pessoal. Apresentam-se, a seguir, alguns relatos nessa
esfera:

Tem horas que eu sinto que sou grosseira com ela... tem horas que ela até reclama:
“ah! ndo seja grosseira comigo, nao!” Mas, eu ndo t0 agiientando mais! E muito
sofrimento pra mim... [chora]. (Priscila)

Eu estou realmente muito estressada! Pra ser franca, absolutamente franca? Eu sinto
como se ela fosse um estorvo na minha vida! (Clara)

Eu tenho que repetir as coisas varias vezes, toda hora. Fico cansada, irritada! Eu me
sinto um pouco sugada... e eu fico triste, porque me sinto sugada! No comego eu
dormia no quarto com ela mas, eu passei a ndo agiientar mais, porque eu nao dormia
nada. (Talita)

Me sinto muito estressada, deprimida! Uma vez, a psicologa do grupo de familiares
me perguntou como eu compreendia a questdo da morte, e eu disse pra ela que eu nao
falo da morte da minha mae, ndo. Porque eu acho que quem est4 realmente morrendo
sou eu [chora]. (Sdmia)
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Sinto que, as vezes, ela acaba sugando minhas energias. Eu td6 sempre desassossegada.
Ela sempre me acorda durante a noite. Hoje de madrugada, ela acordou e me chamou
o tempo inteiro. (Amanda)

As vezes, eu sinto uma carga imensa! E me sinto absorvida, porque ela requer muito,
né? Entdo, as vezes, ela incomoda. E o pior é que quando eu digo isso que ela
incomoda, me déi! Eu ndo acho bom falar isso [chora...]. (Diana)

S6 de ver o sofrimento dela, eu sou a que mais sofro... [chora] quantas vezes eu vejo a
situagdo dela e fico chorando sozinha. As vezes, eu sou obrigada a deixar ela trancada
dentro do quarto, pra poder dormir um pouco. Ai, eu durmo um pouco e depois vou
ver como ela estd. Um dia, eu abri a porta, ela estava no chdo, e aquilo me cortou o
coragdo! Ela tava gemendo e toda gelada... Minha mae era tdo ativa, e, de uma hora
pra outra, a gente ver ela nessa situacio. E muito sofrimento pra mim ver ela assim,
cuidar dela assim... (Carolina)

Eu acho que € como se eu estivesse fazendo um trabalho pra alguém. Eu pensava que,

quando me aposentasse, fosse fazer um trabalho voluntdrio com crianca e bebés. O

meu trabalho de voluntariado mudou. Sendo que o trabalho de voluntariado, na rua, é

mais facil do que em casa. Em casa, tem uma série de envolvimentos que vocé perde a

paciéncia com muito mais facilidade e gera conflitos... E eu sinto a falta de liberdade

que eu te falei. E como se novamente eu estivesse sendo cerceada na minha vida! E eu
me sinto muito sobrecarregada, porque, além dela, tenho que cuidar de tudo. (Livia)

Observou-se ainda que os sintomas vivenciados mais relatados pelas filhas cuidadoras
foram estresse, depressdo, sentimento de culpa, isolamento e raiva. Tais dados se assemelham
aos achados de outros pesquisadores (Harwood & cols., 2000; Teel & Carson, 2003; Vedhara
& cols., 2002; Winslow, 2003). Constatou-se também que as filhas cuidadoras tenderam a
verbalizar que, antes da doenca dos portadores, suas vidas pessoais tinham aspectos
desfavoraveis a saude fisica e emocional, tornando-se mais acentuados apds a enfermidade de
seus genitores.

Conforme visto no capitulo 2, € importante refletir sobre a saide de maneira sist€mica,
ou seja, ndo se pode associar linearmente o bindomio “atividade de cuidar-saide da cuidadora”,
sem pensar em toda a complexidade do contexto histérico-cultural-familiar e econdmico em
que elas estavam inseridas e na avaliacdo subjetiva que realizavam acerca da situacdo
vivenciada e da doenca do portador.

Como bem apontaram Neri e Sommerhalder (2002), a atividade de cuidar é
heterogénea, e as avaliagcdes subjetivas sdo amplamente influenciadas por crengas, prioridades
e valores da pessoa cuidadora, pelo relacionamento passado e atual com o idoso e por suas
percepgdes acerca da velhice e do cuidado. Concorda-se também com estas pesquisadoras

quando afirmaram que alguns fatores podem atuar como amortecedores entre as pressoes

externas e os sentimentos diante do ato de cuidar, a saber: a ajuda instrumental, cognitiva e
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emocional oferecida por redes formais e informais de apoio, os conhecimentos e habilidades
de quem cuida, bem como as estratégias de enfrentamento que utilizam para atenuar as
pressoes de suas atividades.

E preciso dizer que, apesar de as filhas reclamarem que os sentimentos diante do
exercicio do papel afetavam o seu bem-estar fisico e psicolégico, também lhe traziam
beneficios. Como dito no tépico anterior, a atividade de cuidar pode ser uma oportunidade de
reflexdo, auto-avaliacdo e crescimento. Além dos depoimentos jd apresentados, outras
verbaliza¢des merecem ser destacadas:

Eu sempre fui uma pessoa irresponsavel e agora eu t6 tendo responsabilidade. Ela era
uma pessoa muito caridosa. Ela fazia tudo pra mim. J4 eu, era muito preguicosa. Ela
pedia pra eu fazer uma coisa e eu ndo fazia! E hoje eu sinto prazer em cuidar dela, em
ajudé-la. (Débora)

Eu me sinto feliz! Ciente do dever cumprido na qualidade de filha e na qualidade de
amiga, porque além disso, minha mae € minha amiga. (Larissa)

Eu me sinto bem! Recompensada! Porque eu t6 realmente conseguindo fazer algo por
ela... (Beatriz)

Eu me sinto bem, cuidando dela, no sentido de poder ajudé-la por tudo que ela me fez.
E um prazer que eu sinto nisso. (Tatiana)

Eu acho que, no fundo, ela € o meu horizonte, e eu me agarro a isso, pra eu saber que
eu tenho um amanhd. Ela é a minha m3e! Mesmo sabendo que é ela que estd
segurando no meu brago, eu sinto como se eu tivesse sendo carregada por ela,
entende? Entdo, eu me sinto bem cuidando, porque pra mim, ela ainda é a minha
fortaleza, ¢ meu ponto de referéncia, ¢ minha perspectiva de vida! [chora...] (Cecilia)
Em sintese, os principais beneficios apontados pelas filhas cuidadoras foram:
crescimento pessoal, senso de auto-realizacdo, prazer, gratiddo, sentido para viver,
recompensa e reconhecimento do papel no meio sociofamiliar. Estes resultados também
foram encontrados por outros estudiosos (Beach, 1997; Sommerhalder, 2001). Como bem
sinalizaram Neri e Sommerhalder (2002), os profissionais que trabalham na drea devem
considerar que os fatores positivos e negativos diante da atividade de cuidar também
funcionam como parametros, na avaliagdo da dinamica dos cuidados, abarcando seus aspectos
multidimensionais.
Os cuidados desenvolvidos pelas filhas para com os pais/as maes também puderam ser
compreendidos pelos tipos de tarefas que exerciam. Observou-se que as atividades

instrumentais foram mais apontadas do que as atividades afetivas. Este resultado sinalizou

que elas interagiam mais com os portadores, oferecendo-lhes suportes nas atividades de vida
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diaria, especialmente quando o grau de dependéncia era mais acentuado. Essas atividades
também se refletiam na qualidade do relacionamento que eles tinham antes e apds a doenca.
Para compreender tais relacdes, € crucial contextualizds-las no ambito do sistema familiar

como um todo.

6.7 - As Relacoes entre os Membros do Sistema Familiar

na Perspectiva das Filhas Cuidadoras: Uma Enfase na Coeséo e na Hierarquia

“Quando alguém pergunta: como é que td sua mde? Ai eu falo assim: a minha mde td bem!
Eu e a minha familia é que estamos lutando pra ficar bem com o problema dela!” (Clara)

As relagdes familiares possuem suas histdrias e estruturacdes especificas. Cada familia
tem seus recursos proprios, para observar a doenca de Alzheimer e, conseqiientemente,
maneiras de atuar diante dos desafios advindos com ela. Visando a uma melhor compreensao
acerca das relacdes familiares das filhas cuidadoras aqui investigadas, este topico serd
subdividido nas seguintes tematicas:

6.7.1 - o subsistema filhas cuidadoras-pais/maes com Alzheimer;

6.7.2 - o subsistema filhas cuidadoras-pais/maes com Alzheimer-irmaos;

6.7.3 - o subsistema filhas cuidadoras- pais/maes com Alzheimer-netos.

Entretanto, antes de aprofundar esses aspectos, é necessario apresentar uma visao geral
sobre o assunto. Vale lembrar que as familias ndo foram entrevistadas, portanto os resultados
foram obtidos através da percepcao das cuidadoras.

Retomando o questionamento sobre o ciclo de vida da familia destas mulheres
proposto no capitulo 1, percebeu-se, que neste estudo, ndo houve como delimitar plenamente
o momento do ciclo pelo qual todas elas passavam. Nao existia a vivéncia de uma tnica fase
comum a todas elas. Mesmo entre aquelas que estavam na maturidade, por exemplo, ndo se
pode dizer que em termos de ciclo de vida familiar, encaixavam-se na fase “lancando os filhos
e seguindo em frente” proposta por Carter e McGoldrick (1998) e muito menos na “familia na
fase madura”, da maneira como Cerveny (2002) relatou.

Fazendo um paralelo com as idéias de Carbonari (2001), que dissertou sobre o
conceito de familia, afirma-se que as concepgdes sobre ciclo de vida familiar também sao
elaboragdes ideoldgicas e sociais, e fracassard qualquer tentativa de definir esse ciclo, de
maneira delimitada, com caracteristicas universais. No ambito familiar, as filhas cuidadoras

vivenciavam experiéncias que se enquadrariam em vérias fases do ciclo de vida proposto por
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estas autoras. Por exemplo, cita-se o caso de Tatiana, que relutou a vida inteira em nao
exercer a maternidade e, ja nos seus 43 anos, foi surpreendida pela vinda de um filho:

Eu tive essa maternidade tardia, né? E tudo aconteceu pouco antes da doenga da
mamae. Quando a mamae adoeceu, foi mais uma coisa. Entdo, eu ja estava no
processo de mudanca total da minha vida. (...) Eu vivia bem sozinha. De repente, a
minha familia aumentou debaixo das minhas asas, né€? Entdo, isso me incomoda! Nio

€ sO por cuidar da minha mae. A maternidade me da esse sentimento também. (...) O

tempo todo, a mamae lamenta que esteja tdo velha e que ndo consegue mais brincar

com meu filho e fazer as coisas com ele. Ele tem trés anos e se ele brinca de pular em
cima dela, ela morre! Ela ji ndo agiienta mais brincar com ele por causa da
osteoporose.

A fala acima ratifica a proposicio de que, no periodo da meia-idade, nao
necessariamente se “lancam os filhos e se segue em frente”. Esse foi um dos exemplos que
ilustraram as diferencas entre os ciclos de vida familiar das cuidadoras e os modelos
propostos pelas pesquisadoras anteriormente mencionadas. Existem outros casos que também
retrataram essas dicotomias, mas foge ao escopo deste trabalho descrever mais detalhes sobre
a questao.

Voltando o olhar para a estrutura das relagdes familiares, constatou-se que, nos
ultimos anos, diversos estudiosos vém buscando explicagdes sobre os fatores intrinsecos ao
bom funcionamento da familia. H4 um consenso, entre os modelos tedricos propagados por
estes pesquisadores, de que a coesdao ¢ fundamental na determinagdo da saide do sistema
familiar (Teodoro & Kippler, 2003). A coesdo representa a proximidade afetiva que os
familiares sentem uns pelos outros (Gehring & Marti, 1993). Quanto mais coesa € a familia,
melhor serd o funcionamento dela (Cluff, Hicks & Madsen, 1994).

Segundo Penna (2004), nas familias coesas, os membros referem ter engajamento e
envolvimento entre si. Assim sendo, proporcionam apoio mutuo, sao capazes de compartilhar
sentimentos de dor, toleram melhor as emog¢des negativas e sdo as que melhor prestam apoio
ao parente enfermo. Um aspecto relacionado a alta coesdo familiar € a capacidade de
adaptagdo diante de eventos que possam vir a afetar negativamente o sistema.

Neste estudo, através do FAST, comparou-se a coesdo dos membros familiares das
filhas cuidadoras antes e apds a doenga de Alzheimer, verificando-se que ndo houve diferenca
significativa. Isso quer dizer que as familias cujos membros eram ou ndo proximos
afetivamente antes da doenga permaneciam com o mesmo vinculo apds o surgimento dela.
Todavia, em alguns casos, houve maior distanciamento e eclosdo de conflitos entre eles ou,
contrariamente, uma maior aproximacao. Seguem-se alguns exemplos das falas destacando

esses polos, respectivamente:

181



Minha mae era quem unia a familia, ai, depois da doenga dela cada um fui pro lado.
Ela € quem era o elo da familia. (Karina)

Eu sempre fui muito unida ao Renan [irmao], mas, depois da doenca da mae, tudo
piorou, principalmente por causa do conflito com os filhos dele. Eu fico muito
chateada com essa desunido da gente, mas acho que se ndo uniu antes, ndo tem como
unir mais, depende de cada um deles. Pela minha parte, eu tento unir todos e chamo
pra ir 14 em casa, mas, as vezes, eles ndo vao. (Giovana)

A reacdo da gente ao conflito é o distanciamento. E apds a doenca do papai essa
distancia aumentou. (Laura)

Eu sempre fui referéncia pra minha familia. Hoje a situagdo talvez seja inversa. A
doenca da minha mae foi um pivd pra todo o conflito ocorrer. Eu quis derrubar a
madscara deles porque eles pintam pra todo mundo que s@o bons, que sdo unidos, que
estdo 14 toda hora cuidando dela, mas ninguém sabe qual é a medicacdo que a minha
mae toma, qual é a que ela estd terminando. A verdade é que ninguém se preocupa
com a qualidade de vida dela. (Taind)

Eu senti que fiquei mais préxima dele. Eu ndo sei se isso é bom ou é ruim. E ruim pela
doenca, mas € bom, porque eu me aproximei mais do meu pai, eu posso saber mais
quem é meu pai, quem € minha mae, quem sdo meus irmdos. E eles também se
aproximaram mais de mim (Joyce)

Atualmente eles [irmdo e cunhada] estdo se aproximando mais da gente. Depois da
doenca da mae, a gente se uniu mais, porque a gente ji era unido. A gente se retine nos
finais de semana, as vezes, assim, a noite. Até uniu mais a familia depois disso.
(Gabriela)

Depois da doenca da mamae, a convivéncia entre a gente [irmdos] aumentou. A gente
sempre teve um bom relacionamento, mas a convivéncia teve que aumentar, porque
ela estd comigo. Af ela comeca: “eu quero ir embora, eu quero ir embora!” Af eu vou
pra casa de uma irma, pra ver se ela distrai, entdo, isso aproximou a familia, uniu
mais. (Sofia)

A minha familia, depois que soube da doenca, por incrivel que parega, ela ficou mais

unida. Antigamente eu ndo suportava nem olhar pra cara dela [pega na boneca que

representa a irma]. E ai hoje, gracas a Deus, foi por causa desta doenga da minha mae

que nds ficamos mais unidas e com a minha outra irma também. (Samia)

Nos casos em que se percebia a coesdo familiar, observava-se o crescimento
emocional dos membros, a existéncia do compromisso entre estes, bem como a cooperacio e
a divisdo de tarefas frente aos cuidados com o portador de Alzheimer. O discurso de Livia,

por exemplo, revelou essa proximidade afetiva:

Esse instrumento dos bonequinhos é muito interessante, mas, s€ nao tivesse esses
espacos e separacoes, eu colocaria minha familia num s6 quadrado, todo mundo muito
unido. Ndo queria que existisse essa barreira [referindo-se as listas do tabuleiro do
FAST] que impedisse de juntar todos. Na nossa familia, nds estamos tio ligados um
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ao outro, que o problema de um € problema de todos. Entdo, a gente procura se ajudar
da melhor forma possivel. Nao € aquela coisa melosa... mas, existe um afeto muito
forte entre nds. Todos nds estamos juntos. Tem uns que moram mais distantes, mas a
gente td sempre presente. (...) Tem os problemas da gente mas, a gente sempre procura
estar junto. Eu acho que valorizamos muito o carinho que temos um pelo outro. A
gente sempre valorizou muito isso: estar junto, participar de tudo. Agora com essa
situacdo da mamae a gente teve que ir se adaptando. Nos cuidados com ela, cada um
assume do jeito que pode. Um se dispde a ir ao hospital, o outro a comprar remédio...
ela realmente depende da gente pra tudo. (...) A gente, as vezes, discute, porque, em

2

toda familia, existe conflito. Mas, essa coisa de ficar com raiva... de jeito nenhum! E

s6 naquele momento mesmo. A vida ja € tdo complicada pra gente se desentender, né?

As familias vao aos poucos, modificando suas regras de funcionamento, adaptando-se
ao crescimento dos seus membros, ou seja, buscando se auto-organizar diante dos desafios
que a doenga impde. Nesse prisma, € valido recordar o conceito de equifinalidade do sistema,
em que os membros realizam metas ou executam tarefas em prol de um resultado final.
Através das vivéncias dessas familias expressas pelas filhas, constatou-se, por exemplo, que,
em determinados casos, havia a alternincia do papel de cuidadora especificamente entre as
mulheres, ou seja, uma espécie de “rodizio nos cuidados”. Gabriela, por exemplo, expressou o
que se segue: “as vezes, a gente se reveza pra cuidar dela, porque se ficar todo mundo vivendo
aquela situacao que ela vive, acaba que todo mundo fica doente!”

Nessas circunstancias, o paciente passava um dia ou uma semana na casa de uma filha,
outra semana, na casa de outra, ou mesmo, parte do dia na casa de uma e parte na casa de
outra. Notava-se que, por vezes, essa freqiiéncia de mudanga deixava os pacientes ainda mais
agitados e confusos. Desse modo, favoreciam-se, durante as entrevistas, reflexdes acerca
dessas atitudes, ajudando-as a esclarecer as possiveis vantagens e desvantagens decorrentes
dessas posturas. E importante destacar que, dentre os dez portadores que estavam casados,
também se observou a divisdo de cuidados entre as filhas e os pais/maes ndo portadores da
DA, muito embora as filhas se sobrecarregassem, tendo que amiude cuidar dos dois genitores.

E vélido atentar também para o fato de que essa alternancia de pessoas no exercicio da
func¢do de cuidadora, embora ndo tenha ocorrido na maioria das familias, sugere a necessidade
de repensar o que outros estudos (Caldas, 2002; Globerman, 1994; Silverstein & Litwak,
1993) revelaram sobre a tipologia dos cuidadores. Nessa dire¢do, Santos (2003) também
detectou que a nomenclatura classica (ex.: cuidador primadrio e secunddrio), aceita, na maioria
das pesquisas, para designar os cuidadores segundo as tarefas realizadas, traz consigo uma
concepcdo de definicdo rigida sobre os individuos e os papéis que desempenham diante do
cuidado. Como bem afirmou esta pesquisadora, “na pratica, parece nao existir uma divisao tao

rigida entre as fungdes e os tipos de cuidadores” (Santos, 2003, p. 210).
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Todavia, mesmo concordando com a concep¢dao de que a tipologia dos cuidadores
deve ser repensada, questiona-se a tese de Santos (2003, p. 221), quando defendeu a
proposicao de que “ndo existe a figura isolada do cuidador principal e sim de uma rede de
cuidadores familiares”. No presente estudo, notou-se que, apesar de haver, em muitos casos, a
presenca de membros da familia nuclear ou extensa, empregados domésticos ou vizinhos 0s
quais participavam ativamente dos cuidados para com os portadores, observou-se a solidao de
algumas filhas no processo de cuidar. Elas ndo contavam com a ajuda de outras pessoas da
familia, para cuidarem dos pais/das maes com Alzheimer. O discurso de Isabela assevera essa
assertiva:

Depois que eu perdi [morte] minha filha, af tive dificuldade no meu casamento. Entao,
de repente, eu ndo tenho ninguém, sabe? [Chora...] Meu marido € totalmente frio em
relacdo ao papai. Ele € muito ligado aos pais dele, que os pais dele sdo saudaveis, ai,
assim... é muito f4cil, né? Eu sei que ele gosta do meu pai, porque ele trata meu pai
bem. Mas, no intimo, eu ndo vejo ele se doar um pouco nessa situagdo de me ajudar a
cuidar e de saber, por exemplo, como € que td sendo o tratamento dele aqui [Centro de
Referéncia]. O que foi que houve? Ele nao se interessa, nao tem o minimo de interesse
em me ajudar! Mas, nio que eu fique nessa caréncia... Eu consigo sublimar isso. E
porque, quando a gente td conversando aqui, vem essa coisa toda, e eu acho que a
gente tem que chorar mesmo, sabe? Quando vem a emog¢ao, ndo d4d pra segurar, ndo!
E, por mais que vocé ndo queira, vocé fica sensivel, né? Quando quero ter alguém pra
conversar, eu ndo tenho. Porque justamente tenho dificuldades com o meu marido e eu
ja tive com algumas amigas também. Eu me sinto muito sozinha em relacdo a minha
familia, sabe? Meu tnico irmao... ele jamais diz que quer ficar com o papai, enquanto
eu vou dar uma relaxada, enquanto eu vou ao shopping ver umas modas... Quando
quero fazer isso, eu digo ao papai: “papai, eu vou dar uma saida, mas o senhor fica
direitinho ai, t4? Atenda o telefone e, se alguém ligar, o senhor fica responsavel pela
casa.” Eu ndo posso ligar pra 0 meu irmao pra pedir isso. Eu ndo posso fazer isso!

A soliddao de determinadas filhas diante dos cuidados para com o pai/a mae favorecia,
por vezes, riscos de vida ao préprio enfermo, pois, por ndo ter, em alguns momentos, com
quem deixd-los ou como pagar algum profissional, para ficar com eles, ndo tinham outra
alternativa, a nio ser trancd-los em casa ou no quarto. Nessa direcdo, Débora, narrou um
episddio em que a mae correu perigo: “quando eu saia de casa, eu deixava a luz acesa, mas...
um dia, ela foi pra cozinha e abriu as bocas do fogdo. A sorte € que tenho o habito de baixar a
torneirinha do bujdo, se ndo, nem sei o que teria acontecido!”

Em linhas gerais, estas mulheres vivenciavam situacdes que lhes deixavam muito
fragilizadas emocionalmente, especialmente quando ndo dispunham do apoio dos parentes.
Além dessa solidao, havia o sentimento de exploracdo pelos outros membros da familia. Veja-

se, por exemplo, a fala de Liduina:
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Eles [irmaos] ja precisaram muito de mim e do meu apoio, e eu entrei com a cara € a
coragem. Da minha parte eu acho que ja fui até bastante usada por eles. Pra vocé ter
uma idéia, até hoje, eu td6 devendo devido a esse meu irmao desnaturado. [pega num
boneco do FAST representando o irmao] (...) Todo problema € comigo! Tudo eu
resolvo pra eles, mesmo daqueles mais distantes... Se precisarem de mim, eles tem
certeza que eu ajudo, mas eles nunca me ajudam. Eu tenho certeza que se precisar,
eles ndo vao cuidar de mim [chora].

Percebeu-se que ndo apenas o discurso de Liduina, mas também de outras filhas,
sinalizava o que Boszormenyi-Nagy e Spark (1973/2003) denominaram de “exploracao
pessoal”. Como visto no capitulo 1, as hierarquias de obrigagcdes e as pautas defensivas e de
exploracdo as quais se desenvolvem no dia-a-dia das familias nao podem ser definidas em
termos psicoldgicos individuais, incluem, baseiam-se e se inter-relacionam com necessidades
e compromissos inconscientes de todos e de cada um de seus membros.

Aliado a esses dados, verificou-se, através da analise de contetido das entrevistas (ver
Tabela 10), que antes da doenca a subcategoria mais destacada pelas cuidadoras foram as
relacées familiares desfavordveis (conflituosas) com 401 unidades de andlise, seguida das
relacées familiares favordveis (afetivas) (349 unidades). Apds a doenga, continuaram em
destaque as relacoes familiares desfavoradveis (conflituosas) (1.086 unidades). As relacoes
familiares favordveis (afetivas) vieram em seguida com 671 unidades.

Verificando esses dados, observa-se que apos a doenca de Alzheimer, houve um maior
nimero de verbalizagdes acerca dos aspectos desfavordveis na familia. Em muitas situacoes,
os conflitos familiares que ja existiam foram acirrados, e os que estavam adormecidos foram
declarados. Todavia, vale aqui lembrar que os relatos das cuidadoras eram solicitados apos a
representacao familiar de cada etapa do FAST (antes da doencga, atualmente, idealmente e em
situacdo de conflito).

Devido ao fato de existir um tdpico especifico sobre conflitos, isso pode ter
ocasionado um numero maior de verbalizacoes nessa drea. Por outro lado, quando a
representacdo de conflito na familia era solicitada, falava-se que elas poderiam apresentar
uma situacdo ocorrida antes ou apds a doenca. Esse critério foi adotado, com o intuito de
avaliar se, no grupo das cuidadoras, o indice das situacdes conflitantes das familias era maior
no periodo anterior ou no posterior a moléstia. Observou-se que, apds a enfermidade, os
conflitos foram bem mais acentuados.

Os confrontos sdo inerentes a toda e qualquer familia. A questdo crucial a refletir é
como as familias lidam com essas desavencas. As situagdes vivenciadas podem assumir um

carater favoravel, se contribuirem para o crescimento e a saide dos membros, ou
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desfavoravel, se levarem a desintegracdo e a predisposi¢do ao desequilibrio emocional do
sistema. Além dos fatores inerentes a cada sistema familiar, os modos como as filhas e seus
familiares resolviam seus problemas estavam intrinsecamente ligados aos recursos pessoais €
comunitérios disponiveis.

Diante dessas situagdes, os papéis mais exercidos pelas filhas cuidadoras foram os de
mediadora, pacificadora e conselheira. Tais papéis estavam relacionados as caracteristicas de
personalidade delas e a posi¢do que ocupavam na familia: a de cuidadoras. Como dito
anteriormente, a maioria delas ndo cuidava apenas dos idosos, mas também de todos que
necessitavam de seu apoio. Como bem apontou Sofia: “mesmo tendo essa vida lotada, ainda
me disponho a ouvir as amigas, aos mais proximos da familia. Tenho amigas e parentes que,
as vezes, me passam problemas sérios, e eu ainda tenho disponibilidade...”

Foi também sinalizado pela maioria das filhas que as discérdias ndo ocorriam com
tanta freqiiéncia, mas os membros davam importincia a essas situagdes. Os motivos
apontados por elas para o desencadeamento desses conflitos, envolviam: a) questdes
intrinsecas a doenca e ao doente (ex.: a chegada do idoso a casa da filha cuidadora, a
convivéncia com o idoso, brigas para tentar dividir as tarefas de cuidado entre os irmaos,
etc.); b) dinheiro; c) uso de drogas (licitas e ilicitas); d) traicdo; e) estupro.

Segundo Penna (2004), nas familias com boa capacidade para resolu¢do de conflitos,
embora possam ser detectados altos indices de ansiedade, sintomas depressivos, sentimentos
de raiva e até desavencas, os membros sdao capazes de resolvé-los, devido ao fato de
conseguirem se comunicar de forma aberta e compartilhar momentos de intimidade. Tais
sistemas apresentam bons aspectos de coesdo e adaptacdo. Também as familias que sao
abertas ao didlogo, desde o inicio do processo da doenca, parecem, a seu tempo, enfrentar
melhor a situagdo. Nesse prisma, a comunicacao eficaz entre os membros reduz os conflitos,
promovendo a coesao e o apoio mutuos. Por outro lado, nas familias com baixa capacidade de
resolver conflitos, encontram-se altos niveis de agressividade, em que as pessoas comumente
discordam umas das outras, competem entre si, manifestam ciimes e expressam
ressentimentos, devido ao fato de se sentirem negligenciadas ou rejeitadas.

No presente estudo, ao se comparar as representacdes conflituosas das familias com as
representacOes das familias ideais, constatou-se que, diante de uma situacdo de conflito, os
familiares apresentaram uma coesao mais baixa do que numa situacao ideal. Este dado refletiu
a insatisfacdo das cuidadoras diante das dificuldades e dos conflitos vivenciados pela familia,

especialmente, devido a doenca de Alzheimer.
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Os conflitos respondiam a ampliacdo do estresse acumulado nas geragdes, tanto no
sentido horizontal como no vertical. Apds a doenca de Alzheimer, a producdo de sintomas ou
o uso da linguagem somadtica, para comunicar o sofrimento, foram apresentados por
compenentes de algumas familias. Os padrdes de interacao familiar, os segredos, as regras, as
crengas € os valores orientavam os comportamentos dos subsistemas em relacdo a sadde e,
conseqiientemente, as formas de comunicag@o do sofrimento. Esse aspecto revelava a ligacdo
afetiva entre eles, e a producao desses sintomas, as vezes, funcionava como meio de lidar com
questdes antigas. Apresentam-se, a seguir, verbalizacdes sobre essa tematica:

Quando soubemos do diagndstico da doenca da mamae, a minha irma entrou em
depressdao. Ela tomou consciéncia de que estariamos sozinhas. Na verdade, apds a
doenca da mamae, ela teve panico e depressdo. E, a0 mesmo tempo, minha filha teve
uma crise de estresse e quis ter depressao também. (Beatriz)

Ele [irmao] é muito apegado a minha mae na questdo de sentimento. Entdo, quando
ele soube que minha mae estava doente, ele quase morreu de chorar e ficou muito
doente. Eu fiquei preocupada demais com ele. (Carolina)

Depois da doenca da mamade, acho que fiquei com depressdao. Meus filhos até me
falaram pra procurar um médico, uma psicéloga... (Lorena)

Depois da doenca da mae... em decorréncia de todos esses problemas que eu to
passando, eu sinto muitas dores no corpo. Mas, eu acho que é do sistema nervoso, €
emocional. To com artrose no joelho, bico de papagaio... Minha mae ndo sente uma
dor na unha, td entendendo? A cada tr€s meses, ela faz todos os exames e, pra vocé ter
idéia, a pressdo da minha mae é doze por oito! Ja a minha € completamente diferente.
E altissima! (Débora)

Ele [pai] estd com depressdo, ele ndo aceita a doenga da mamae. Ele perdeu a
companheira dele, o ponto de apoio. Mesmo porque agora ela € outra pessoa. Ela nao
tem mais um pensamento 16gico pra dar apoio a ele. (Taind)

A minha filha, que é doente mental, no momento em que ela surta agora, ela ta
implicando com a avé [portadora da DA]. E triste isso! E uma luta! Ela acha que
aquelas vozes que ela estd ouvindo existem, porque a mamée é que fica ordenando. E
loucura! E coisa de louco mesmo! As vozes que ela ouve e as sensagdes fisicas que ela
sente, os cutucdes, ela acha que aquilo tudo ali vem da avd. A gente fica num apuro. A
mamae tem momentos de desorientagdo, e a minha filha, quando t4 surtada, diz que o
que a mamae tem € fingimento. E as vezes, ela grita. Entdo, ¢ um momento em que eu
fico 14 e ca! (Sofia)

Tais dados revelam a interdependéncia entre os subsistemas. Baseando-se na Gtica da
teoria estrutural (Minuchin, 1982), possivelmente os sintomas mais acentuados por estes
membros e a falta de diferenciacdo entre eles revelavam o estilo de familias emaranhadas.

Observava-se a presenga marcante do poderoso mito da unido, a ser discutido adiante, e as
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dificuldades de separacdo e definicdo de fronteiras entre os subsistemas. Nestas familias
especificas, o sentimento de pertencimento parecia requisitar a rentincia da autonomia dos
membros. Em determinados casos, percebeu-se algo como uma fusdo egdica (Bowen, 1978)
entre eles.

Pesquisadores e clinicos (Gehring, 1985; Minuchin, 1982; Wood & Talmon, 1983)
confirmaram que o bom funcionamento das familias tem fronteiras claras entre as geracdes.
Averiguou-se que, diante do estresse, a rigidez dos padrdes transacionais das familias
emaranhadas aumentou. Todavia, é importante atentar para o fato de que os processos
transacionais destas familias, decorrentes da adaptacdo ao quadro demencial do pai/da mae
com Alzheimer, andavam de maos dadas com a falta de diferenciacdo e com a ansiedade dos
membros diante da situagdo que vivenciavam.

Para a maioria das filhas cuidadoras, o apoio, a unido, a compreensiao, a manutencao
dos vinculos e a cooperacgdo era algo essencial a ser cultivado na familia. Nesse cendrio, para
elas o ideal seria a familia unida, com os membros participando ativamente dos cuidados com
os idosos portadores da DA, firmando um compromisso uns com os outros. Elas acreditavam
que, para isso ocorrer, suas familias teriam que se unir, buscar compreender a doenca de
Alzheimer, bem como o proprio enfermo, e a doenga deveria ter cura. As falas apresentadas a
seguir demonstraram esses dados:

Eu acho que o ideal seria convocar todos, para explicar a doenca, esclarecer a
importancia do tratamento, e que todo mundo ocupasse o seu espago, € que nao fosse
eu que estivesse a frente, mas que nds pudéssemos todos dar as maos e juntos cuidar
da mamae. (Bruna)

Eu digo: “poxa, gente, vamos nos unir! A mae t4 precisando da gente agora!” Talvez,
se a gente se unisse e desse mais carinho a ela, ela vivesse mais um pouco. (Karina)

Pra minha familia ser ideal, deveria acontecer a cura de mamaie. Mamae ia andar mais
com as pernas dela e ia conseguir mais essa harmonia entre a gente, ela era 0 nosso
elo. (Priscila)

O ideal ¢ minha mae voltar a realidade. Assim, a gente ia ficar sem nenhum problema
maior, com uma vida mais normal. Eles atuariam mais como pais. E, enquanto casal,
também, a gente teria mais espago, porque a minha mae voltando a ser como era antes,
eles poderiam morar sozinhos. (Gisele)

O ideal da familia € a unido, o comprometimento de um pelo outro, o amor. E que nas
dificuldades, todos estivessem juntos, para ajudar. (Mariana)

O ideal é que minha familia seja equilibrada, que tenha harmonia. Pra isso ocorrer,
tem que mudar muito a cabeca de todos, inclusive a minha. (Clara)
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O uso dos bonecos do FAST também funcionou como um excelente recurso, para que
as cuidadoras visualizassem suas familias e expressassem as mais diversas situagdes e
sentimentos, bem como seus desejos e idealizagdes. Em alguns casos, elas os manipulavam e
interagiam com estas pecas representando as acdes que verbalizavam. Em outros, inseriam no
tabuleiro: a) membros ja falecidos, especialmente, nas representacOes familiares antes da
doenca e idealmente; b) membros familiares que ndo existiam (ex.: companheiro/marido que
gostaria de ter na vida), especificamente, durante a representacdo ideal; c) pessoas que
consideravam membros do sistema familiar (ex.: empregadas domésticas), revelando a
pluralidade do conceito de familia, conforme discutido no capitulo 1.

A figura dos empregados domésticos ainda ndo foi difundida na literatura referente a
cuidadores, porém sabe-se que ela facilita o trabalho do cuidador, possibilitando-lhe assumir
outros compromissos. De fato, este personagem atua como um mediador importante no
cendrio dos cuidados, inclusive para amenizar as tensdoes do cuidador principal (Santos &
Rifiotis, 2003). No presente estudo, doze cuidadoras contavam com o apoio destas pessoas e
tinham, por exemplo, mais liberdade para desenvolver outras atividades. Todavia, algumas
vezes, chegava a ser fonte de estresse: “a gente fica cansada de fazer essas coisas: de limpar
cocd, de limpar xixi, e se a gente pede pra empregada limpar ela sai de cara feia. Nossa! eu
fico muito chateada com isso.” (Livia)

O recurso das cores dos bonecos também foi primordial, sendo utilizado diante das
seguintes situacdes: a) quando a familia era numerosa, faltando os bonecos de madeira
natural, para compor os membros; b) quando, por algum motivo, as cuidadoras queriam
destacar determinadas pessoas, por exemplo, apontando, além das diferencas de
personalidade, as diferencas de comportamento; c) para revelar as idealizacdes da familia.
Seguem abaixo exemplos acerca do uso dos bonecos de uma maneira geral:

Gostei muito do instrumento de pesquisa que vocé usou, porque ajuda a visualizar a
familia e facilita a gente a compreender mais a situagdo. A gente ndo fica apenas
pensando, mas também acaba visualizando a nossa familia. (Isabela)

Olhando pra os bonecos, eu vejo o que ficou pra trds, e como eu venci, sem me perder
diante daquelas preocupagdes. Agora € que eu td visualizando e sentindo a situagao.

Tudo sobrava pra mim realmente. (Gardénia)

Entdo, esse meu irmao daqui [aponta para um boneco colorido] fica alegrinho, quando
bebe, e ja este outro [aponta para um boneco de cor natural] fica violento. (Daniela)

Coloquei minha mae colorida, porque ela é uma pessoa diferente. Ela precisa do
maximo de cuidado. (Talita)
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Eu acho que eu posso até colocar aqui uma tia minha chegando, 6?7 [pega uma boneca
colorida e faz com que ela caminhe até ao lado da boneca que representa a portadora].
Eu acho que ela vai me ajudar muito. (Fernanda)

Sempre, nessas situacdes de conflito, esse meu filho aqui chega [pega num boneco do
tabuleiro representando o filho, muda de posi¢do e manipula os outros] e também me
da conselhos. (Taind)

Eu queria todos os bonecos coloridos. Eu usei a cor, porque eu acho que minha
familia... ai, meu Deus! Eu j4 ia falando bobagem. Eu vou falar. E que, s vezes, eu
acho minha familia meio sem cor, sem vida. Eu acho que, quando a gente t4 passando
por muitos problemas... td tudo escuro, sem vida. Queria que minha familia fosse
sempre assim, tudo colorido... (Vilma)

E importante atentar para o fato de que a maioria delas achava que o que suas familias
mais valorizavam, antes e apds a doenga, era a unido entre os membros. Isso leva a refletir
sobre a presenga dos mitos, das crencas nos sistemas familiares. Durante a revisdo tedrica,
apontou-se que, na visao de alguns estudiosos, os mitos familiares garantem a estabilidade de
coesdo do grupo familiar. Helm Stierlin (1979), por exemplo, apontou que “o mito familiar
desempenha na relacio o mesmo papel que o mecanismo de defesa no individuo” (p. 160) e
cumpre, simultaneamente, as fungdes de protecao da familia.

Neste estudo, o mito da unido funcionava como espinha dorsal (Krom, 1992; 1994)
que determinava o maior nimero de pautas e regras familiares. Quando esses mitos ndo eram
vivenciados na realidade, favoreciam o desencadeamento de conflitos, pois o ideal e o real
estavam longe de serem alcancados. Percebia-se que o desejo das filhas cuidadoras era de que
esse cendrio fosse alterado, ou seja, de que o ideal se tornasse real. Diante desta incapacidade
de viver um ideal pleno, elas modificavam suas percep¢des, dando um sentido mitico aos
fatos. Como bem apontou Bucher (1986), a familia cria mitos que substituem a realidade por
outra mais apropriada aos seus ideais.

Um outro fato importante ligado aos mitos diz respeito a posi¢ao dos irmaos, discutida
anteriormente. Pelos relatos de algumas cuidadoras, observou-se que, em determinadas
familias, havia a missdo de que os membros mais velhos ou mais novos eram guardides dos
mitos, zelando por um patrimonio transmitido através de geracdes. Algumas das filhas
ocupavam esse lugar. Segue, por exemplo, a fala de Laura:

Olha, tem uma coisa na minha familia, que eu ndo entendo muito bem. E a idéia deles
com relagdo a minha pessoa. Eu sou a mais velha e meu segundo irmao € seis anos
mais novo do que eu; o outro € nove anos. Entdo, eu sou a mais velha mesmo. E sinto
que, as vezes, eles tétm algo meio mitico em relacdo a minha pessoa, e eu acho que
isso foi criado pelos meus pais, sabe? Como eu fui estudar fora e sai de casa cedo e
sempre batalhei muito, pra me tornar independente e... pra mim, isso s6 poderia vir
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através do estudo. Isso era uma mensagem passada 14 em casa: “tem que estudar, todo

mundo, tem que estudar!” E como se tivesse tido um distanciamento entre eu € meus

irmaos, e isso tivesse sido alimentado. Mas, eu percebi isso ndo faz muito tempo. Eu
acho que meus pais criaram uma espécie de mito comigo, da minha pessoa com os
meus irmaos...

Nessas circunstancias, é como se elas recebessem a delegacdo de cumprir os requisitos
determinados pelos mitos familiares, contribuindo para que os membros do sistema
fortalecessem o sentido para a vida. Os mitos familiares podem funcionar como uma protecao
a um estado de confusdo, podendo ainda dissimular uma regra proveniente de um segredo.

Visando compreender melhor os conteidos até entdo apresentados acerca das relacdes

familiares, serdo abordadas a seguir reflexdes sobre os principais subsistemas destas familias.

6.7.1 — O Subsistema Pais/Maes com Alzheimer - Filhas Cuidadoras

Antes e Apo6s a Doenca

“O papai quer td junto de mim toda hora. E a minha sombra. A nossa ligacdo continua sendo
muito forte. Mas, ele tem que me obedecer! Ele ndo tem mais poder!” (Isabela)

No processo de filiagdo, estdo envolvidos os lagos primdrios dos pais com suas
familias de origem, a histéria da unido destes pais e dos desejos e investimentos deles, no
momento em que se concebe o filho. Também estdo implicados a reciprocidade e o
reconhecimento dos lugares e posi¢des de ambos diante do sistema familiar. E por meio
desses aspectos que se origina o investimento afetivo como recurso fundamental para a
constru¢do dos lacos de filiacdo (Passos, 2005). Nesse sentido, na relacdo entre pais/maes e
filhos, a comunicacdo ¢ um fator essencial, funcionando como ingrediente bdsico ao
crescimento de ambos. Portanto, € considerada uma dimensao facilitadora da coesao e da
adaptabilidade, podendo auxiliar ou dificultar as modificagdes vivenciadas pelo sistema
familiar (Relvas, 2002).

Diante dessas afirmacdes, ¢ fundamental refletir sobre como as filhas cuidadoras
percebiam seus relacionamentos com seus genitores. Na visdo delas, ndo houve, na média,
uma mudanga significativa na coesdo com as portadoras de Alzheimer, antes e apds o
aparecimento da doenca. A maioria das filhas que possuia um bom vinculo emocional com

suas maes mantinha esse padrdo relacional. As que nao tinham tanta ligacdo também,

prosseguiam distantes emocionalmente. Todavia, é valido relembrar que algumas delas
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tentavam resgatar o tempo perdido e reavaliar os conflitos do passado se esfor¢ando, para
manter uma boa relacdo com os enfermos.

Complementando esses dados obtidos através do FAST, foi constatado, por meio da
andlise de contetido das entrevistas (ver Tabela 9), que antes e apds a doenca, a subcategoria
relacionamento favordvel das filhas cuidadoras com os idosos portadores de Alzheimer foi a
mais destacada. Este resultado era esperado, pois € mais provavel cuidar de alguém com quem
se tem um bom vinculo afetivo do que de uma pessoa com quem nao se tem uma boa ligacao
emocional. Entretanto, percebeu-se que a diferenga entre as subcategorias relacoes familiares
favordveis (afetivas) e desfavordveis (conflituosas) nao foi acentuada, ou seja, as
verbalizacOes apresentadas pelas cuidadoras foram tanto negativas quanto positivas, sendo
que estas chegaram a ser um pouco mais frisadas do que aquelas.

Esses resultados revelaram que nem todas as filhas entrevistadas possuiam um bom
relacionamento com seus genitores antes da doencga. Nesse sentido, é pertinente pensar sobre
como cuidar de uma pessoa que foi, a vida inteira, um personagem que, se comparado as
histérias infantis que ouviram enquanto crianca, ocuparia o lugar de bruxa ou de Lobo Mau.
Quais recursos as cuidadoras que ndo tinham bom relacionamento com seus genitores
utilizavam, para lidar com as mdgoas acorrentadas por sentimentos, tais como medo e
revolta? Como assumir um lugar de Branca de Neve ou Chapeuzinho Vermelho na vida
destes personagens? As histérias que foram compartilhadas por estas filhas eram marcadas
por erros de comunicac@o e desencontros que freqiientemente faziam aflorar o sentimento de
culpa, diante das agdes e do papel que exerciam na vida de seus pais/suas maes, apos a
doenca. Leiam-se, por exemplo, os relatos de Mariana, Samia e Alessandra:

Eu tive muito conflito com a minha mae durante a adolescéncia e por mais um pouco
de tempo. Hoje eu acho dificil meu relacionamento com ela. Eu tenho muita
dificuldade devido aquela falta de intimidade, aquela inseguranca... e hoje ela ta
dependente de mim. E de mim, é da minha pessoa. E ela td afetivamente muito
carente, mas sO eu € que sou o referencial dela, entendeu? Ela ndo fala mais dos outros
filhos... antigamente, ela ainda falava: “ah, que saudade do meu filho!” Mas, hoje ela
nem fala mais. Parece que se eu fosse mais carinhosa, talvez eu fosse melhor. Eu me
sinto culpada, as vezes, me sinto mesmo. Mas, ndo posso resolver! E, ao mesmo
tempo, eu racionalizo e digo: “ndo adianta eu ficar colocando a mamae no colo do
jeito que ela quer!” Ela quer literalmente ficar no colo, entendeu? Mas, ndo adianta,
porque eu nao me sinto bem com isso. Alids, me sinto mal, né? Af, eu me questiono
assim: por que que quando ela estava bem ela ndo demandava tanto isso? Ela ndo
demonstrava esse sentimento por mim. Qual é a verdade? Qual € a realidade da minha
mae? Agora, s6 porque ela estd tdo dependente, que apareceu essas coisas? Ou ela ja
precisava, mas nio me falava? As vezes, eu me culpo, porque brigo com ela, brigo
mesmo. Af, as vezes, eu falo pra ela: “mamae a senhora vai ter que me desculpar um
pouco porque, de repente, estou muito sobrecarregada, € s6 eu resolvendo tudo!” Eu
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nao quero ela pendurada em mim, mas ndo tem jeito! Ela diz: “eu quero abrago, vocé
nao me abraca. Nao me pde no colo. Nao me dé atencdo. Nao conversa comigo. Nao
faca isso comigo!” (Mariana)

Quando eu era crianga ela me colocou no internato. Eu tinha onze anos, era a mais
velha, e, naquela época, ela estava se separando do meu pai. Talvez ela me achasse a
filha mais rebelde e, por isso, me colocou no internato. E eu fiquei no internato muito
tempo. Entdo, eu tinha muita revolta, porque eu ndo vivia com ela. E, depois que eu
voltei, eu entendi que foi até legal pra mim, porque a gente apanhava muito dela. Ela
batia muito na gente, e, até hoje, tudo dela € bater! Entdo, a gente sempre teve um
relacionamento muito distante. Mas, vocé€ acredita que eu sofria por ela, quando
morava no internato? Inclusive eu fazia carta e pingava de dgua, porque eu chorava
mas, ndo chegava a pingar. Entdo, eu jogava dgua no papel da carta, pra dizer pra ela
que eu estava sofrendo muito. Mas, eu ndo sei, eu acho que eu tinha uma revolta e,
hoje em dia eu fago tudo pra perdoé-la. Eu procuro dar pra ela... eu ndo vou dizer que,
toda hora, eu td cheirando e abracando a minha méae, sabe? Porque eu ndo tenho
mesmo aquele amor, eu tento ter amor por ela e, as vezes, eu me cobro. Vou pra o
grupo de oragdo, porque eu acredito muito em oracao e peco pra que Deus tire alguma
mdgoa do meu coragdo, pra eu poder cuidar dela, porque eu sei que ela estd
dependente de mim, demais. (...) As vezes, eu acho que td prejudicando a minha me.
Eu ainda t6 um pouco deprimida com toda a situac@o e passo isso pra ela. (Samia)

A mamae me sugou muito quando eu era crianga... eu fiquei revoltada com a maneira
que ela me criou, esse excesso de zelo... tudo eu tinha que falar o que ia fazer pra ela.
Ela queria cortar os meus pensamentos, era uma maneira bem dura de me tratar. Hoje
ela € enrabichada comigo. Aonde eu vou, eu tenho que levad-la. Se eu demoro um
pouquinho, ela deixa todo mundo apavorado: marido, filhos e netos. Ela quer viver
comigo grudada. Eu ndo ligo, ndo, prefiro andar com ela grudada do que deixar ela em
casa. Um dia desses, eu pedi uma ora¢do, no meu grupo de oracdo, pra ela e pra eu ter
paciéncia, mas quando cheguei em casa, nao adiantou nada! Eu comecei a gritar: “por
que a senhora é assim? Por que vai me proibir de sair? Nao vai!” Ai, eu gritei, sabe?
Fiquei nervosa! Afi, ela sempre faz isso: arruma tudo, pra ir embora, diante da menor
coisinha: se eu t6 mal humorada, se eu td quieta, se peco siléncio... € s6 isso que eu
quero. Af, ela diz: “ah, vocé ndo me quer aqui, voce€ td com cara feia comigo”, e ai,
arruma as coisinhas dela pra ir embora. Ela passou uma fase assim direto. Af, ela quer
eu diga assim, com palavras bonitas: “eu quero a senhora aqui em minha casa querida
mamae!” Tem que falar assim, se ndo ela fica azucrinando. E eu quero melhorar. Sera
que, fazendo andlise, conversando com amigas, eu vou melhorar? De manha, minha
primeira oragdo € pedir paciéncia. Quando eu saio, as vezes, eu grito com ela. Minha
vontade € de puxar as orelhas, de fazer alguma coisa... mas, tenho que me conter! Af,
ela diz: “bate! Bate em mim!” Mas, eu nunca vou bater. Eu jamais irei agredir minha
mae fisicamente, mas vontade eu tenho. Eu tenho que me controlar! (Alessandra)

Demarcar os limites de até onde cuidar e até onde se permitir dar carinho, afeto e

atencdo aos portadores era algo que afligia as cuidadoras que haviam tido conflitos durante a

vida inteira com seus pais/suas maes com Alzheimer. Observou-se que 0s recursos que mais

utilizavam, para lidar com as dificuldades do dia-a-dia era o apoio de outros membros da

familia, dos amigos e dos vizinhos. Quando ndo dispunham desse suporte, algumas buscavam
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a ajuda de profissionais. Todavia, é vélido destacar que muitos familiares ndo prestavam
auxilio, e elas se sentiam muito sozinhas, conforme apontado anteriormente.

Alguns manuais de apoio aos cuidadores e as suas familias, disponiveis na Internet ou
distribuidos por empresas farmacoldgicas, apesar de esclarecerem sobre muitos aspectos da
doenca de Alzheimer e apontar estratégias de como lidar com o paciente, chegam, por vezes,
a alimentar o sentimento de culpa das cuidadoras. Ocorre que determinados livros fortalecem
a idéia de que elas devem se comportar como uma boa atriz diante do enfermo, incentivando-
as a emitir comportamentos positivos e oferecendo uma espécie de receitudrio do que se deve
fazer ou ndo, para alcancar esse papel. Vdrias dessas concepcdes repercutem na vida das
cuidadoras, de modo a, praticamente, exigir que elas ndo permitam a vivéncia plena de suas
emocoes.

As regras apresentadas por alguns destes manuais, para melhor conviver com os
pacientes, ndo suprimem o sofrimento provocado pela doenca e muito menos a eclosdao de
sentimentos negativos arraigados nos desentendimentos do passado e vividos no presente. E
preciso que os profissionais e os meios de informagdo questionem a eficdcia dessas dicas e
estejam atentos, para ndo alimentarem essas “solu¢des para melhor conviver com os
portadores da DA”; sem reconhecer as peculiaridades de cada sistema familiar. Mesmo
aquelas filhas que haviam tido bons relacionamentos com seus pais, antes da doenca,
enfrentavam dificuldades de como lidar com uma pessoa que mantinha seus aspectos fisicos
conservados, mas se comportavam de uma maneira diferenciada da de outrora. Os relatos de
Fernanda e Débora, por exemplo, traduziram essa informacao:

Ela € minha mae, e, embora, ndo seja mais a mesma pessoa, o fisico € o da minha mae.
Gosto dela, mas eu vivo mais da imagem que eu tenho dela de uns tempos atrds, que
ela era outra pessoa. Essa pessoa de agora € uma pessoa chata na minha vida, porque
ela € inconveniente, ela ndo me d4 espaco, ela ndo recebe nosso carinho como ela
recebia antes... Entdo, eu considero ela mais como um estorvo! E como se eu tivesse
convivendo com uma outra pessoa € ndo com a minha maezinha querida, entendeu?
Hoje ela € uma pessoa que me suga. Suga as minhas energias. (Fernanda)

O que é que ela €? Ela € uma outra pessoa. Ela ndo € mais a minha mae, enquanto mae
que eu conheci. Ela é uma outra pessoa que eu tenho que cuidar agora, porque tenho
afeto... alids, ja n@o € mais nem afeto. Eu costumo pensar que foi a forma que Deus
entendeu de me dizer que eu vou ter que me separar dela, que talvez antigamente eu
ndo aceitasse. Na verdade, eu ainda tenho um pouco de resisténcia de aceitar a morte.
A morte € uma coisa dificil de ser pensada, de ser admitida. Eu tenho certeza que, se
fosse antes, eu ia sofrer muito e agora eu vou sofrer menos. E uma maneira que eu
encontrei de aceitar a coisa, né? A gente procura amenizar 0 nosso sofrimento, mas
ela, hoje em dia, € como se fosse mesmo uma outra pessoa... (Débora)
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Os discursos revelaram que as dindmicas do cuidado implicam a dubiedade das
relacOes com a presenca marcante de sentimentos ambivalentes e conflituosos. Além disso,
foi constatado que as filhas casadas apresentavam um relacionamento tendencialmente mais
coeso com as maes do que as solteiras. Provavelmente, esse resultado ocorreu, devido ao fato
de as solteiras ndo disporem de uma rede familiar maior de apoio, como marido e filhos, e,
conseqiientemente, sentirem-se mais solitdrias em sua funcdo, ndo aceitando, por vezes, o
lugar que ocupavam na vida dos portadores. Conforme apresentado anteriormente, algumas
destas cuidadoras exerciam essa fungdo por falta de opcdo, porque nunca tinham saido de
casa, e os irmaos achavam que elas tinham obriga¢do de cuidar dos pais.

Ademais, convém observar que a maioria dos idosos morava com as filhas casadas, ou
seja, estas assumiam a posicdo de chefe da casa — sozinha ou na companhia do conjuge.
Diferentemente da maioria das solteiras que moravam na residéncia dos idosos, em que estes,
mesmo com a perda da autonomia, ainda eram representados como os chefes da casa. Isso
implica dizer que um fato € alguém convidar outrem para morar em sua casa, por exemplo,
devido aos vinculos afetivos, e dispor da rede de apoio dos filhos e do marido. Outro € ja
residir com o sujeito e se deparar com a falta de disposicdo dos demais irmaos, cuja maioria ja
estava casada, para assumirem o papel de cuidador.

Nas representacdes atuais das familias, constatou-se também que as filhas cuidadoras
casadas possuiam um relacionamento significativamente mais coeso com os maridos do que
com as maes/os pais portadores e nao portadores da DA. Especificamente, com as maes
portadoras, as filhas cuidadoras casadas possuiam um relacionamento tendencialmente mais
coeso com os maridos. Entrementes, a relacdo das filhas cuidadoras casadas com as maes
portadoras de Alzheimer tendeu a ser mais coesiva do que com os pais ndo portadores da
doenca.

Esses resultados, oriundos do FAST, mostraram que, apesar de a filha ser responsavel
pelos cuidados com os portadores de Alzheimer, buscava conservar seus relacionamentos com
os companheiros permanecendo emocionalmente mais ligadas a eles, mesmo apds a doenca
de seus genitores. Desse modo, percebeu-se que, muito embora muitas filhas vivenciassem
uma situagdo de parentalizacdo (Boszormenyi-Nagy & Spark, 1973/2003, p. 193), exerciam
os compromissos de esposa sem grandes prejuizos para o equilibrio familiar. Tais dados
ampliam a premissa apresentada por estes autores de que “o filho parentalizado se encontra
numa posi¢do especial, dificil para pensar e refletir a possibilidade de assumir novos

compromissos, tais como o matrimonio e a paternidade”. Todavia, € vélido destacar que
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apenas uma filha, que ainda ndo havia casado, sinalizou a dificuldade para assumir o
matrimonio:

Antes da doenga do papai, eu tinha mais liberdade. Eu saia, ia conversar com os
amigos. Hoje, eles [pai e mae] estdo muito dependentes de mim. Entdo, hoje o tempo
que eu tenho livre € pra ficar com eles. Meu irmao reclama de mim, diz que eu preciso
me libertar mais um pouco, gozar a vida, casar. Mas, eu nao vou. Até meu noivo diz
assim: “ah, voc€ ndo quer casar por causa de seus pais.” Af, eu digo: “vocé teria que
morar dentro da casa do meu pai, e isso vocé nao ia aceitar! E eu ndo ia deixar meu
pai, porque € justamente nessa fase que ele estd mais precisando de mim! Entdo, eu
nio posso deixd-lo! Vocé ndo deixaria seus pais, por que eu tenho que deixar os
meus?” O meu pai, ele s atende a mim. (Daniela)

E vilido aqui destacar que apesar de os autores supracitados focalizarem a
parentalizacdo sempre se referindo a criancas, as situagdes vivenciadas por estas mulheres
permitem refletir sobre este conceito, ampliando-o. Assim, embora sejam adultas, muitas
delas também se tornam parentalizadas diante de tais circunstincias.

No estudo de Creasey, Myers, Epperson e Taylor (1990), as filhas de pais com
Alzheimer as quais eram casadas tinham um relacionamento mais negativo com seus maridos
do que aquelas que tinham seus pais sauddveis. No presente estudo, observou-se que o
processo decorrente da doenca de Alzheimer do pai/da mde era o estopim para muitas
desavencgas entre os casais. Esta afirmacdo € valida também para as filhas que recebiam apoio
dos maridos e que tinham um relacionamento mais coeso com eles do que com seus genitores.
Seguem, por exemplo, algumas falas a respeito dessa tematica:

Eu ndo gosto do jeito que meu marido trata a minha mae, sabe? E ele ndo consegue se
relacionar bem com ela, ndo suporta. Até que antes da doenca ele se dava bem com
ela, mas, depois que ela chegou 14 em casa, € assim... nosso relacionamento de marido
e mulher caiu muito. A gente tinha relacionamento s6 nés dois, hoje em dia, ndo tem
mais. Mamae estd sempre presente, € uma coisa. Se eu estiver no quarto com ele, ela
sempre estd me procurando, o tempo todo. E isso gerou um atrito, né? E eu também
comecei a me distanciar mais dele, devido, sei 14, estar preocupada com ela... saber
que tem uma pessoa dentro de casa. A gente comeca a se distanciar de tudo. E a
confusdo € tanta que chegou ao ponto de eu tentar me separar dele. (Carolina)

Com relagdo ao meu marido com ela, eu ja tive alguns problemas, dele ndo aceitar
alguma coisa que ela fala... um dia, ele chegou a gritar com ela e, entdo, me colocou
numa situacdo dificil, porque eu fiquei meio dividida entre ele e ela (...) E hoje eu ja
ndo tenho nem vontade de fazer sexo. As vezes, quando eu vou fazer, € meio na marra
sabe? E eu acho que o ambiente familiar também estd contribuindo muito pra isso. Na
minha casa ndo tenho vontade, nio tem ambiente. E tanto que quando a gente sai, “ele
gosta de pescar, sabe?” Ai, é que rola tudo porque na minha casa ndo tem ambiente.
Nao me dé vontade. L4, eu me sinto mais tranqiiila. Outro dia a gente foi pra [lhéus e
foi tdo bom que aconteceu vérias vezes. Mais foram 1.300 km pra ir e 1.300 pra voltar.
Sai muito caro isso, né? Mas, eu sé to conseguindo ter prazer assim. (Fernanda)
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A gente vive em conflito por conta dela, existe uma briga constante. Porque, depois
que eles [pai e mae] passaram a viver com a gente, as nossas vidas foram modificadas.
(...) Ela [m@e com DA] € o pivo do conflito, porque ela é que gera todo o mal-estar, e
todos nds ficamos uns dos lados dos outros, e ela fica afastada do jeito que estd aqui
representado pelos bonequinhos. (Samia)

E ai meu marido brinca comigo e diz assim: “vocé ja imaginou se algum dia vocé
olhar pra mim e perguntar quem € vocé?” Acho que meu marido ndo se sente bem em
relacdo a doenca da mamae e a presenga dela na nossa casa. Mas, acho que ele esta
suportando, porque eu preciso ajuda-la, ele entende. Eu acho que ele gostaria que nds
estivéssemos atravessando uma fase melhor. Mas, no momento, isso estd interferindo
na nossa relacio, porque realmente estou dando pouca atengio a ele. As vezes, ndo dd
tempo de cumprir as obrigacdes de esposa durante o final de semana. Todo dia, eu
tenho que ficar com ela. (Bruna)

Eu sinto que meu marido sente ciime de mim com minha mae. Ele gosta dela, mas ele
sente ciime dela, e um dia, ele falou que eu dou mais atencdo a ela do que a ele.
Quando ele estd em casa, eu tento ndo ficar muito perto da minha mae. Mas, ela vai
atrds de mim, ai, eu tento sair porque, se ndo, ela incomoda. (Clara)

Percebeu-se que os conflitos eram ainda mais acentuados, nos casos em que a mae ou
0 pai passava a morar com as filhas, apés o desencadeamento da doenga. Por outro lado, a
qualidade da relacdo e a convivéncia entre aqueles que ja moravam juntos antes da DA
favoreciam uma maior adaptabilidade aos problemas decorrentes da enfermidade. Mesmo
convivendo com uma pessoa que apresentava comportamentos diferentes de antes da doenca,
a no¢do de “divida” e “reciprocidade” (Boszormenyi-Nagy & Spark, 1973/2003) das filhas
para com seus pais/ suas maes funcionava como forgas reguladoras em suas relagdes. Nesse
cendrio, é importante pensar como elas percebiam as hierarquias de seus genitores antes e
apos a doencga de Alzheimer.

O conceito de hierarquia tem sido util, para investigar mudangas na estrutura dos
papéis e das regras dentro da familia (Olson, 1986; Dickerson & Coyne, 1987). O fato € que,
em todas as familias, surgem os padrdes que organizam a hierarquia do poder, e eles definem
os caminhos que o sistema utiliza, para tomar decisdes e controlar o comportamento de seus
membros. Na organizacdo familiar, os padrdoes de autoridade sdo aspectos particularmente
importantes, pois carregam o potencial para a harmonia e o conflito e estdo sujeitos a serem
desafiados, a medida que os membros da familia crescem e se modificam (Minuchin,
Colapinto & Minuchin, 1999). Conforme visto no capitulo 1, na visao de Minuchin (1982), a
hierarquia ¢ compreendida como sindnimo de poder, ou seja, existem, na familia, diferentes

niveis de autoridade.
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Verificou-se, através do FAST, que as cuidadoras perceberam uma inversiao
hierarquica, em que elas possuiam mais poder em relacdo as portadoras de Alzheimer nas
representacdes familiares atual, ideal e de conflito. Isto é, antes da doenga, ndo tinham poder
sobre as maes, mas, apds a enfermidade, passaram a ter. Observou-se que, embora as
cuidadoras tenham percebido essa inversdo hierdrquica em relacdo as maes, ndo revelaram
diminui¢do do vinculo afetivo (coesdo) com elas, permanecendo o que sentiam antes da
doenca. Estes resultados confirmaram que “coesdo” e ‘“hierarquia” s@o construtos
independentes (Gehring & Feldman, 1988; Wood, 1985; Wood & Talmon, 1983).

A inversdo das hierarquias de poder € considerada, freqiientemente, a mais destruidora
das forcas para a estrutura da familia (Umbarger, 1983). A inversdo e as incertezas quanto as
questdes hierdrquicas ddo margem a relacdes cadticas, perturbando o sistema familiar e o
desenvolvimento global de cada um de seus membros (Anton, 2000). Vdrias participantes
revelaram esse mal estar que abalou as estruturas de funcionamento da familia, ao assumirem
um poder hierdrquico maior do que de seus pais. Como ilustracdo segue o depoimento de
Luana:

Aos poucos, eu vou assumindo essa funcdo de matriarca. De repente, eu tenho que
estar cuidando e ocupar o lugar de matriarca, entendeu? Eu tenho que ajudar minha
mae, meus irmaos... Eles [irmdos] reagem a minha demanda, quando eu peco pra me
ajudar a cuidar da mamae porque eles ndo conseguem perceber a minha necessidade.
Eu falo, mas eles ndo conseguem enxergar isso. Tudo estd desestruturado nessa
familia [aponta para os bonecos representando a sua familia]. (...) Esse daqui, né?
[pega no boneco colorido] Era uma dificuldade pra atender essa demanda. E eu dizia
pra ele: “eu t6 fazendo contigo a mesma coisa que a mamae ta fazendo comigo. E eu
sei o tanto que eu to achando isso ruim.” De repente, t4 acontecendo a mesma coisa
com ele. Ele também precisa do espaco dele, né? Eu quero ele mais perto, pra me
ajudar, mas, as vezes, ele ndo quer ter esse poder também, essa autoridade. O que eu
sei € que a minha mae, ela tem que obedecer tudo a todo mundo, porque ela esta
dependente. Ela ndo ta conseguindo resolver as coisas por ela mesma. Entdo, ela tem
que obedecer. Quando qualquer um desses personagens [aponta para os bonecos] falar
pra ela: “ndo saia, ndo vd ou troque a roupa.” Agora ela tem que obedecer. Ela ja ndo
tem mais poder!

A participacdo de algumas filhas cuidadoras nas atividades do Centro de Referéncia
em Assisténcia a Saide do Idoso e Portadores da Doenca de Alzheimer (HUB),
especialmente, dos grupos de apoio aos familiares desenvolvidos pelos profissionais da
Psicologia, contribuiu para que refletissem sobre essa inversdao de papéis. Beatriz, por

exemplo, expressou o que se segue:

Minha mae nao € mais a mesma. Ela era uma pessoa muito dindmica e que mandava
em todo mundo. Ai da gente, se abrisse a boca! Mesmo depois da gente casada, era ela
quem mandava. Mas, a doen¢a diminuiu o poder de decisdo dela. Antigamente eu
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tinha dificuldade de lidar com ela, eu tinha medo dela, mas eu aprendi aqui com o
apoio das psicélogas do grupo de familiares, a me impor porque, se ndo, ela ndo me
respeita. Hoje, eu ja falo pra ela: “tem que fazer assim, tem que se alimentar dessa
maneira.” Tudo isso gragas as orientacdes € ao apoio que obtive aqui [Centro de
Referéncia].

Também se verificou que as filhas cuidadoras gostariam de ter menos poder
(hierarquia) sobre as maes portadoras de Alzheimer. Este dado revelou a insatisfacdo e o
descontentamento diante do fato de se sentirem, por vezes, maes das proprias maes. A titulo
de ilustracdo, apresentam-se, os relatos de Amanda e Larissa:

Hoje eu tenho minha mae mais como uma filha. Uma crianca. Porque tem horas que
ela faz coisa de crianga, entdo, é aquele cuidado como se tivesse cuidando de uma
crianca pequena. E estranho, mas eu t6 cuidando como se fosse minha filha. E
complicado, né? Porque, até entdo, ela era uma pessoa que dominava. A gente tinha
medo dela, até da maneira que ela olhava pra gente, acredita? Entdo, hoje inverteu
toda a situagdo. E meio complicado, porque a gente perdeu, eu perdi a relagio de filha,
né? Entdo, é... na realidade, o que que eu sou? Eu sou mae dela? O que € que eu tenho
que fazer? Eu tenho que dizer as coisas que tenho que fazer, eu tenho que tirar as
coisas da mao dela, eu tenho que tomar conta do remédio, da hora do banho, da
fisioterapia. Eu tenho que colocar a fralda, acomodar na cama, tomar contar do que
estd acontecendo, entendeu? Entdo, quer dizer, a relagao de filha se perdeu... eu ndo
tenho mais mae [chora...]. (Amanda)

Logo no inicio, eu senti assim como uma inversdo de papéis, € isso foi horrivel pra
mim. Porque eu acho que filha ndo pode fazer mae obedecer. Nem pode brigar com a
mae. Eu ndo me senti confortavel neste papel de mae dela. A minha mae € a minha
mae, e eu nao posso ser mae dela. Eu ndo queria aceitar essa inversao de papéis. Hoje
eu ja até questiono isso... num certo sentido, hd uma inversdo de papéis, porque eu
estou cuidando dela, mas eu ndo sei explicar muito bem... Mas, a medida que o tempo
vai passando e a gente vai entendo melhor a doenca: como ela se instala, como a
pessoa vai reagindo, e como vocé vai reagindo nao tem essa de que ela € a filha, e eu
sou a mae. Isso € mentira. Ela € a mae mesmo. Ela continua sendo a minha mae, € eu
continuo sendo a filha dela. Nem é o tempo todo que ela estd viajando, e ela sabe
perfeitamente o lugar dela na familia. Ela dd aquelas viajadas e eu, as vezes, também
embarco com esses escorregdes dela. Mas, é uma coisa que ndo € continua, entendeu?
Nao sei... eu tenho uma certa dificuldade de explicar isso... comecei até a fazer terapia
psicoldgica por que eu tava me sentindo muito fragilizada. (Larissa)

Durante as entrevistas, foi comum ouvir o pedido de socorro das filhas, apontando o
desejo de resgatar dos pais o exercicio de suas fungdes maternas e paternas. Essas queixas
denunciavam as limitac¢des, as sobrecargas e as fragilidades destas mulheres diante do papel
que exerciam nos cuidados com seus genitores e familiares. Nesse cendrio, observou-se o
fenomeno conhecido como conflito de papel, definido por Salem (1980) como a ocorréncia
simultanea de dois ou mais conjuntos de pressoes, de tal forma que o cumprimento de uma

delas tornaria dificil ou mesmo impossivel o cumprimento da outra. Alessandra descreveu
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esse processo doloroso de perda da hierarquia da mae e os conflitos de papéis vivenciados,
expressando o que se segue:

Essa inversdo de papéis e de poder que eu vivencio com a minha mae é complicado,
porque eu perdi minha mae, né? Eu ja ndo tenho mais mae! [chora...] E eu ainda tenho
uma pessoa que € quase uma crianga, mas que voc€ nao pode tratar como crianga,
porque ela percebe sempre que a gente ta tratando ela de forma diferente e nao mais
como uma adulta pensante. Um ser pensante que decide e pode fazer as coisas por si
mesmo. Aceitar que ela ja nao decide mais pode ser muito penoso pra ela. E, pra mim,
¢ também. Nessa coisa de tomar conta dela e de ter poder sobre ela, eu perdi a minha
liberdade também. Cuido dos filhos, da casa, do marido, do meu pai. Eu cuido dos
dois. O trabalho pesado € meu. Quem estd comandando sou eu. E eu ndo me sinto
cuidada. E meio angustiante, meio triste, mas, ¢ o momento... A minha mae e o meu
pai é quem cuidaria de mim, mas, no momento eles, é que estdo precisando ser
cuidados. Meu pai ndo se da conta de que eu preciso ser cuidada também. Ele esta
muito dependente de mim pra tudo. Ele até se preocupa, mas ndo € esse cuidado!

A inversao hierdrquica ndo ocorria apenas em relagdo as maes portadoras de DA, mas

também, com os pais portadores da doenca. Como bem apontaram Joyce e Vilma:

Eu acho que meu relacionamento com meu pai agora estd mais como o de mae pra
filho mesmo. De vez em quando, eu até esqueco e digo: “oh, meu filhinho, ndo faz
assim, ndo! Faz assim!” Tem vezes que eu esqueco que ele € meu pai, acredita? Agora
eu tenho que brigar, porque ele fica nervoso, brigando. Ai, eu digo pra ele assim: “oh,
agora quem manda sou eu. Vocé nao manda em mais nada. Entdo, faz assim! Do
jeitinho que eu mando!” De vez em quando, ele quer brigar, bater, apesar de que ele
nao tem mais forga pra isso. (Joyce)

Logo no comeco, eu precisava fazer joguinho com o meu pai, ele me irritava, ai eu
passava dois dias sem falar com ele, e af ele ficava manso. Eu precisava fazer aquilo,
pra ele me obedecer, porque, se nao ele ndo queria obedecer. Porque, pra ele, ele é o
patriarca, e ai, eu acho que ele pensa “por que eu tenho que me sujeitar a vontade da
minha esposa ou de um dos meus filhos?”” Eu precisei mostrar pra ele que a coisa nao
funcionava assim. Familia é convivéncia. Todos servem... isso € familia, ndo € s6 um
dominar, e os outros baixarem a cabeca ndo. As vezes eu digo a ele que ele parece um
morcego “morde e assopra, uma hora grita, e outra hora esta babando.” (Vilma)

Ao pensar na inversdo hierdrquica através dos relatos das cuidadoras, observou-se que
possivelmente a distin¢c@o bésica entre cuidar do pai ou da mae com Alzheimer esteja presente
principalmente nas imagens da forca masculina e do poder patriarcal que ainda imperava na
maioria das familias das entrevistadas. Amiude, chegava a ser um Onus assumir o comando e
admitir que um pai que foi, a vida inteira, o centro do poder perdeu a autonomia, a posi¢ao
hierdrquica na familia. Somente ao pensar nessa possibilidade, Lorena, que tinha a mae com
Alzheimer, admitiu: “a minha mae é quem estd doente, mas, se fosse meu pai... Se meu pai

ficar doente ndo sei o que vai acontecer. Ele € o equilibrio da familia. E uma pessoa que tem

que ficar no centro de tudo.”
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Em sintese, as filhas percebiam que tinham mais poder que suas maes/seus pais
portadores de Alzheimer apds a doenga e sentiam um mal estar com essa inversao hierdrquica.
Na percepg¢ao das cuidadoras casadas, os seus maridos também tinham um maior poder que
suas sogras e seus sogros dementados e exerciam-no diante do sistema familiar apresentado.
Este dado demonstrou que a maioria das filhas ndo se sentia hierarquicamente inferior aos
seus esposos. Nessa direcdo, € crucial refletir sobre como elas percebiam a hierarquia de seus

irmaos antes e apds a doenca dos pais e como era a lealdade e o compromisso entre eles.

6.7.2 - Refletindo as relacoes, a lealdade e o compromisso entre os irmaos diante

da mae/do pai portador da doenca de Alzheimer

“Al, eu pego o telefone e ligo. Old, meu irmdo?
Esqueceu que tem pai? Ele ndo esqueceu que tem filho.” (Tatiana)

O subsistema fraternal foi apresentado pela maioria das filhas cuidadoras durante as
representacoes do FAST, especialmente antes da doenca do portador de Alzheimer.
Analisando os dados, constatou-se que a coesdo nos subsistemas fraternais ndo mudou
significativamente de uma representacdo familiar para outra (antes da doenga, atualmente,
idealmente e em conflito). Todavia, conforme apontado anteriormente, ocorreu, em alguns
casos, maior aproximacdo ou distanciamento entre determinados membros.

No relacionamento entre as portadoras de Alzheimer e os irmaos das cuidadoras, foi
visto que estes possuem um maior poder hierdrquico em relagdo aquelas nas situagdes atual.
Também, nessas representacdes, verificou-se a existéncia de uma freqii€ncia maior de
cuidadoras que ocuparam uma posi¢cdo hierarquicamente superior aos irmdos € uma
freqiiéncia menor do que a esperada de irmdos que tinham mais poder do que elas.

Constatou-se ainda que, antes da doenca, existia uma tendéncia, em que as filhas
cuidadoras acreditavam ter maior hierarquia em relacdo aos irmaos. Na percep¢ao delas, este
dado sinalizava o poder que exerciam diante da familia, especialmente em relacio aos pais/as
maes com Alzheimer. Com o passar do tempo, a medida que o portador perdia autonomia,
elas adquiriam mais controle da situacdo e conseqiientemente mais poder sobre suas vidas, em
particular, por exercerem o papel de cuidar. Entrementes, ndo desejavam que nem elas nem
qualquer um dos irmaos tivessem mais poder hierdrquico que o outro. Para ilustrar este dado,
apresentam-se os relatos de Laura e Clara:

Meu pai era muito rigido! Mas, aos poucos ele veio morar comigo € eu fui
assumindo... € 0s meus irmaos se mantiveram nas mesmas posi¢cdes [pega nos bonecos
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e se refere a auséncia dos cilindros de madeira]. Aos poucos, ele foi perdendo a
autoridade, e eu fui ganhando de maneira gradativa. Foi um processo lento... e tinha
horas que eu queria e precisava tomar uma atitude, mas nao tinha coragem de
enfrentar a autoridade. Embora eu percebesse a perda da autoridade dele, eu ndo
conseguia falar de igual pra igual porque ele era meu pai todo poderoso, como sempre
foi e continuava sendo. Entdo, tinha momentos que eu tinha que ser enérgica com ele e
tinha dificuldades. E, a medida que ele foi perdendo a autoridade dele, alguém tinha
que assumir. Como ninguém estava disposto, eu acabei assumindo. Fui percebendo
que eu tinha que impor determinadas coisas... Quando eu vi que tudo estava se
complicando, chamei meus irmdos e disse pra gente tomar uma atitude, porque eu ndo
sabia o que fazer. Mas, ninguém quis assumir nada, e continuou todo mundo na
mesma posicdo [aponta para os cilindros do FAST]. Mas, eu queria que a gente tivesse
juntos e que todos tivessem o mesmo peso [aponta para os cilindros do FAST]. E que
cada um pudesse expressar a sua opinido, € que o conjunto como um todo assimilasse
as coisas ideais pra familia e especialmente pro papai. (Laura)

Eu ja pensei, vérias vezes, em me matar [chora...]. Hoje eu sou forte, mas fragil em
alguns pontos. Mas, € preciso pedir forca a Deus. Eu realmente ndo queria dispor de
tanto poder na vida deles [mae, pai, e irmaos]. Mas, eu nao posso deixa-los! Eu queria
que cada um pudesse se autogerenciar! Sem ninguém ter poder na vida de ninguém.
Porque eu poderia ter minha liberdade... por exemplo, eu estou aposentada, eu quero,
um dia, passar um tempo numa pousada, sair um pouquinho, mas nio posso. No
fundo, ta tudo meio que ligado, e um depende do outro. Pra mim, o ideal seria isso...

essa libertacdo. Queria que nao houvesse essas cadeias e que cada qual administrasse a

sua vida. Eu estou conversando com voc€, mas ja to6 pensando aqui nas coisas que eu

tenho que fazer. Na familia, um depende do outro, € complicado. E como se fosse uma
teia. E eu acho que isso faz parte desse processo, desse sistema. (Clara)

Numa otica sistémica, observam-se, através desses discursos, as nogdes de
circularidade e interdependéncia entre os membros. A estrutura dos compromissos internos de
cada membro familiar se entrelaga por meios ocultos, formando um complexo equilibrio de
forcas grupais e obrigagdes inconscientes. Nesse prisma, o compromisso, a devocdo e a
lealdade sdo os determinantes mais importantes das relacdes familiares. Essa rede de
obrigacdes deriva da estrutura multigeracional da justica do universo humano, criada a partir
do patrimonio historico das acdes e atitudes entre os membros (Boszormenyi-Nagy & Spark,
1973/2003).

Em 65% dos casos deste estudo, as filhas cuidadoras disseram ser as mais
comprometidas com os membros da familia antes da doenca do pai/da mde com Alzheimer.
Ap6s a enfermidade, 85% delas passaram a assumir ou mantinham esse compromisso,

especialmente com seus genitores. Leia-se, por exemplo, o que segue:

Com os meus pais, eu estou comprometida. Eu carrego eles nas costas e levo. Sempre
foi assim... (Gisele)
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Eu sou totalmente comprometida com a minha familia, principalmente com meus pais.
Eu faco tudo por eles. (Isabela)

Um dos meus irmdos disse que eu pequei e falou isso pra mim: “voc€ se permitiu que
seus irmaos fizessem isso. Vocé tomou a familia nas costas e, quando eles resolveram
jogar o doente, voce simplesmente aceitou. Vocé nao brigou e disse: ‘ndo! Eu ndo vou
fazer, porque os mesmos direitos e obriga¢des que eu tenho vocés tém!” Simplesmente
se acomodou. Se comprometeu.” (Vilma)

Eu me sinto muito responsdvel pela minha familia. Minha mae me deu a minha irma
como afilhada de batismo, quando eu ainda tinha quatro anos, e depois me deu meu
irmdo. Um dia, quando ela achava que estava quase morrendo, ela disse pra mim:
“toma conta dos seus irmaos!” Entdo, de maneira geral, ela me comprometeu e eu fui
junto e me comprometi. (Tatiana)

Além de fatores sdcio-histérico-culturais e econdmicos, as doutrinas propagadas pelos
pais durante a criagcdo dos filhos, e as contas a saldar das geragdes passadas podem ter levado,
em diversos casos, a uma simbiose familiar na relagdo entre os membros ou, contrariamente, a
uma falta de compromisso entre eles, gerando uma anomia familiar. Os filhos podem cumprir
essas expectativas de cuidado em relacdo aos seus pais por meio de compromissos de lealdade
internalizados. Mas, por que, em algumas familias, apenas uma filha cuida do portador da DA
e ndo recebe apoio do subsistema fraternal? Por que alguns filhos, que foram, a vida inteira,
protegidos, queridos e respeitados, ndo fazem o mesmo pelos pais, no momento em que eles
necessitam? Isabela, por exemplo, dizia-se injusticada, pelo fato dela e de alguns irmaos
terem sido, a vida inteira, ignorados pelo pai e hoje s@o justamente aqueles que mais prestam
apoio e atengao:

O meu pai sempre foi autoritdrio. Os filhos t€ém sempre que dizer “amém” pra tudo.
Ele tinha altos conflitos com esse meu irmdo, o Carlos [pega em um boneco do
FAST]. Chamava ele de bichinha. E que ele preferia a morte do que ter um filho
veado. E que, se soubesse que meu irmdo era veado, botava pra fora de casa. Cansou
de chamar a minha irma de prostituta. Disse a ela que estava mais do que na hora dela
sumir da frente dele porque ela dependia dele. Na cabeca dele, ela tinha sido
estuprada, mas era mentira, porque tinha sido pelo meu outro irmao [Fabio]. Ele nao
acreditou na verdade dela. O meu irmao [Carlos] é realmente homossexual mas meu
pai ndo sabe, ou finge que ndo sabe. E assim como a minha irma, ele também foi
estuprado por esse outro irmdo [Féabio]. Entdo, nds tinhamos muitos conflitos dentro
de casa, mas ndo podiamos dialogar sobre isso, ou conversar sobre o assunto, porque
meu pai nunca permitiu. Eram coisas obscuras onde ninguém se entendia direito e, por
uma minima coisa que se falasse que fosse contra o meu pai, era mais facil colocar
todo mundo pra fora do que resolver o problema. Ele ndo admitia sentar e conversar.
(...) De uns trés anos pra c4, ai... a gente comegou a mostrar pra 0 meu pai os erros
dele como pai: foi omisso, porque preferiu esses dois filhos aqui [aponta para os
bonecos do FAST que representam o Fabio e outro irmao] e esqueceu dos outros. O
senhor ndo quis perceber que os outros precisavam muito mais do senhor do que esses
dois! Por que meu pai protegeu tanto o meu irmao mais velho? Por que amou tanto?
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Entdo, a familia da gente cresceu assim: num clima muito conflituoso. E eu sempre
tentei mostrar pra 0 meu pai quem estava com a razao, qual o filho que precisava e
merecia ouvir a palavra “eu te amo!” (...) Antes da doenca meu pai via meus dois
irmaos [Fabio e outro irm@o] como centro de tudo. Eles podiam tudo e tudo, que eles
queriam a gente tinha que fazer. Depois da doenga, de um novo desabafo € que ele
resolveu parar e comecar a se questionar aonde ele estava errado. Eu te digo que, pra
noés, os outros trés filhos que se empenham em cuidar dele, incluindo eu, o importante
€ o bem-estar dele, € a qualidade de vida, € a saide.

A falta de compromisso dos irmdos com as maes/os pais portadores da DA fazia
aflorar indagacdes marcadas pela moral e pelo senso de justica social e familiar. Como bem
questionou Giovana: “e os outros filhos da minha mae também ndo t€ém essa obrigacdo de

cuidar dela? Aonde ela estiver, tem que todos ajudar fisicamente ou financeiramente, ndao

1%°

importa a distancia!” Além dos aspectos ja discutidos, intrinsecos ao estado civil e as relagdes

da familia de origem e atual dos irmaos, a distancia geografica ou emocional foi mencionada,
através de diversas narrativas, tais como:

E muito dificil quando a familia ndo quer participar do tratamento, e vocé tenta omitir
a doenca pras pessoas; quando vocé comeca a justificar o erro dos seus irmaos, a falta
de compromisso deles com o pai doente e vocé fica tentando esconder isso das
pessoas. (Joyce)

Ja tentei vérios tratamentos na minha mae, pra todos nds pagarmos, e eles [irmaos] ja
fizeram sacanagem comigo, que eu ja dei cheque meu e entrou sem fundo, porque eles
ndo contribuiram. Nao honraram com o compromisso. Eu s6 levo pedrada deles e ja
estou cansando. (Laura)

Ninguém da familia quer ter compromisso com ela [mae portadora]. Nem mesmo
meus irmaos. E eu t6 me sacrificando o maximo pra cuidar dela. (...) Ai, agora estdao
levantando essa polémica: voc€ chamou pra morar, agora tem que olhar. (Bruna)

A minha irma brinca, cheira e da beijo na mamae e quem vé de longe pensa até que ela
¢ uma filha que nasceu pra mae, e a mée nasceu pra filha, mas ela nunca cuidou de
mamae. Ela ndo quer se comprometer com a mamae. Ela mora longe, se acha nova, ela
€ a mais nova e acha que tem que aproveitar mais a vida. Meus outros irmaos ajudam,
mas cuidar mesmo, pra valer, sé eu cuido. (Cecilia)

Eu sinto que somos um pouco desunidas. As irmas que estdo aqui em Brasilia me
ajudam mas, as que estdo 14 em Fortaleza ndo estdo nem ai. E tanto, que ela [mde] veio
pra cd, porque 14 ndo houve unidade. La era um local 6timo pra ficar porque primeiro
€ a casa dela. (...) Tem umas que até nem ligam, tem outra que até trocou o nimero do
telefone pra gente ndo ligar. As vezes, penso que isso acontece por conta da criacio,
foi como ela criou os filhos, ndo criou unidos. Tudo vem do ber¢o porque até um
animal se vocé souber criar ele ndo vai te dar trabalho no final, até o final eles sempre
te obedecem. Se ela criou os filhos desunidos, o final € triste, € todo mundo desunido,
continua assim. Eu acho que foi isso. Eu é quem fico ligando pra saber noticias deles,
pra falar da mae. Eu acho isso o ctimulo do absurdo! (Livia)

204



Diante dessa falta de compromisso dos irmaos, algumas cuidadoras buscavam realizar
reunides familiares, ou utilizar outros artificios para obter o apoio dos irmaos no cuidado.
Para ilustrar as acdes destas filhas, apresentam-se as seguintes falas:

As vezes eu pergunto assim pra minha irma: “Que dia que voc€ vem aqui ver seu pai?”
Eu falo isso em tom de brincadeira cinica mas, ela entende muito bem o que eu quero
dizer. (Daniela)

Antes eu telefonava, brigava, tentava fazer reunides, mas nada adiantou. Nem meus
irmaos nem minhas irmas querem ter compromisso com o papai. (Laura)

Eu nao encontro reciprocidade entre os meus irmaos e minhas irmas. Ninguém ta
disposto a ajudar. Sempre tentei fazer reunides, marco, mas ninguém vai. T4 sempre
todo mundo com compromisso naquele dia. Ou entdo, nem diz que t4, desaparece. Eu
acho que cada um tem que fazer uma autocritica e ver os pontos em que estdo sendo
egoistas. Mesmo com pouco estudo a minha mae com a experiéncia de vida que ela
passou ndo precisa ser doutor pra sentir que ela precisa de ajuda. O que a minha mae
plantou eles deveriam pegar isso e colher. Mas, eles ndo param pra pensar... (Diana)

Quando as cuidadoras conseguiam estabelecer um didlogo com seus irmaos, através do
contato pessoal, do telefone ou de reunides de familia, varias delas tentavam apontar a
importancia de dividir as tarefas de cuidado para com os portadores, especialmente quando se
sentiam sobrecarregadas e estressadas. Conforme apontado anteriormente esse era um sintoma
presente na vida das cuidadoras. As falas de Gardénia e Priscila sinalizaram essa questdo:

Tem épocas que estou muito estressada. Tem épocas que, como diz aquela expressao:
eu tenho vontade de chutar o pau da barraca! Tem dias que eu quero que um buraco se
abra, e eu entre dentro e saia cinco anos depois, pra eu ver como as coisas estdo. SO
que, ao mesmo tempo que tem dias que estou assim, me dd, aquela crise de choro,
entdo, choro... e coloco tudo pra fora. Depois me lembro das responsabilidades que
assumi na vida e que preciso leva-las até o fim. Eu assumi a responsabilidade com os
meus pais e tenho de levé-la essa responsabilidade até o fim. S6 que hoje eu quero a
participacdo dos meus irmaos, porque eles precisam estar a par de tudo que se passa.
Quero dividir as tarefas. Eles tém que saber que nao € facil cuidar deles. (Gardénia)

Eu estou muitissimo estressada! Mas, eu ndo vou abandonar o barco. Acho que as
melhores pessoas pra tratarem um doente de Alzheimer € a familia. E ela tem onze
filhos e ndo precisava nem abrir esse tipo de discussdo de quem vai tratar ou nao, era
s6 cada um se programar e passar um fim de semana com ela. Um dia desses, eu disse
assim: ‘“ja que voc€s ndo se programaram e nao montaram uma agenda pra cuidar
dela... voces estdo € preocupados em retirar o tratamento dela, e eu ndo vou deixar que
minha mae seja vitima de vocés!” Esse meu irmao, por exemplo, [pega num boneco
do FAST representando o irmao] tem uma Van. Ele poderia muito bem pegar o carro
dele e ir passear com a mamae. (Priscila)

Robert Aumann (2006), um dos ganhadores do prémio Nobel de Economia de 2005,

utilizou a teoria dos jogos, como uma ferramenta para entender o processo de tomada de
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decisdes no mundo real. Ele teorizou que a cooperacdo costuma ser uma ‘“‘solucdo de
equilibrio” e € menos provével que ocorra: a) quando hd varios participantes em um jogo; b)
quando as interacdes ndo sdo freqiientes; c) quando o prazo para solucionar o problema é
curto; d) quando as a¢des dos outros participantes nao podem ser observadas com clareza. A
visdo de Aumann pode favorecer, em parte, a compreensdo dos conflitos familiares
vivenciados pelas cuidadoras.

Fazendo um paralelo com essas idéias, observou-se, através dos relatos das filhas, que
algumas familias eram mais compromissadas e bem-sucedidas do que outras na gestdo de
recursos proprios, diante dos problemas que enfrentavam com a doenga. Aquelas que
possuiam membros que se comunicavam mais € tinham mais contato uns com os outros e com
os portadores da deméncia passavam a compreender melhor os aspectos da enfermidade e o
dia-a-dia das cuidadoras. Conseqiientemente, havia maior cooperagao e divisdo de tarefas do
que naquelas familias em que os membros eram considerados distantes, geograficamente e
emocionalmente, uns dos outros. Também as familias compostas por um nimero maior de
membros e com baixo nivel de coesdo tinham menos probabilidade de se unirem em prol dos
cuidados para com os portadores da DA.

Apesar de as cuidadoras revelarem que possuiam mais hierarquia do que os irmaos, a
maioria destes ndo obedecia, quando, por exemplo, elas solicitavam a ajuda nos cuidados com
suas maes/seus pais portadores da doenga. Os descontentamentos em relacdo as posturas
adotadas pelos membros da familia diante da falta de cuidado com o portador, evocaram o
clamor de duas filhas pelas leis da justica. Para ilustrar essa querela, apresenta-se o discurso
de Mariana:

Eu tenho uma irma que quer colocar na justi¢a pra cada irmao ajudar porque ndo tem
condicdes! O remédio € caro, ainda bem que consegui esse de graca! Mas, ndo € s6 o
remédio. Tem a alimentacdo, a fralda... tem que ter ajuda fisica, emocional e
financeira. Eu tenho irmdos que nao sabem nem o que estd acontecendo com ela. Eles
nao tém nem idéia do que estamos passando, e, se ligarmos pra pedir um centavo, é
uma briga! E por isso que essa irmi quer colocar todos na justi¢a. Eu dei carta branca,
porque, desde que a mae chegou em Brasilia, tudo sou eu quem resolvo, é tudo
comigo. Entdo, eu disse: “daqui pra frente vocé pode resolver!” E ontem ela ja foi 14
no férum e comecou. Agora, eu ndo sei como € que vai ser...

Quando os membros participavam das atividades de cuidado e superavam
conjuntamente situagdes de estresse e de conflito, eram fortalecidos os sentimentos de
identidade e pertencimento ao grupo familiar, os vinculos e as lealdades. Neste estudo, um

outro dado que merece ser mencionado foi o fato de que o lago emocional e a divisdo de

tarefas, quando existiam, eram mais acentuados entre as irmds ou mesmo entre as mulheres da
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familia. Este dado foi também encontrado na pesquisa de Giacomin, Uchoa e Lima-Costa
(2005), realizada com esposas cuidadoras de idosos dependentes. Apresentam-se, a seguir,
exemplos de algumas falas que apontam essa afirmativa.

As mais envolvidas com a maméae sou eu e as minhas irmds que estdo aqui [aponta
para determinadas bonecas do tabuleiro]. Elas assumiram a mamae com os remédios e
me ajudam muito. A gente também sempre conversa sobre varias questdes. (Gabriela)

A gente [aponta para as bonecas do FAST que representam as irmas] procura fazer
reunides, pra dizer o que estd ocorrendo. Nessa segunda-feira retrasada, por exemplo,
nos fizemos uma reunido, pra definir quem vai ficar final de semana com o papai.
Mas, ja os meus irmaos ndo querem ter responsabilidade. (Vilma)

A gente [cuidadora e uma irmad] faz reunides, pra poder expor os problemas, dizer o
que estd acontecendo com a mamaie. Sempre quem se preocupa em resolver os
problemas e ir atrds sou eu e essa minha irma. O resto [aponta para bonecos
representando os irmaos] s6 vem, se a gente chamar. (Larissa)

Tem um provérbio arabe que diz assim: “uma boa filha vale por sete filhos!” O meu

irmdo ndo td nem ai. Nunca me perguntou quanto eu t6 gastando! Eu e a minha irma é

que apoiamos o papai e arcamos com todas as despesas dele. (Joyce)

Conforme dito anteriormente, essas informagdes ratificam as transmissdes culturais do
processo social de construcdo da identidade de género, em que as mulheres sdo direcionadas
para cuidados com os outros e para tecer relacionamentos entre os membros da familia. Num
sistema de relagdes familiares, as pautas de interagc@o entre os subsistemas e os papéis a serem
exercidos por cada um se regem de acordo com expectativas, aspiragdes, restricoes e
obrigagdes transmitidas através das vertentes intergeracionais € transgeracionais.

A proposito, quando as entrevistadas foram indagadas acerca do sentimento de
lealdade entre os membros, foi visto que, para 17 filhas cuidadoras, nem todas as pessoas do
grupo familiar eram leais antes da doenca; para 10 delas todos os membros eram desleais e,
para as outras 5, todos eram leais. Ap6s a doenga, 21 delas apontaram que nem todos os
sujeitos do grupo familiar eram leais, nove revelaram que todos eram desleais, e somente 2
disseram que todos os membros eram leais uns com os outros.

Segundo Boszormenyi-Nagy e Spark (1973/2003), a lealdade pode ser definida em
termos morais, éticos, politicos e psicologicos. A etimologia da palavra “lealdade” deriva da
palavra francesa “loi”, lei, de maneira que implica atitudes de respeito a lei. Sua natureza real
reside na trama invisivel de expectativas grupais, mais que em raizes individuais. As origens
do compromisso de lealdade sdo de natureza dialética. Pressupde-se que, para um membro ser
leal a um grupo, deve interiorizar o espirito de suas expectativas e assumir uma série de

atitudes passiveis de especificacdo, para cumprir os mandatos interiorizados.
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Ainda de acordo com estes autores, a estruturacdo da lealdade é determinada pela
histéria do grupo, a justica humana e os seus mitos. O alcance das obrigacdes de cada
individuo e a forma de cumpri-las estdo co-determinados pelo complexo emocional de cada
membro em particular e pela posicao que, através de seus méritos, ocupa no sistema familiar.
Baseando-se nestas idéias, observou-se que, diante do processo demencial dos membros
idosos, as familias deste estudo tiveram que realizar um balango das obrigacdes de lealdade.
O balanco multigeracional de justica e injustica constituiu uma dimensdo motivacional
dinamica das relacdes e funcionou como uma das suas for¢as de auto-regulacao das mesmas:

Hoje eu jd larguei de mao... eu sofria em dar e ndo receber de volta. (Daniela)

Elas [irmds] sdo desleais comigo e com minha mie. E uma deslealdade gritante! Mas,

mesmo antes da doenga jé existia. E agora, depois da doenca, ficou mais visivel, mais
nitido. (Diana)

Desleais eles [irmaos] sao, porque nao querem cuidar. Eu tenho que cuidar e ainda
tenho que levar meu pai pra visitar meus irmaos. (Vilma)

Ja ndo existe mais lealdade entre eu e meus irmdos. A doenca da minha mae mostrou
tudo isso. (Luana)

Os meus irmaos sao desleais... ndo posso confiar. Eu sou leal a eles, mas eles sdo
desleais a mim. (Gardénia)

Existe deslealdade da parte do Lucas [irmdo]. Ele ndo tem compromisso com ninguém
da familia. Ele usava a gente [aponta para bonecos se referindo aos outros irmaos]
emocionalmente e financeiramente. Deu golpe em mim, vdrias vezes, € nunca se
preocupou em honrar com os compromissos. (Priscila)

E vilido destacar que para Boszormenyi-Nagy e Spark (1973/2003), a lealdade ndo é
sindbnimo de amor ou de emogdes positivas, podendo requisitar a emergéncia de
comportamentos patolégicos em um dos membros da familia. Nesse sentido, a acdo delituosa
de um filho pode, por exemplo, servir para evitar uma mudanca vivida como perigosa pelos
pais, como o desenvolvimento da doenca de Alzheimer. Este tipo de comportamento pode
ligar o portador do sintoma a parentes mais ou menos afastados, inclusive a ascendentes
desaparecidos.

Essas lealdades invisiveis revelam o peso das transmissdes inconscientes sobre varias
geracOes e remetem a postulacdo da existéncia de movimentos que atravessam as pessoas, as
familias e as sociedades. De acordo com Imber-Black (1994), as lealdades entre as geracoes
sdo amidde moldadas por segredos. Elas podem surgir, por meio de comportamentos

inexplicdveis, através das geragdes, como, por exemplo, a reclusdo e a delinqgiiéncia. Segundo
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Zuim (2005), a transgressdao, em seu aspecto positivo, pode ser compreendida como uma
possibilidade de mudanca, de algo em que ndo ha meios de se manifestar de outras maneiras,
na tentativa de transformar ou abolir uma regra familiar. Os segredos, além de orientarem
acoOes das familias estdo intrinsecamente ligados a transgressao de uma lei, onde se deve calar.

Nesta pesquisa, quatro cuidadoras sinalizaram que um de seus irmaos utilizou recursos
financeiros das maes portadoras de maneira ilicita, logo apds o inicio da DA. Apresentam-se o
discurso de duas delas:

Ela [m3e com Alzheimer] deu uma procuragdo em que ele [irmdo] pegou vdrios
empréstimos. Fez ainda coisas piores! Usou e abusou! Deixou ela devedora de quase
todo mundo e ainda vendeu um apartamento que o papai deixou pra ela de heranca. Eu
acho que ele ja tinha ciéncia que a mamae estava com Alzheimer. Ele tirou tudo dela,
até o que era nosso. Eu poderia até dar minha parte pra ele, mas a maneira que ele agiu
me irritou. Eu acho que nenhum filho faz isso com a mae. Tirar tudo dela, usando o
nome dela! Essa megalomania dele vem um pouco do papai. (...) Eu acho que meu
irmao tem um problema sério de personalidade. Ele ndao é uma pessoa sa. Ele é
obsessivo e ndo é muito normal, ele € o dnico que ndo foi leal com ninguém da
familia. Ele € leal a quem interessa a ele, com a familia da mulher dele. No golpe, ele
deu o endereco da mamde como sendo até da firma dele. A aparéncia é mais
importante pra ele. Pra mamae também a aparéncia ¢ mais importante! O fato é que
nos estamos brigando na justica contra ele mas fol a mamae que entrou, porque ela
nio admitiu que a gente entrasse. NOs estamos com horror dele! (...) Eu acho
realmente que todo mundo estd preocupado sinceramente é com a justi¢a, € ndo com a
saude dela, a situacdo € essa. (Clara)

Uma coisa muito séria que estd acontecendo atualmente € que esse meu irmao
manipulou todo o dinheiro dela, e, em dezembro, ela passou uma procuracao pra ele,
porque havia necessidade de resolver alguns problemas. De marco até maio, ele sacou
dela 26 mil reais! Ela ficou muito brava e nio se lembrava que tinha dado procuragdo
a ele. Falou que ia brigar com o gerente, porque ndo lembrava que tinha dado a
procuracdo. Fui atrds de informagdes, para saber o que eu iria fazer, e vou ter que
pedir a guarda e a curatela dela. Se eu levasse num cartdrio pra cancelar a procuragao,
meu irmao pode dizer que eu me aproveitei do estado da doenga dela. Entdo, tenho
que fazer todo o processo. No dia da audiéncia, foi uma confusdo infernal, porque ela
nao entendia nada, ela ficou transtornada e pra quem ndo entende na hora ela
argumentava muito bem com a juiza. Ela dizia que morava no Rio de Janeiro e que era
capaz de cuidar de si mesma, ja ndo se lembrava que morava comigo. Dizia que ndo
estava entendendo o que tava acontecendo. Mas, agora ela ndo quer e ela pediu pra
cassar essa procuracdo. “Mas, mamae, cOmo eu posso cassar essa procuracao que voce
deu?” J4 expliquei o processo da justica inimeras vezes, mas ela nao entende!
Esquece. Agora, devido essa procuracao que ela deu pro meu irmao, eu td tendo que
entrar numa guerra que eu achava que ia entrar depois que ela morresse! (Giovana)

A transgressdo pode ser vista tanto no prisma familiar quanto no juridico. E crucial
observar como as leis sdo instituidas dentro dos sistemas familiares e qual € a interlocu¢do

que elas mant€ém com o mundo da Justica. Quando se fala em lei dentro da familia, pode-se
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associd-la a conceitos tais como mitos, segredos e regras. Muitas vezes, estas se sobrepdem as
leis sociais. Ao se atentar para o fato de como o sujeito lida com a lei dentro do préprio
sistema familiar, como sdo instituidas e vivenciadas as regras familiares e qual é o modelo
mitico da familia que embasa tais regras, cria-se um avango, para se entender o valor da
transgressdo no ambito familiar ou social. Tais avaliacOes remetem a singularidade possivel
de cada individuo ou sistema, para além da lei social mais ampla (Zuim, 2005).

Ao membro doente cabe o papel de garantir o equilibrio ao sistema e salvar o mito.
Metaforicamente o membro transgressor funciona como salvador do pai, da mae, de algum
mito familiar, enfim, da familia. Paradoxalmente, assume também a func¢do de crucificado,
que se oferece em sacrificio, pagando o preco de sua nao-individuacgdo, por conta da eleicao
prioritdria do cumprimento de uma delega¢do familiar (Bucher, 1992). Nos casos envolvendo
portadores de Alzheimer, além do apoio psicoterdpico a familia, € fundamental lembrar que os
pacientes tem salvaguardados seus direitos e seus deveres diante da justica.

Nos casos atendidos durante a pesquisa € 0 estidgio, observou-se que era comum OS
familiares utilizarem a procuragdo, isto €, um documento em que o enfermo supostamente
apresenta condi¢des de gerir bens e pessoas e delega poderes a outro sujeito, para decidir
sobre assuntos legais, especialmente, de ordem financeira. Todavia, a interdicdo € a tnica
maneira legal de atender aos interesses pessoais € patrimoniais do portador da DA, tornando-o
incapaz para os atos da vida civil, sendo nomeado um curador. Estabelece-se, assim, a
curatela, que pode ser provisdria ou definitiva, visando cuidar e proteger os interesses dos
pacientes e de seus familiares.

No Estatuto do Idoso (Lei 10.741/03), € considerado crime “induzir pessoa idosa sem
discernimento de seus atos a outorgar procuracio para fins de administracao de bens ou deles
dispor livremente” (Art. 106), podendo o infrator sofrer reclusdo de um a quatro anos e multa.
Também € crime ‘“‘apropriar-se de ou desviar bens, proventos, pensdo ou qualquer outro
rendimento do idoso, dando-lhes aplicacdo diversa da de sua finalidade” (Art. 102), podendo
o criminoso ser multado ou preso por um a quatro anos.

Sabe-se que a organizacdo familiar estd calcada num sistema de leis de interdi¢ao
como, por exemplo, a interdicdo ao incesto. Percebeu-se que, quando as leis expressas pelos
sistemas familiares ndo estavam sendo cumpridas, buscavam-se as leis da Justica, para
apaziguar as desavencas. Nesse sentido, elas funcionavam como um auxilio na reorganizacao
da estrutura familiar apés o desencadeamento da doenca. Todavia, a falta de esclarecimento
sobre essas leis, aliada a dinamica das rela¢des familiares, as desconfiancas, ao egoismo, e aos

ciimes, chegavam a dificultar o processo de interdi¢do.
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Preciso ir a um Juiz, pra fazer interdi¢ao dela. Eu ndo queria fazer isso, porque € muito
chato. Eu vou ter que ficar explicando tudo pra os meus irmdos. Os encrenqueiros vao
dizer que eu quero pegar as coisas da mae, porque, com essa interdi¢do, eu posso fazer
qualquer coisa, entendeu? Eu nunca iria prejudicar eles. Se ndo for pra ajudar, pra
prejudicar eu nao prejudico, ndo. Poder ndo voga em nada. O que voga é a
consciéncia! (Laura)

Os meus irmaos, 14 em Sao Paulo, ainda ndo sabem que o papai estd com Alzheimer...
porque é assim, a cada vez que vi meu pai adoecer, eu vi meus irmdos fazendo o
inventdrio dele. Entdo, nés [trés irmds que moram em Brasilia e sdo responsaveis
pelos cuidados com o portador]| decidimos que nao vamos contar, porque eles ndo vao
cuidar. Eles vao querer, sim, interditar meu pai o mais rapido possivel. A gente acha
que meu pai nao precisa de interdi¢@o, ele nao vai ao banco, ele ndo compra nada, tudo
sou eu e minha irma que faz. O controle gerencial estd com a gente. Ele ainda estd um
tanto licido e se meus irmaos fizerem isso, vai ser uma decep¢do pro meu pai, € a
gente niao quer que isso ocorra. Eles [irmdos que moram em Sdo Paulo] valorizam
mais o que meus pais tém e construiram do que eles mesmos. Eles estio mais
interessados em pegar o que supdem que € de direito deles do que de cuidar dos meus
pais, porque ja tem quem cuide. Eles ndo precisam ter responsabilidade e o que eles
querem € garantir que os bens do papai ndo fiquem comigo, que meu pai ndo passe o
que ele tem pra o meu nome... essa € a preocupacgdo deles. (Daniela)
Diante da problemadtica vivenciada pelos portadores da doenca de Alzheimer, as
mudancas e tomadas de decisdo envolvendo a Justica ndo atingiam apenas o nucleo familiar,
mas também, a familia extensa. Para desenvolver esta idéia, destacam-se, a seguir, questoes

inerentes ao subsistema avods-cuidadoras e netos.

6.7.3 - O Impacto da Doenca de Alzheimer

no Subsistema Avos Portadores-Filhas Cuidadoras e Netos

“Eu digo pra minha filha: ‘tenha paciéncia com a sua avo!
Hoje é ela, amanhd pode ser vocé! Vocé também ndo é eterna!’” (Lorena)

Os avés exercem um importante papel na familia, mas os relacionamentos destes com
os netos podem ser incentivados ou inibidos pelos pais, que atuam como mediadores na
relacdo. Neste estudo, das 32 entrevistadas, 24 eram maes, a maioria dos portadores convivia
diariamente com os netos e, as vezes, com bisnetos. Também, em dois casos, constatou-se que
as portadoras ja eram tataravéos. A maior parte dos netos que morava na mesma residéncia dos
idosos se encontrava na fase adulta, seguida da adolescéncia, sendo poucas as criangas.

A manuten¢do dos papéis de género difundidos pela cultura brasileira retrata o fato de
que as mulheres jovens e de meia-idade, além de cuidarem dos filhos, cuidam também dos

idosos (Goldani, 1999), sendo denominadas “cuidadoras sanduiche” (Brody, 1989). Segundo
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este autor, elas vivenciam mais estresse € sao mais suscetiveis a depressdo e ao isolamento do
que aquelas que cuidam apenas dos pais.

Outrossim, alguns estudos indicaram que o relacionamento pais/maes-filhos é afetado
quando os pais/as maes assumem o papel de cuidadores dos avds, indicando a
interdependéncia entre os membros no sistema familiar. Creasey e Jarvis (1989), por
exemplo, investigando as relacdes familiares dos avds com Alzheimer, verificaram que o
fardo vivenciado pelas maes cuidadoras, filhas destes avds, afetava a relagdo com seus filhos
e a destes com o0s avos.

De modo semelhante, constatou-se, neste estudo, que o papel desempenhado pelas
filhas cuidadoras atingiu favoravelmente e/ou desfavoravelmente o relacionamento com seus
filhos, bem como o destes com seus avds portadores e ndo portadores da DA. No que diz
respeito aos pontos positivos, foi visto que alguns dos netos, especialmente os adultos,
também auxiliavam nos cuidados para com os avds portadores da doenca de Alzheimer. Para
ilustrar esta proposi¢do, apresentam-se os seguintes discursos:

Os meus filhos me ajudam. Eles sdo muito bons com ela, sdo carinhosos... sdo os

unicos netos que brincam com ela e t€ém cuidado. (Amanda)

Eu peco sempre pra o meu filho cuidar dela, enquanto fago as coisas. As vezes, ele até
me cobra: “mae, voc€ ainda ndo deu o banho da v6 hoje? Mae, a v6 td toda cagada!”
Entédo, eu vou e dou um banho nela. (Gisele)

As minhas filhas também tém me ajudado bastante com ela [mde com Alzheimer].
Quando eu ndo posso trazer ela pra cd, as netas vém e acompanham. Elas t€m o maior
carinho por ela, fazem a maquiagem dela, fazem as vontades... (Diana)

O relacionamento dos meus filhos com meu pai e minha mae, nossa! Sao assim... todo
mundo acha bonito o jeito deles com a minha mae [portadora de Alzheimer]. Se
precisar levar ao médico pra uma consulta, € sé ligar pra um dos netos, que eles vao na
hora. O meu filho, por exemplo, trabalha s6 na parte da tarde e, pela manha, ele

sempre ajuda os avds. Se eles estiverem passando mal de madrugada, ele levanta e

ajuda a cuidar. Ele chega meia-noite da faculdade, mas ele nao bota banca pra ajudar.

E ela [filha], todos os dias, faz o almoco e dd o banho na v6, antes de ir ao colégio.

Eles ddo muita assisténcia aos avds. (Gabriela)

Assim como nos quadros anteriores, ndo houve diferenca significativa na coesao entre
as portadoras de Alzheimer e seus netos/suas netas antes e apOs o surgimento da doenca de
Alzheimer. Contudo, a coesdo das filhas cuidadoras com os proprios filhos foi
significativamente maior do que a coesdo destes com as portadoras da DA nas representacdes
atuais das familias. Este dado justificou, de certa forma, o fato de que os netos ajudavam suas

avos, principalmente por estarem ligados emocionalmente as maes cuidadoras.
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Devido aos lagos afetivos e ao proprio fato de residirem na mesma casa dos avos
portadores, percebeu-se que a maioria dos filhos das cuidadoras tinha uma maior proximidade
com estes avos e exerciam um papel auxiliar de cuidado maior do que os outros netos.
Conforme apontou Taind: “nenhum filho dos meus irmaos manifestou esse interesse de ajudar
a cuidar. Nenhum liga pra mim pra dizer: ‘tia, eu vou buscar minha avd, pra almogar comigo.’
Ninguém quer ter compromisso!” Talita, por sua vez, chegou a reclamar que tinha, na familia,
sobrinhos que eram profissionais da drea da satide, mas nado manifestavam interesse em cuidar
da avo portadora de Alzheimer:

Eu tenho uma sobrinha que € psicéloga, mas nunca se propds a me ajudar, a me

ensinar, a me explicar, e eu ndo sei nem se pode. (...) Mas, a minha sobrinha nio sabe

telefonar e perguntar como ela estd, nem mesmo a neta que ela criou faz isso. Nenhum
sobrinho liga pra perguntar: ‘tia como € que estd a minha av6?’ Esta aqui [pega na
boneca do FAST], que € enfermeira foi que eu cheguei pra ela e perguntei: ‘Angélica,

a sua avé ndo toma mais banho sozinha, como é que eu faco a higiene pessoal dela?

Uso luva ou ndo precisa?” Eu queria saber como devo proceder e nunca recebi

resposta pra isso. SO depois de muito tempo, foi que ela me respondeu.

Vale ressaltar que nem todos os netos que residiam na mesma casa dos avos
portadores da DA eram acolhedores, ou ajudavam nas atividades de cuidado. A cuidadora
Sofia, por exemplo, sinalizou que a neta dela exercia um papel mais atuante nos cuidados para
com a mae portadora de Alzheimer do que a propria filha:

A minha neta com minha mae é uma gracinha. Ela d4 banho nela e diz: ‘bisavo, vem
aqui. Ela pde pra dormir, d4 o lanche dela, ajuda a cuidar da mamae. Ela ajuda muito!
Eu sempre falo para os meus irmaos: ‘vocés t€ém que fazer tudo pela Patricia, ela ndo é
obrigada a cuidar da mamae.” Ela € uma crianca ainda, e o que ela pode ela faz pela
mamae. Na verdade, minha neta faz muito mais pela minha mae do que a minha filha,
que € neta dela. Acho tdo interessante! A minha neta senta com a mamae na sala,
conversa e brinca de boneca com ela, e eu acho isso bonito, porque ela € bisneta, ela ja
td num grau, numa escala familiar mais longe. Quem deveria cuidar eram as filhas, as
netas, € nao, a bisneta.

Para os bisnetos e os outros membros da familia, o papel de bisavo é considerado mais
importante, do ponto de vista simbdlico e emocional, do que social e instrumental (Doka &
Mertz, 1988; Wentowski, 1985). Nessa direcdo, os relatos obtidos pelas cuidadoras
corroboraram a pesquisa de Brody (1989), ao destacar a importincia da interlocucdo entre as
geracdes, da possibilidade que os mais novos tinham de aprender com os mais velhos e de
estes serem beneficiados por aqueles, em virtude do apoio prestado diante da doenca de
Alzheimer. O envolvimento afetivo, a vivéncia de conflitos e as limita¢des da vida social, por
conta das atividades desenvolvidas para com os portadores, eram algumas das experiéncias

significativas vivenciadas por netos e bisnetos.
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Os avos tém um papel fundamental no arranjo das aliangas das familias de origem e na
possibilidade de coesdo ou de destrui¢do do casal conjugal e parental (Miermont, 1987). Em
diversos casos atendidos nesta pesquisa observou-se que todo o processo advindo com a
deméncia e com a ansiedade vivenciada pelos membros favoreceu o distanciamento
emocional reativo entre os codnjuges, a disfun¢do fisica ou emocional em um deles, os
conflitos conjugais e a projecdo do problema em um ou mais de um dos filhos. Alguns destes
reagiam aos avés emitindo comportamentos que geravam conflitos ou vice-versa. Leia-se, por
exemplo, os relatos de Clara e Bruna:

Quando eu ia pra o trabalho, na verdade, quem ficava com ela era meu filho, mas,
quando foi um dia, ela [m3e com Alzheimer] levantou pra bater nele. Ai, aquilo que
meu marido tinha de respeito por ela foi acabando e a partir dai comecou o conflito
dentro de casa. E, na noite de Natal, teve uma briga muito feia. A briga foi entre a
mamae, eu e meu marido, por causa de mamae, que estava se intrometendo no nosso
relacionamento, e isso virou uma bola de neve dentro de casa. Nao rolou tapa, s6
muitas ofensas. Ofensas cruéis! Ai, eu peguei mamae e minha filha e sai com ela, e os
outros filhos foram pra igreja. Quando meu filho mais velho, esse aqui [pega em um
dos bonecos do FAST], chegou do servigo, meu marido brigou com ele por minha
causa, porque eu tinha pego um Onibus com a mamae naquele hordrio, sendo que ele
era o culpado. Ele transferiu a culpa dele pra o filho! Af eles se desentenderam, e eu
ndo vi a briga, mas, quando eu cheguei em casa, ele ja tinha tirado as coisas dele.
Depois, ele ligou pra mim, dizendo: ‘mae, eu sai de casa hoje. O pai comecou a falar
umas coisas que gerou uma confusao tdo grande, que eu resolvi sair de casa. Meu filho
saiu de casa por uma briga boba. Eu dou muita importancia a perda que tive. (Clara)

Ele [pai] foi ficando depressivo e pegou uma pneumonia do nada. Eu fiquei
apavorada! Eu cuidava o dia inteiro com ele no hospital e o que aconteceu com os
meus filhos? A minha filha parecia uma pessoa distante e parecia que nao estava
acontecendo nada. Ela dizia: “mae, isso € normal!” Muito fria, sabe? E eles nem
mesmo perguntavam se meu pai tava melhor... eles ndo queriam nem saber. Nao sei se
era mecanismo de defesa deles. Meu filho até sentiu mais mas, a menina me
surpreendeu. Eu perguntava a ela: “vocé ndo pergunta pelo seu av0, vocé nao se
importa com ele?” E ela me dava umas respostas de arrepiar como: “mae, nao tem o
que fazer!” Eu chegava cansada 14 do hospital e tentando disfarcar o problema do
papai pra mamae [portadora de Alzheimer]. O marido apoiava mas, nao se envolvia
muito e eu contava com o apoio da minha filha mas, ela virava pra mim e dizia: “mae,
ndo tem jeito! Sabe? Se tiver que morrer, vai morrer, ndo tem jeito!” Como se dissesse
assim: “fica na tua que ndo vai ter jeito!” Aquilo ali muito frio... me chocou o
comportamento dela. Nao sei se era uma maneira de se preservar... pelo menos o
menino se chegava um pouco mais. E eu vivo dizendo: “vai 14 ficar com seu avo, vai
dar uma palavrinha porque meu pai € muito ligado a eles e gosta muito deles!”
Também quando era pequeninho meu pai se desdobrou, gostava de fazer tudo pra eles,
brincava... entdo, eu é que falo: “vai procurar conversar com seu avd, chama ele pra
fazer alguma atividade contigo”. Eu sou quem procuro aproximar meus filhos dos
meus pais, porque eles [filhos] mesmos ndo possuem iniciativa. Eles estdo na
adolescéncia numa fase totalmente diferente, entendeu? Numa fase deles sairem pra
vida naquela de sairem batendo as asinhas e descobrirem coisas novas e o qué que tem
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14 em casa? Uma “tralha”, vamos dizer assim, né? Empacada, e o qué que eles vao tira

dali? Porque minha mae apdtica, saiu fora do mundo pra eles! Pra eles ela ja ta fora do

mundo! Fora da realidade! O meu pai naquela de se preocupar... 0 que que acontece?

Esta perdendo o interesse pra eles! Eles perdem interesse na medida em que sofrem

naquele mundo ali. Eu explico isso dessa forma, entendeu? J4 até expliquei pro meu

pai: “pai, estd na hora deles sairem pro mundo! Nao significa que eles ndo gostam de
vocé! Eles gostam de vocé!” Querem estd perto mas, essa € a hora deles. Na minha
hora também eu queria sair pro mundo. (Bruna)

As forgas centripetas e centrifugas atuam na familia (Stierlin, 1979). A primeira faz
com que o sujeito fique, cada vez, mais préximo ao nudcleo familiar, e a segunda impele o
individuo a sair do sistema, a se distanciar do centro. No caso acima, percebeu-se claramente
que a pressdo e os problemas conflituosos envolvendo a portadora de Alzheimer favoreceram
a atuagdo de forcgas centrifugas. Como bem apontaram Papero (1998) e Nichols e Schwartz
(1998), o grau de intensidade desses problemas estd ligado ao grau de indiferenciacdo, de
extensdo do rompimento emocional com as familias de origem do casal e do nivel de estresse
no sistema.

Dentre as 24 filhas cuidadoras que eram maes, 15 declararam a existéncia de conflitos
entre os portadores de Alzheimer e um dos filhos. Observou-se, através dos relatos das
entrevistas, a presenca de coalizdes ou triangulos (Bowen, 1978). Nos casos em que 0s netos
tinham uma maior aproximacgdo afetiva com os avos antes da DA, a reacdo de negacdo a
enfermidade, diante do processo demencial, foi maior. A perda gradativa do apoio dos avds e
do didlogo estabelecido entre estas figuras funcionava como catalisador das situagdes

conflituosas. Abaixo, destaca-se o discurso de Livia mencionando essas mudangas:

Minha vida com meu marido e filhos foi sempre tranqgiiila. A gente ndo tinha
problemas, até o dia em que eu trouxe mamae pra morar conosco. Foi um problema
muito grande que eu trouxe pra dentro da minha casa. Resultou em alterar a vida de
todo mundo. Ela comecgou a dizer que meu filho do meio conversava com os amigos
no telefone tramando mata-la. E ela falava assim com o menino: ‘ndo pense vocé que
eu ndo sei o que vocé estd querendo fazer comigo!’ Ela falava coisas duras com ele, e
ele chorava. As vezes, ele me perguntava: ‘mde, por que a vé fala isso comigo? Logo
eu! Por que eu?’ Ele € afilhado dela, sabe? E muito ligado a ela! Eu dizia: ‘sua av6 ndao
estd boa, ela ndo sabe o que faz!” Eu conversava sempre com ele e dizia que ele nao
levasse em consideracdo o que ela falava. Enfim, foram coisas horriveis! Depois, esse
mesmo filho comegou a dar problemas pra gente. Ele arranjou uma namorada e teve
um filho com ela, sem nem sequer ter casado. NGs tivemos problemas com ele, porque
nao queriamos que ele tivesse um filho, porque ele € estudante, ndo tem trabalho, vive
em nossa casa e depende de nés.

A possivel diminuicdo e deterioracdo da qualidade das relagdes interpessoais, no
interior da familia, pode desencadear um clima de estresse, tanto para o idoso cuidado quanto

para a familia cuidadora (Alvarez, 2001). Os conflitos entre as geracOes ndo envolviam
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apenas as relacdes entre avés-pais e netos, mas também os bisnetos. Para ilustrar essa
afirmacdo, apresenta-se o relato de Fernanda, que narrou o estresse advindo das divergéncias
de comportamento envolvendo as filhas, um neto e a mae portadora de Alzheimer:

Minha filha chega do trabalho da tarde e diz: ‘deita v4!” Tem horas que ela quer se
estressar, ai eu digo pra ela: ‘calma! Tenha paciéncia com sua avd, vocé nao sabe que
a doenca € assim? Tem que ter calma!’ Af ela diz: ‘Mae, s6 a senhora mesmo!’ (...)
Tem horas que a mae pega meu neto e diz que € filho dela, ai minha filha vai I4 e tenta
tomar das maos dela. Af, eu digo: ‘gente, ndo é assim nao!” Af vou 14 e digo assim:
‘mae, senta aqui. Deixa eu segurar a crianca um pouquinho, a senhora ja estd
cansada!” Invento qualquer histéria pra ela, digo que nés vamos dar banho nele,
arrumar, passear... essa crianca € filho da minha filha mais velha. Ele ficou comigo até
um aninho porque ela tem lojas af ela tinha que trabalhar e ela ndo tinha confianca de
deixar o filho com babd e deixava comigo. Af era ele e a minha mae pra mim cuidar.
Ainda hoje, quando ela pde o menino no braco, diz que € filho dela e que ela € a dona,
que é a mae e que ela é que tem que cuidar. Ela fala: ‘¢ meu filho, e quem manda sou
eu!’ Ela vai 14 pro portdo com ele e quer sair. Af as minhas filhas vao 14 em cima, pra
tomar, ai agarram o menino, e ele fica chorando, fica nervoso. Eu tenho que dizer:
‘gente, espera ai, ndo € por ai ndo! Vamos sentar todo mundo!” Gragas a Deus que o
menino nao mora mais comigo. Isso tudo vai juntando, e a gente fica estressada.

Através do FAST, comparando-se os resultados das representacdes de conflitos
familiares com as representacoes ideais da familia, observou-se uma menor coesao entre as
portadoras de Alzheimer e seus netos nas situacdes conflituosas. Isso implica que, para as
cuidadoras, os netos se afastavam das avés numa situagdo de conflito, mas, para as filhas, o
ideal era que existisse uma maior coesdo entre eles. Como dito anteriormente, essa idealiza¢ao
estava arraigada aos valores, as crencas e aos mitos das familias. Além desse resultado, no
relacionamento entre as portadoras de Alzheimer e seus netos, observou-se que estes
possuiam uma posicdo hierarquicamente superior em relacdo aquelas na situagcdo atual.
Percebeu-se que essa mudanga hierdrquica afetou especialmente os netos adolescentes. Como
bem apontou Clingempeel e cols. (1992) a fase pubere dos netos é um dos periodos de
transi¢des que mais podem afetar o relacionamento pais-avés. Ademais, a doenca contribuiu
para essa mudanca. Apresenta-se o discurso de Carolina, para ilustrar tais observacoes:

Meu filho adolescente gosta muito da vo, e foi uma desilusdo pra ele saber que ela esté
doente. A familia se desestrutura, porque, de repente, tudo gira em torno de quem esta
doente. Eu estou tendo problemas sérios com ele, porque agora, além dele usar drogas,
estava planejando assaltar um banco. Uma coisa de louco! Ele roubou um carro junto
com o0s colegas, e tive que ir pra delegacia e depois tive uma audiéncia com a
Promotora. (...) Se vocé tem uma pessoa em casa que ama muito € ji ndo pode
conversar com ela, vocé sofre uma desilusdo. E foi isso que aconteceu com meu filho
em relacdo a minha mae. Acho que o uso de drogas dele tem a ver com essa desilusao.
Ele vira as costas pra mim, nao quer me ouvir. Ele chegou também a usar aquele
hormoénio pra cavalo e foi com os colegas pra um supermercado e um deles deu um
tiro pro alto. (...) Cuidando da minha mae acabei deixando o meu filho um pouquinho
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de lado. Hoje ela [mae] estd dormindo com ele. Mas, quando ela perturba demais, ele

se acorda e fica irritado. Mas, ele mesmo teve essa idéia de dormir com ela. Ele

sempre foi 0 xod6 da minha mae. Sabe como € avd, né? Faz tudo! E, isso, as vezes me

tirava um pouco a autoridade, porque ela sempre quis mandar. Ela sempre foi o

referencial de poder pra ele. Eu fui sempre aquela de querer harmonizar, mas tinha que

dar um esporro de vez em quando. Quando ela fica brava, ele mexe com ela e, as
vezes, meio que judia com ela. Outras vezes, se abracam, sao carinhosos. E ela, as
vezes, agride, quer bater, arranhar...

Observou-se que a perda do referencial hierdrquico que a avé exercia em relacdo ao
neto adolescente pode ter mobilizado, juntamente com outras questdes inerentes a essa etapa
da vida, a eclosdao de atos infracionais por parte deste. O envolvimento de netos dos
portadores da DA com drogas ilicitas foi observado em cinco familias deste estudo, sendo
que, em trés delas, tais comportamentos foram manifestados, logo apds o surgimento da
deméncia dos avés. Outros atos de infracdo cometidos por netos, apds o surgimento da
enfermidade destas figuras também foram observados em trés casos.

Segundo Zuim (2005), o mundo da marginalizagdo vem atraindo muitos sujeitos € se
tornando uma maneira possivel de socializacdo, uma busca constante de satisfagdo e
realizagdo pessoal. Nesse movimento, eles pretendem galgar sucesso, admiragdo, em uma
escalada de poder, a partir do uso de substincias quimicas licitas e ilicitas, bem como da
violéncia, quando € esta a logica que impera. De acordo com Calligaris (2000, p. 45), a
procura dos adolescentes hoje pelo uso de drogas € a conseqiiéncia de um interesse para as
drogas da geragdo antecedente. “Os adolescentes de hoje sao os descendentes de uma geracao
que explicitamente ligou o uso das drogas a todos os sonhos de liberacdo e revolucdo
(pessoal, sexual, social, etc.) que ela agitou e subseqiientemente abandonou e recalcou”.

Na pesquisa de Szinovacz (2003), constatou-se que a situagdo de cuidado afetava o
relacionamento familiar de maneira positiva e negativa, € que os netos lamentavam as
restri¢des que tinham em decorréncia da familia se voltar unicamente para os cuidados com os
avos. Em contrapartida, os netos adolescentes revelaram que, apds a doencga dos avds, eles se
aproximaram mais de seus pais.

No presente estudo, foi visto, por meio do FAST, que a coesdo das filhas cuidadoras
com os seus filhos foi tendencialmente maior do que a coesdo destes com os avds nao
portadores da DA nas representacdes atuais das familias. Urge lembrar que dez destes avos
também moravam com as cuidadoras e auxiliavam nos cuidados para com as portadoras, mas
o maior nimero de atividades ficava sob a responsabilidade das filhas, que, além de cuidarem

das maes, também assistiam os pais nao-portadores. O convivio dos netos com estes avds foi

considerado positivo pelas filhas cuidadoras. Apenas em trés casos, constataram-se conflitos
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ou distanciamento emocional entre estas figuras. Em tais circunstancias, o comportamento das
avos portadoras de Alzheimer favorecia o desencadeamento do conflito. Segue abaixo o
depoimento de Diana sobre essa tematica:

Aconteceu uns episodios horriveis 14 em casa. Comecou com a minha filha. Mamae e
ela eram muito apegadas uma a outra. Com um certo tempo, ela [mae com Alzheimer]
comecou a ter ciimes da minha filha com meu pai. Desde a hora que a minha filha
acordava ela comecava a vigiar ela. Ela achava que eles tinham um caso. Ai, foi
quando eu percebi que ela ndo estava normal. Foi uma coisa horrivel! Um dia, minha
filha teve que ficar trancada, pra minha mae nao agredir. [chora...] Levamos ao
psiquiatra, e ele deu remedio, mas ndo achou a causa. SO quando trouxemos pra ca
[Centro de Referéncia], foi que o médico disse que era a doenca de Alzheimer.
Comecou com o ciime... ela tem ciime de qualquer pessoa que passe muito tempo
com o papai. E ele € muito dado, muito de conversar. E ela cria as coisas. Tudo é sexo
pra ela. O maior problema dela € esse, ficar vigiando o meu pai toda hora. Ele ndo
pode nem conversar com as netas. Na hora de dormir, enquanto ele nao deitar, ela nao
sossega. Ha um tempo atrds, ela me falou assim: “sabe que, um dia desses, eu peguei
ele [pai ndo portador] fazendo sexo com a Joana [neta da portadora]?” Eu falei: “mae,
o que € isso? Porque sua neta vai fazer sexo com o pai?”’ Meu pai € muito carinhoso e
sempre foi... ele abraca, beija. Eu ja falei pra os meus filhos e pra os outros netos
deles: “quer conviver bem com a avé de vocés? Infelizmente, € tratar o avd e a avl
igual!” Mas, igual assim: tem que dar um beijo primeiro nela e, depois, nele porque se
for ao contrario, ela ndo aceita! Tem que ser ela, valorizar ela e depois ele. (...) Com os
meus filhos ocorre o seguinte: cada um se tranca no seu quarto, pra nao responder pra
vO, pra ndo machucar a v6. Porque o gosto da minha filha era abragar o avo. Mas, ela
ndo pode fazer, porque a mamae se aborrece, briga. Se eles [netos] sentam, pra
conversar com o av0, pra contar as coisas da Universidade, das festas, essas coisas de
adolescente, af ela senta do lado dele e diz: “vocé fica ouvindo essas coisas, 1SsO nao €
conversa pra vocé!” Fica censurando ele. Entdo, pra evitar esse aborrecimento, eles
[netos] se trancam no quarto.

A confluéncia de fatores soioeconOmicos e culturais relacionados a sadde dos
membros e a dindmica e estrutura das familias instituem o espaco de conflitos no grupo
familiar. O intercaAmbio entre pais-filhos-netos-bisnetos e até tataranetos estipula os papéis de
cada um nesses grupos. Até aqui, foi visto que, com a doenca de Alzheimer, esses papéis
sofrem mudancas que precisam ser reavaliadas e elaboradas. Ocorre que, por vezes, 0s
cuidadores, os portadores e seus familiares ndo dispdem de uma instituicao que possa acolhé-
los, escuté-los e dissipar varias dividas acerca da DA, favorecendo o crescimento mutuo entre
os membros. Como dito anteriormente, o Centro de Referéncia em Assisténcia a Sadde do

Idoso e Portadores da Doencga de Alzheimer (HUB) oferece essa possibilidade.
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6.8 - O Centro de Referéncia e a Escuta Psicologica:

Um Suporte para os Familiares de Pessoas Idosas com Provavel/Possivel Alzheimer

Esse programa de vocés aqui nos ajuda muito! Nos dd um equilibrio porque é dificil!
Tem horas que eu quero mesmo é chorar! E com quem?
E aqui com a psicologa, com a terapeuta... (Débora)

Os programas de apoio voltados para os portadores da doenca de Alzheimer e seus
familiares podem favorecer o tratamento e reduzir o nivel de sofrimento psiquico. Os
profissionais envolvidos no atendimento de individuos com deméncia devem considerar a
viabilidade de associar ao tratamento medicamentoso o atendimento psicossocial
multidisciplinar dos pacientes e de seus familiares. Todavia, além das limitacdes peculiares ao
diagndstico e ao descaso e incompeténcia de alguns profissionais, devem ser levadas em
consideracdo as expectativas negativas de diversos portadores e de seus familiares, que ao
saberem que a DA ainda ndo tem cura, também nao buscam maneiras de tratd-la.

E importante conscientizar as pessoas de que se deve, ao menos, favorecer ao paciente
uma qualidade de vida adequada a realidade vivida. Essa responsabilidade ndo é apenas
individual ou familiar, mas estd arraigada num processo que exige a co-participacdo de todos
(idosos, familia, profissionais, governos federais, estaduais e municipais, universidades,
ONGS, midia, entre outros) na busca de estratégias, para enfrentar as situacdes e dificuldades
advindas com a doenca.

Nesse cendrio, € louvdvel destacar o trabalho exercido pela equipe multidisciplinar do
Centro de Referéncia em Assisténcia a Satude do Idoso e Portadores da Doenca de Alzheimer
(HUB), que acolhe os idosos favorecendo ndo apenas o diagndstico e o tratamento, mas
também, propiciando o apoio a seus cuidadores e familiares. E vilido dizer que algumas
pessoas ja chegam ao Centro com o diagndstico obtido através de outros profissionais.
Todavia, necessitam do apoio de uma equipe que possa esclarecé-los, ouvi-los e ajudd-los no
tratamento. A titulo de ilustracdo, foram selecionados os relatos de Larissa e Bruna:

O Centro de Referéncia foi uma maravilha, sabe? Eu ndo sei nem como agradecer.
[chora...] Foi aqui que eu recebi aten¢do. Com o diagndstico e o tratamento dela [mae]
feito aqui, ela foi melhorando, e eu comecei a aceitar a doenga porque eu ndo
acreditava que minha mae tinha essa doenca. E eu reagi super mal, quando eu soube
que ela estava doente, mas o Centro nos ajudou bastante a esclarecer a situagdo. Nos
sabemos que aqui ela estd sendo apoiada. A gente sabe que cura ndo tem, mas, pelo
menos, a gente td preservando um pouco, pra que ela ndo se perca... € o Centro foi
uma terapia maravilhosa, porque, com minha mae nessa situacio, a gente sem saber o
que ela tinha. A gente ficava mais impaciente, nervosa. Eu fiquei muito mais
carinhosa com ela, antes eu ndo entendia que aquele comportamento dela era da
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doenca. Hoje, eu ja entendo. Foi muito bom, e eu imaginei que nao estava sozinha,
que eu podia voltar, trocar experiéncias, fazer amizades e me acalmar. E tio bom
receber uma orientacdo e saber que voc€ nao estd sozinha! Cada um conta uma
histéria, e a gente percebe que € realmente importante viver um dia a cada dia.

(Larissa)

Foi aqui no Centro de Referéncia que eu comecei a descobrir que a gente precisa
prevenir. E aqui, pra mim, foi a portinha, pra gente abrir pra vida; pra gente aproveitar
e saber cuidar, prevenir e ndo esperar tudo se tornar um caos. Foi aqui que eu me
esclareci. Aqui que eu vim ter o diagndstico e como aprender sobre a doenga e a lidar
com ela, porque, até entdo, os médicos de outros lugares s6 diziam que era esclerose.
O Centro de Referéncia, pra mim, foi a luz que surgiu 14 no fim do tinel. Pra eu me
agarrar, me sustentar. Me d4 esse suporte, pra eu levar adiante essa nossa situagao do
momento. Eu diria que nds estamos vivendo mais uma fase das nossas vidas e dou
gragas a Deus, por ainda existir pessoas com tanto sentimento de solidariedade
profissional. Existe uma partilha, um comprometimento, um laco de amizade. Nao é
apenas o lado profissional, existe o calor humano, o humano atuando lado a lado. O
que eu vejo aqui do Centro de Referéncia € a nossa esperancga para o futuro. (Bruna)
Tais verbalizagdes ratificam a importancia do trabalho desenvolvido no Centro de
Referéncia em Assisténcia a Satde do Idoso e Portadores da Doenca de Alzheimer (HUB).
Durante o estdgio de Pds-Graduacdo e a pesquisa de campo, percebeu-se que cada
profissional, a sua maneira, com seus conhecimentos e metodologias de trabalho diversos,
contribuia, de alguma forma para o crescimento pessoal e o bem-estar de portadores,
cuidadores e familiares. Nesse sentido, havia uma interdependéncia entre estes profissionais,
em que cada um complementava o trabalho do outro, formando uma rede de apoio que
propiciava beneficios as pessoas, que passavam a ter uma visdo mais abrangente acerca da
doenca, de como tratd-la, de como lidar com os portadores e com as perdas e dores advindas
com o processo demencial. Conforme relatou Daniela:

Eu acho que este trabalho que vocés estdo desempenhando aqui no Centro é um
trabalho muito importante. E, desde o momento em que vocé tem um problema na
vida com a familia, é essencial procurar saber as reacdes, porque ha uma falta de
estrutura total, a partir do momento que nao sabemos como lidar com a doencga. Acho
que foi aqui que eu e meu irmdo aprendemos a lidar com ela. Hoje ele ja faz um
carinho e valoriza a auto-estima dela em termos de amor.

Neste estudo, enfatiza-se o trabalho desenvolvido pela Psicologia Clinica no Centro de
Referéncia (HUB). Todavia, € vélido mencionar algumas contribuicdes da equipe da
Neuropsicologia, que enfoca a reabilitacio da memoria e os exercicios cognitivos para os
portadores, especialmente quando ainda estdo no estdgio inicial da doenca. Na pesquisa de

Silva (2006), coordenador desta equipe, foi constatado que determinadas intervengdes

neuropsicoldgicas, estimulam os potenciais cognitivos do idoso, como as capacidades
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residuais mnemonicas, reminiscéncias, preferéncias e escolhas pessoais significativas
(biogréficas e emocionais), que podem ser desenvolvidas em oficinas ambientais (jardinagem
e lazer) planejadas e sistematizadas com apoios externos e associagdes. Ainda de acordo com
o pesquisador supracitado, as intervencdes neuropsicoldgicas direcionadas aos idosos
desenvolvidas no Centro, adotam determinados principios:

1) a dinamica do trabalho terapéutico € realizada em grupo de no maximo até 8 idosos;

2) busca-se conscientizar o idoso da deficiéncia de memoria, utilizando-se as
capacidades preservadas ou os potenciais de residuo cognitivo;

3) busca-se auxilio de apoios externos, como agenda e sinalizadores;

4) acompanham-se os idosos quanto a compreensao e atengdo dirigida as tarefas;

5) faz-se uso de repeticdes, associagdes, semanticas e reminiscéncias;

6) realizam-se avaliagdes prévias, posteriores e registro e recuperacao das experiéncias
da oficina para andlise dos resultados;

7) a partir dos resultados obtidos por meio das oficinas com os idosos, oferece-se um
feedback e orientacdes psico-educativas para os cuidadores, visando promover a saude da
familia;

8) realiza-se uma sessdo de enfrentamento social composta por um passeio conjunto
com os idosos, cuidadores e equipe interdisciplinar (em restaurante, parques, entre outros);

9) desenvolvem-se trabalhos em oficinas de estimulagdo cognitiva, onde hd um
monitoramento para pesquisa.

Partindo dessas premissas, ja foram desenvolvidas varias temdticas pedagdgicas para
as oficinas ambientais de estimulacdo, tais como a “oficina ambiental de jardinagem para
estimulagdo da memoria e da auto-estima de idosos” e a “oficina ambiental de lazer para
estimulagdo da memoria e inclusdo social de idosos”. Nesse sentido, busca-se proporcionar
qualidade de vida aos pacientes, cuidadores e familiares (Silva, 2006). Durante o estagio de
pos-graduagdo e pesquisa de campo, observou-se que as reunides propiciadas por esta equipe
aos familiares e cuidadores também favoreciam a discussao sobre os sintomas e o tratamento
da DA e das demais deméncias, dirimindo as duvidas e oferecendo informag¢des adequadas
especialmente aos cuidadores, que, muitas vezes, chegavam ao Centro com idéias mistificadas
e preconceituosas acerca da enfermidade. Como bem apontou Laura:

Acho que os grupos que vocés fizeram, para esclarecer sobre a doenca, realmente
esclareceu muita coisa. Hoje eu t6 apenas auxiliando na hora do banho, por exemplo,
porque antes eu fazia tudo: passava o xampu, na cabec¢a dela, ensaboava, enxugava...
agora eu dou o sabonete pra ela se ensaboar, coloco a quantia certa de xampu, e ela
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mesma lava a cabeca dela. Tenho que fazer com que ela preserve ao maximo 0s

movimentos que ela ainda sabe fazer...

Destarte, € de fundamental importincia a contribuicio dada pela equipe da
Neuropsicologia. Entretanto, € valido relatar que, ap6s a elucidacdo das informacgdes sobre a
doenca de Alzheimer, os familiares reagiam de maneiras diversas, como, por exemplo,
assustando-se com a realidade que enfrentariam no decorrer da deméncia do portador. Lorena,
por exemplo, sinalizou o seguinte:

Eu acho o Alzheimer muito triste! Eu acho terrivel! Eu assisti as reunides aqui
explicando como era a doenga e achei muito triste a pessoa se ausentar do mundo,
estar vivo e ndo estar, entendeu? Fiquei sabendo que uma pessoa no estado grave nao
sabe responder nada, ndo sabe nada. Eu tenho medo pela minha mae. Eu nao quero...
[chora...] Eu tenho muito medo de ficar velhinha e dar trabalho pra os outros. Eu vou
pedir a Deus pra ir logo. Essa fase da velhice é muito dificil, muito triste! Do jeito que
eu to vendo a minha méae nio € todo mundo que tem a capacidade de cuidar, ndo! Tem
pessoas que ndo iam agiientar e entregavam logo no asilo.
O “kit do cuidador”, oferecido pelo Centro e elaborado pela Novartis®, contendo
informacdes e esclarecimentos sobre a doengca de Alzheimer, também ajudava as pessoas
envolvidas nos cuidados a suprimir suas dividas. Segue, por exemplo, o relato de Samia:

Tenho fé em Deus de que essa doenga ndo evolua da maneira que eu li no “kit do

cuidador”: que a pessoa acaba assim... que ndo sabe tomar banho, ndo sabe se trocar.

Fica dependente de tudo! Até agora na hora que ela sente vontade, ela vai no banheiro

e faz! Mas, eu sei que ela pode chegar a ndo se controlar mais e ficar dependente de

tudo! Eu peco a Deus que isso nunca aconteca! Eu li que os remédios sdo sé pra nao

acelerar totalmente o problema. Mas, eu tenho a idéia de que 14 no fim do tdnel vai
terminar um final feliz! Essa € a minha idéia...

Observou-se que, malgrado os esclarecimentos obtidos por meio das reunides da
Neuropsicologia, das fontes bibliograficas oferecidas e das intervengdes realizadas pelos
profissionais de outras dreas do Centro, era de suma importancia o apoio oferecido pelos
grupos da Psicologia Clinica. Reitera-se, que nesta area, havia dois grupos: um formado por
pessoas com deméncia e outro composto pelos familiares e cuidadores remunerados e nao-
remunerados.

Percebe-se, mais uma vez, a interdependéncia entre os trabalhos destes profissionais.
Se na Neuropsicologia, elas recebem o apoio relativo as informacdes sobre a deméncia, na
Psicologia Clinica, os familiares e cuidadores podem ser ouvidos, falar sobre seus medos,
suas angustias e anseios, trocar conhecimentos sobre a doenga, compartilhar histérias com

sujeitos que vivenciam situagdes semelhantes. Como bem apontou Myers (2000),

confidenciar sentimentos dolorosos € importante nao apenas para o corpo mas, também, para
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o psiquismo. Segundo Zimermam (1997), reconhecer a necessidade de ajuda de outros e
poder recorrer a elas, seja durante o processo grupal, seja ao longo da vida, constitui uma
aprendizagem fundamental, que o trabalho psicolégico grupal pode facilitar.

A equipe da Psicologia Clinica desenvolve grupos voltados para os idosos e para seus
familiares. Neste estudo, sera enfatizado o trabalho com familiares. De acordo com Coelho,
Falcdo, Campos e Vieira (2006), um dos principais objetivos dos grupos de familiares
coordenados, é oferecer apoio e oportunidade de troca de experiéncias aos membros da
familia e responsdveis pelos cuidados aos idosos com deméncias. As condi¢des de
participacao nos grupos sdo as seguintes: a) poder comparecer as reunides semanais do grupo;
b) ndo apresentar grave sintomatologia psiquica; c) aceitar as condicdes descritas no Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

A partir da concordancia das participantes, oito reunides com familiares e cuidadores,
de aproximadamente 1h30, sdo realizadas por profissionais da Psicologia e estagidrios de
graduacdo e pds-graduacdo da Universidade de Brasilia, sob a supervisdo da coordenadora da
equipe. Participam das reunides diversos membros da uma mesma familia ou apenas um de
seus integrantes. Os cuidadores profissionais remunerados também podem participar. Os
didlogos entre os profissionais e os familiares sdo, sempre que possivel, gravados e
transcritos. Quando isto ndo ocorre, os depoimentos sdo registrados por escrito para
apreciacdo e andlise posterior.

Em geral, na primeira reuniao sao realizadas: a) apresentacdo dos participantes; b) as
propostas do Centro de Referéncia e dos grupos da Psicologia voltados para os pacientes e
seus familiares; c¢) o levantamento de temas de interesse dos participantes. Nas reunides
subseqiientes sdo discutidos os temas solicitados e/ou de situacdes pontuais. No ultimo
encontro, solicita-se uma avaliac@o escrita e oral da atividade, a troca de telefones, textos,
entre outros.

Observou-se que, determinados cuidadores, que participavam dos encontros da
Psicologia Clinica do inicio ao fim e das demais atividades realizadas pelos outros
profissionais, ao longo das oito semanas, em regime de hospital-dia, tinham mais chances de
compreender melhor os fendmenos ocorridos em virtude da doenga, além de trabalhar as
questdes pessoais e conflituosas inerentes a esse momento de suas vidas. Outros familiares
participavam de apenas um ou de alguns encontros, sendo varios os motivos para a nao
participacao.

Segundo Coelho e Diniz (2005), diversos fatores influenciam os membros da familia a

nao participarem das atividades do Centro de Referéncia do HUB, especialmente, dos grupos
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coordenados pela Psicologia, tais como: a) a freqii€ncia de participagdo exigida pelo centro, b)
a falta de dinheiro para as passagens de Onibus, c) a dificuldade de aceitar que o idoso esta
doente e fatores de ordem afetiva (pessoal e familiar). Nesse sentido, ¢ fundamental que os
profissionais estejam sensiveis as dificuldades que surgem e busquem contorna-las da melhor
forma possivel.

No presente estudo, detectou-se que a falta de compromisso dos irmaos das cuidadoras
com as maes/os pais portadores de DA, discutida anteriormente, afetava, por vezes, o
tratamento e o trabalho dos profissionais desenvolvido no Centro de Medicina do Idoso
(CMI). No convivio com estas pessoas, durante a pesquisa de campo e durante o estdgio
realizado, foi visto, por exemplo, que algumas tarefas agendadas com certos pacientes
deixavam de ser realizadas, porque as cuidadoras ndo podiam levéa-los naquele dia e ndo
contavam com o apoio da rede familiar, para realizar tal intento. Nessa direcdo, apresenta-se
uma fala, gravada apds autorizacdo, durante uma conversa informal com a primeira secretdria
do Centro de Referéncia:

Eu percebo que o familiar que tem um caso mais grave e um paciente mais trabalhoso
€ que mais estressa e que a familia precisaria mais da assisténcia do Centro é o que é
menos comprometido com o centro. Faltam mais as consultas, faltam as entrevistas
psicoldgicas, as avaliagdes. Toda vez que a gente liga, pra marcar pra vir a um
encontro, sempre estd com dificuldade. Por que serd? Serd exatamente que, pelo fato
do paciente dar tanto trabalho, que eles se cansam tanto, que ele ja nao quer participar
das atividades, porque estd cansado ou porque realmente ele acha que € o final do
tratamento? Que nao tem mais jeito? Eu percebo isso em varios casos...

Observou-se ainda que os principais responsaveis pelos cuidados com os idosos eram
os que mais participavam das atividades do Centro de Referéncia. Constatou-se que essa
participacdo, por vezes, era acompanhada de uma queixa: a sensacdo de estar s6 na familia.
Metaforicamente, estas cuidadoras aportavam no Centro, como um barco solitirio navegando
sobre o rio, desbravando caminhos. Com a continuacdo da viagem, iam esclarecendo suas
davidas sobre a doenga com os profissionais, aprendendo e se fortalecendo com a troca de
experiéncias através de outras pessoas que vivenciavam situagdes semelhantes. A partir de
entdo, eram tomadas pelo desejo de compartilhar esse saber com os membros da familia. Mas,
durante essa navegacdo, nem sempre encontravam um porto seguro em suas tentativas de
desembarque em suas “tribos familiares”, pois nem todos os membros estavam abertos a essa
interlocu¢do. Luana, Gardénia, Joyce, Bruna e Débora, por exemplo, afirmaram o que se
segue:

Eu gostaria que meu irmao viesse participar das reunides aqui no Centro, mas ele nem
vem. Eu ja dei uma explica¢do de como funciona o servi¢o, mas ele nunca me ligou e
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nem pergunta quando é que estou vindo aqui trazer o papai. Ele poderia dizer: “quero
ir também!” (Luana)

Levei daqui folhetos sobre a doencga pra eles [irmdos], com a intencao de esclarecé-los.
Mas, nenhum teve o interesse de ler. (Gardénia)

Trouxe algumas irmas pra uma reunido, e elas pegaram os livrinhos explicando a
doenca, mas eu acho que nunca abriram pra ler. (Joyce)

Eu passei pelas reunides do Centro e compartilhei muitas histérias doloridas no grupo
dos familiares. Serd que os meus irmaos ndo param pra pensar que, um dia, eles
podem desenvolver essa doenca? E dizer: “eu devia ter olhado pra minha mae! Eu
devia ter participado mais da vida dela...” (Bruna)

Nenhum dos meus irmdos nao veio nem aqui! Pra ndo dizer que ndo veio nenhum,
veio minha filha, que é neta dela, e uma irma, que veio duas vezes. Mas, os outros
nunca participaram! Eu até comentei, no grupo de familiares, que chamava atencao
das minhas irmas... porque eu vejo que ela estd agravando a doenca, ai eu nao sou de
ferro, eu sou humana! Quem foi a minha mae pra ver hoje ela assim? Muitas vezes, eu
choro na frente dela, ou, se ndo, eu saio de perto e vou chorar, sé de ver o estado dela.

Af, eu comentei isso com as minhas irmas, e elas disseram: “mas, vocé que freqiientou

os grupos 14 do centro de referéncia ndo tem que chorar!” Af eu falei: “nao € por ai!”

Manda eles virem aqui se esclarecer... eu sou humana! Mas, eles ndo vieram nunca!

Sempre fui eu, sempre eu, eu, eu, eu, eu. Mas, € bom saber que eu ndo estou passando

isso sozinha. Esse trabalho aqui do hospital estd me ajudando muito! (Débora)

Quando o familiar cuidador cuida solitariamente, a sobreposicao de papéis exercidos
ao longo do tempo passa a ser percebida como quase impossivel de ser suportada. A cada dia
o individuo vai compreendendo a complexidade do ato de cuidar, por isso passa a desejar
redistribuir os encargos advindos do cuidado ao idoso. Destarte, buscam apoio dos familiares,
dos membros da comunidade e dos servi¢os de saide (Alvarez, 2001). Percebia-se devido a
necessidade de falar sobre seus sofrimentos, algumas delas se sentiam incomodadas pelo
tempo limitado (oito semanas) de intervencdo. A proposta da equipe da psicologia clinica se
insere no programa definido por toda o grupo de profissionais do CMI. Para alguns familiares
em especial, o término do grupo e das demais atividades € vivenciada com muito receio
(Coelho, Falcao, Campos & Vieira, 2006).

Nesta pesquisa, constatou-se que a subcategoria mais destacada, antes da doenga, pelas
filhas cuidadoras foram as relagdes extrafamiliares desfavordveis, seguida das relacdes
extrafamiliares favordveis. Apds a doenca, ficou em destaque as relagdes extrafamiliares

favordveis. Percebeu-se a importancia destas mulheres € o movimento que realizaram em

busca de apoio fora do sistema familiar. Além do auxilio da comunidade, dos vizinhos e dos
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amigos, o Centro de Referéncia do HUB propiciou esse suporte se destacando no discurso das
cuidadoras.

Nesse cendrio, € crucial destacar que, no Centro de Referéncia, também era realizada
uma visita domiciliar a alguns portadores, especialmente, aos que estavam na fase mais
avancada da doenca. Acompanhando algumas dessas visitas, durante o estidgio de pOs-
graduacao, foi observado que a maioria dos cuidadores também se sentiam gratificados com a
presenca da equipe dos profissionais. O vinculo era formado entre estas pessoas, a partir
daquele momento, ou fortalecido nos casos em que ja houvera encontros prévios. Esse contato
também favorecia a compreensdo do contexto sécio-cultural-econdmico e familiar dos
portadores. Alguns, por exemplo, possuiam o nivel socioecondmico elevado, com uma rede
de apoio de empregados, enfermeiras, enquanto outros se sentiam isolados da familia, tinham
baixa condicao financeira e ndo contavam com a ajuda de vizinhos.

No Distrito Federal, antes do trabalho desenvolvido pelo Centro de Referéncia do
HUB, o suporte aos familiares de portadores do mal de Alzheimer era desenvolvido
basicamente pela iniciativa dos préprios familiares e de alguns profissionais que ofereciam
apoio aos grupos de ajuda mutua. O surgimento e a disseminacao de alguns desses grupos em
ambito nacional decorreram especialmente do empenho da Associagdo Brasileira de
Alzheimer — ABRAZ —, instituicio que surgiu com o apoio da Sociedade Brasileira de
Geriatria e Gerontologia — SBGG —, para atender as necessidades das diversas familias de
pacientes portadores da doenga de Alzheimer e similares. Todavia, hd de se ressaltar que
ainda € restrita a presenca de profissionais capacitados, para atender as demandas desta
populacdo nos servigos publicos de saide das varias cidades do pais.

Outra informacdo que merece ser destacada é a respeito da Lei 8.842/94 — Art.10,
paragrafo III, que versa sobre a drea da educacdo e propde, dentre outras iniciativas, inserir
nos curriculos minimos, em diversos niveis do ensino formal, contetidos voltados para o
processo de envelhecimento, de forma a eliminar preconceitos e a produzir conhecimentos
sobre o assunto; incluir a Gerontologia e a Geriatria como disciplinas curriculares nos cursos
superiores, visando a formar e a capacitar recursos humanos com competéncia para atender as
demandas da clientela idosa e de seus familiares; desenvolver programas educativos,
especialmente nos meios de comunicagdo, a fim de informar a populacio sobre o processo de
envelhecimento. Se todas as instituicdes cumprissem essas propostas, talvez a realidade
favorecesse um envelhecimento mais digno a populagdo em geral, e especificamente aos mais

necessitados.
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Cabe aqui também refletir sobre a interlocu¢do que deve haver entre a pesquisa € a
intervencdo na Psicologia. A interdependéncia entre essas dreas permite discutir o
compromisso social que os profissionais devem ter, levando-se em consideracdo os contextos
em que os sujeitos vivem, as limitagcdes e os recursos que apresentam. Tais aspectos sdo
elementares para se compreender a dindmica da vida pessoal e familiar das pessoas
envolvidas nos estudos. Ao interagir com estes sujeitos, os pesquisadores favorecem a eles e a
propria pratica profissional através das reflexdes sobre as crengas, os valores, as atitudes e os
comportamentos.

Os pesquisadores que desenvolvem pesquisas qualitativas na clinica sdo construtores
de informacdes, € os instrumentos ou o processo que utilizam, para obter os dados, sdo
indutores da interagdo. Assim, observam-se formas de estabelecer um certo tipo de interacao
que pode permitir ao pesquisador estar simultaneamente em diversas posi¢des: cientista,
analista, sujeito e observador (Pinto, 2004). Nesse cendrio, 0 compromisso ético com as
demandas que possam se constituir durante a pesquisa € fundamental, para que o individuo
ndo se torne um mero informante do estudo. No caso da entrevista clinica, que levanta sua
histéria de vida e que ocorre, freqiientemente, em um encontro, nao ha como prever o impacto
que o repensar de sua trajetdria pode representar para o sujeito (Carvalho, 2004).

No presente estudo, apds o término das entrevistas, buscava-se esclarecer as dividas
das participantes sobre a doenca de Alzheimer e sobre outros assuntos que surgissem.
Também se constatou que muitas cuidadoras entrevistadas ficavam aliviadas, ou safam
reflexivas do encontro, por terem falado sobre suas vidas e suas relacdes familiares.
Outrossim, percebeu-se que vdrias delas criavam expectativas sobre os resultados e a
aplicabilidade da pesquisa. Apresentam-se, a seguir, algumas falas sobre essa tematica:

Depois dessa conversa que eu tive com vocé, deu pra entender um pouco mais a minha
familia. Visualizei melhor minha familia. Agora, eu to mais trangiila. (...) E muito
bom que a sua pesquisa seja feita e seja divulgada! A nossa realidade € realmente uma
dureza! (Amanda)

Essa conversa foi 6tima pra minha cabeg¢a porque tem coisas que ficam ali guardadas e
vocé ndo pode colocar pra fora porque nem todo mundo estd disposto a ouvir e, de
repente, é uma ajuda que vocé ta dando, uma experiéncia que vocé ta passando. E bom
colocar pra fora o que a gente sente, nao é mesmo? (Karina)

A nossa conversa serviu pra me orientar um pouco mais € me tornar mais leve! Eu
gostei de participar da sua pesquisa e espero que ela ajude em alguma coisa. (Lorena)

Eu lhe agradeco pela oportunidade de poder falar sobre os meus sentimentos. A tnica

coisa que lhe peco € que essa pesquisa possa ajudar as pessoas que estdo mais
proximas aos doentes. Que elas consigam estabelecer um parametro que a gente sabe
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que fécil, ndo €, mas que a gente possa aprender a lidar com isso e a tirar proveito,
cada dia, do pouco tempo que ndés vamos ter daqui pra frente com eles [portadores].
Isso € o essencial! (Daniela)

Foi muito bom participar deste estudo. E eu gostaria de ver o resultado dele, o que
vocé conseguiu tirar de tudo isso e que beneficio... ai, vem meu lado, meu ego. O que
deveria acontecer pra melhorar essa situacao? Voceé ta estudando esses casos. Serd que
tem algumas linhas novas, alguma coisa que ajude ou minimize alguma coisa, pra
retardar mais essa doenca? (Mariana)

Gostei muito da nossa conversa! Foi muito boa pra mim! Eu sou apaixonada pela

Psicologia. Eu gosto da Psicologia porque eu acho que nessa drea a gente tem que

ouvir e analisar as pessoas. Agora eu consigo enxergar o meu pai e essa reacao dele de

ndo aceitar a doenga da mamae. Me reporto ao passado e faco varias reflexdes. Ja
percebi que quando comeco a falar eu ougo minha prépria voz, ouvindo minha prépria
voz, estou de fora. E como se eu me colocasse um pouco afastada de mim e me
escutasse. Muitas vezes, ja consegui resolver problemas me escutando falar. S6 pelo
fato de estar falando sobre aquilo eu consigo enxergar uma nova possibilidade.

Quando comecamos a nos colocar pra fora, enxergamos outras coisas. (Bruna)

A medida em que as filhas falavam e elaboravam suas queixas, temores e
questionamentos, percebia-se uma reflexdo acerca da ressignificacdo do sofrimento, do
processo de luto e de perda em relac@o a figura paterna ou materna, entre outros aspectos. Em
todos os discursos ficou notéria a importancia do Centro de Referéncia em Assisténcia a
Saide do Idoso e Portadores da Doenca de Alzheimer (HUB) para os portadores, as
cuidadoras e seus familiares.

O presente trabalho ndo teve a pretensdo de esgotar a temdtica desenvolvida e ndo

conseguiu abarcar todas as varidveis intrinsecas a complexidade do assunto, portanto, traz

algumas limitacdes que serdo apontadas a seguir.

6.9 - Algumas limitacoes deste estudo

Dentre a ampla gama de questdes que permearam o processo desta pesquisa de cunho
quantitativo e qualitativo, observou-se a complementaridade que existe entre tais esferas.
Todavia, a parte quantitativa da andlise de conteido desenvolvida por Bardin (1977/2000)
tem suas limitacdes. Uma delas € que, seguindo a regra de representatividade, pontuam-se as
unidades de uma maneira geral, e ndo, especificamente, de cada caso, ou seja, se, por
exemplo, uma participante fala mais do que outras e verbaliza mais aspectos desfavordveis
das relacdes familiares durante toda a entrevista, o nimero de unidades desta subcategoria vai

aumentar e sobrepor-se aos das demais, que podem, por outro lado, ter falado pouco, porém,
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favoravelmente acerca das relacdes familiares. Destarte, os resultados obtidos pelas técnicas
de anélise de contetido ndo podem ser tomados como prova indiscutivel. Porém, constituem
uma ilustracdo que permite corroborar, pelo menos parcialmente, os dados revelados.

Quanto ao uso do FAST, observou-se que, pelo fato de ele ser de origem européia,
possui um numero limitado de bonecos devido a realidade das familias que compdem os
paises daquele continente. No Brasil, apesar de a realidade estar se modificando, ainda
existem familias com grande nimero de membros. Isso limitou algumas cuidadoras deste
estudo, pois, em determinados momentos elas gostariam de ter inserido outros bonecos no
tabuleiro, mas, em virtude do nimero reduzido de pecas que o teste oferece, isso ndo foi
possivel.

Outra limitacdo é que a coesdo familiar € tratada, no FAST, obrigatoriamente, como
um construto reciproco, ou seja, se uma pessoa possui um vinculo afetivo com outra,
obrigatoriamente esta teria 0 mesmo elo com aquela, € nem sempre isso ocorre.

No que se refere a amostra desta pesquisa, por mais que se tenha tentado controlar as
varidveis quanto ao estdgio da doenca do idoso, em alguns casos, jd estava numa fase mais
avanc¢ada. Evidentemente, existe diferenca entre os discursos das cuidadoras de um idoso na
fase inicial e na avancada. Tais situacdes também interferiram nas respostas dadas pelas
participantes. Também a dimensdo da amostra e o fato de estar vinculada a um Centro de
Referéncia com homogeneidade para determinados fatores faz com que ndo seja

representativa do espectro das figuras cuidadoras da comunidade em geral.
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