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Resumo

Pesquisa qualitativa realizada com familiares
cuidadores de idosos com Alzheimer, teve como
objetivos descrever as vivéncias e
experiéncias desses familiares no convivio com
o idoso e analisar aspectos que interferem nas
transformagbes da dinamica familiar a partir
da manifestacdo da doenca. Aplicou-se o
conceito de educacgéo dialégica para produzir
dados nas dinamicas de criatividade e
sensibilidade. Os sujeitos compartilharam a
realidade de se conviver com o doente nas
mais diversas situacdes de vida, seus
sentimentos, suas angustias, o relacionamento
interpessoal, suas expectativas e as
estratégias dos familiares no convivio domiciliar.
Discutiu-se que as diferentes fases e estagios
do doente e do familiar, respectivamente, ainda
gue nem sempre coincidentes, se
interpenetram, gerando transformagdes e
reconfigurages na dindmica familiar.
Descritores: cuidado; enfermagem; familia;
didlogo; Alzheimer

CUIDADO NO ESPACO DOMICILIAR

Abstract

A qualitative research carried out with relatives
who take care of elderly people with Alzheimer
disease, it aimed at describing the experiences
of these family members in living with the elderly
and analyzing aspects that interfere with the
transformations of family dynamics since the
onset of the disease. The concept of dialogical
education was applied to produce data in the
dynamics of creativity and sensitivity. Subjects
shared the reality of living with the diseased
person in the most diverse situations of life,
their feelings, their anguish, interpersonal
relationship, their expectations and family
members’ strategies in home co-existence. It
was commented that the different stages of the
diseased person and his/her family members,
respectively, even though not always coinciding,
are interpenetrated, thus generating
transformations and re-configuration in family
dynamics.

Descriptors: care; nursing; family; dialogue;
Alzheimer
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Resumen

Encuesta cualitativa realizada con familiares
cuidadores de ancianos con Alzheimer, tuvo como
objetivos describir las vivencias y experiencias
de esos familiares en la convivencia con el
anciano y analizar aspectos que interfieren en
las transformaciones de la dindmica familiar a
partir de la manifestacion de la enfermedad. Se
aplicé el concepto de educacion dialogada para
producir los datos mediante las dindmicas de
creatividad y sensibilidad. Los sujetos
compartieron la realidad de convivir con el
paciente en las mas diversas situaciones de vida,
sus sentimientos, sus angustias, la relacion
interpersonal, sus expectativas y las estrategias
de los familiares en la convivencia domiciliaria.
Se discuti6 que las diferentes fases y
experiencias del paciente y del familiar,
respectivamente, a pesar de que no coinciden,
se compenetran, generando transformaciones y
nuevas formas en la dinamica familiar.
Descriptores: cuidado; enfermeria; familia;
dialogo; Alzheimer

Titulo: La dinamica familiar, las fases del
anciano con Alzheimer y las experiencias
vividas por las familias con relacion al cuidado

en el ambiente domiciliar

1 Introducao

Este estudo integra a linha de pesquisa “Cuidados
fundamentais de enfermagem”, desenvolvida pelo Nucleo de
Pesquisa de Fundamentos do Cuidado de Enfermagem
(NUCLEARTE). O objeto da pesquisa foi a praxis de familiares
cuidadores no convivio com idosos com Alzheimer no espago
domiciliar. Teve como objetivos descrever as vivéncias e
experiéncias de familiares junto ao idoso com Alzheimer; e
analisar alguns aspectos que interferem nas transformagdes
da dinamica familiar a partir da manifestacdo da doenga.

A producao dos dados da pesquisa, bem como de seus
achados, teve como base o conceito de educacgdo dialégica®?
no qual se utiliza a pedagogia critico-reflexiva, neste estudo,
aplicada a enfermagem. O principio que fundamenta este
conceito € o de que a educacao se constrdi com o outro (agente
ativo) e ndo para o outro (agente passivo). Nesse sentido, a
abordagem critico-reflexiva € pertinente porque discute a acéo
educativa de forma inovadora, centrada no dialogo entre o
educador e o educando, onde sempre ha partes de um no outro.

Entendemos didlogo como palavra circunscrita em duas
dimensdes: acéo e reflexdo. Assim, “ndo ha palavra verdadeira
gue ndo seja na praxis"®™. O homem é vocacionado para ser
sujeito na medida em que ele se posiciona de forma critica,
refletindo sobre sua condi¢do de sujeito, comprometido com
sua realidade e ndo como um mero espectador das agdes de
outrem. E, conforme o homem se integra com o mundo e no
mundo, ele entdo recria sua propria historia e decide sobre ela.

2 A Metodologia Adotada

Optamos pela pesquisa qualitativa uma vez que oferece
uma variedade de métodos e técnicas que nos auxiliam no

desvelar dos problemas que envolvem as relagdes pessoa-
pessoa, considerando que essas relagdes estdo imbricadas com
as particularidades fisicas, sociais e culturais dos sujeitos
envolvidos. Isso implica considerar o contexto domiciliar do idoso
e sua familia. Os sujeitos foram oito familiares cuidadores de
idosos com Alzheimer que participavam de reunides ocorridas na
APAZ (Associagdo de Parentes e Amigos de Pessoas com
Alzheimer, Doengas Similares e ldosos Dependentes). A incluséo
desses familiares na pesquisa deu-se de forma aleatoria, por
meio de convite aos participantes dessas reunides. A escolha do
cenario justificou-se pelo fato de o mesmo apresentar a
possibilidade de contato com familiares de niveis sécio-
econdmicos e de instrugdo diversificados, provenientes do
atendimento a saudde, tanto privado, quanto publico, o que
possibilitou uma riqueza na troca de suas vivéncias e experiéncias.

Na producéo de dados, adotamos o Método Criativo-
Sensivel (MCS)®. Para tanto, destacamos que utilizar a
criatividade e a sensibilidade dos sujeitos leva-os a flexibilizar-
se e tornar publico o seu pensamento, suas a¢fes e seus
conceitos acerca do mundo e de si mesmo, sem temores de
preconceitos e das barreiras construidas socialmente. Uma
das vantagens que reconhecemos neste método é a
possibilidade dos sujeitos participarem como co-pesquisadores
na producdo do conhecimento. Ele também permite a
conjugacao de técnicas de discussédo de grupo, mediadas pela
pedagogia de Paulo Freire; da entrevista coletiva semi-
estruturada e da observacgéo participante, associadas as
Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade (DCS). Essas
dindmicas constituem-se no ambiente de producédo de dados,
em que o imaginéario transcende a racionalidade e as
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experiéncias sao coletivizadas e compartilhadas. Ao estimular
a criatividade e deixar aflorar a sensibilidade, o grupo, num
primeiro momento, internaliza reflexdes e memarias para, num
segundo momento, a partir da discussao coletiva, emergir um
novo conhecimento. Utilizamos nesta pesquisa, a DCS
denominada Corpo-Saber®.,

A proposta das DCS consistiu no desenho da silhueta
de um corpo fisico reproduzido no papel pardo exposto ao chéo.
O trabalho de producdo artistica teve inicio apds a apresentacéo
da questao geradora de debate Como vocé convive e cuida de
seu familiar com Alzheimer?, e também das devidas explicacdes
sobre o desenvolvimento das dinamicas, que se destinava a
reproduzir, coletivamente, nas partes daquele corpo fisico, por
meio de desenhos, gravuras ou escrita, num clima dialégico e
plural, suas vivéncias e experiéncias com familiares com
Alzheimer e as transformagfes ocorridas na dinamica familiar
resultantes da doencga. Foram desenvolvidas duas dinamicas
(Corpo-Saber n. 1 e n. 2). O tempo para a sua realizagéo foi livre,
tendo o proprio grupo conduzido para o seu término. Juntas,
totalizaram quatro horas de producdo de dados. Participaram
quatro sujeitos da pesquisa na “Corpo-saber n. 1 e quatro na
Corpo-Saber n. 2.

Para andlise dos dados, trabalhamos com o principio
da codificacdo/descodificacdo de situagdes problemas,
emergentes do universo cultural dos sujeitos, na perspectiva
freiriana®. A codificagdo foi possibilitada pela apresentagdo da
producdo artistica dos participantes das DCS, seguida da
descodificacéo, através da analise e discussdo grupal. A partir
dai ocorreu a recodificagdo, com a sintese e validacéo coletiva®,
guando se atingiu o estagio de saturacdo devido a repeti¢édo e
congruéncia de debates grupais. Os relatérios dos encontros
foram interpretados a luz da andlise de discurso®, buscando
esclarecer as relagbes de sentido que possibilitaram mostrar
a significacdo textual do discurso.

Vale ressaltar que utilizamos pseuddnimos, tendo sido os
sujeitos identificados na primeira DCS como: D, M, T e lv; e, na
segunda: J, Ma, Wil e B. Cabe destacar ainda que o estudo foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Nicleo de Estudos
em Saude Coletiva da Universidade Federal do Rio de Janeiro.

Além disso, os sujeitos assinaram um termo de
consentimento livre e esclarecido.

3 Resultados da Pesquisa

Com base na questédo geradora de debate no ambito de
as DCS, os familiares, sujeitos do estudo, compartilharam a
realidade de se conviver no contexto sécio-domiciliar com o doente
de Alzheimer - as agbes e reagdes de ambos (familiar e doente)
nas mais diversas situagfes de vida, seus sentimentos, suas
angustias, o relacionamento interpessoal, suas expectativas e
as estratégias dos familiares para viver e conviver com esses
doentes. Desde o inicio da apresentacédo individual das
producdes realizadas, o didlogo teve um movimento ora
permeado pela ansiedade em expressar verbalmente essas
vivéncias e experiéncias no dia-a-dia junto ao familiar doente;
ora pela emocéo, que pdde ser sentida ndo s6 pelas vozes
embargadas, mas também, pelos olhares marejados de
lagrimas, ao falar das dificuldades vivenciadas e de suas relacdes
com esse doente carregadas de sentimentos ambivalentes.

Com a intensificacdo do dialogo, os familiares
cuidadores foram estabelecendo as divergéncias e
convergéncias da realidade por eles vivida. E interessante
observar que cada familia encontrava-se em um estagio
diferenciado diante de seu familiar doente, responsavel pelas
transformag¢des que ocorrem na dinamica familiar. Como
pudemos constatar nas duas dinamicas desenvolvidas, os
doentes passam por fases da doenga — inicial, intermediaria e
adiantada, e apresentam os mais variados comportamentos.
Tanto as fases por eles vividas como 0os comportamentos
advindos das mesmas, representam para os cuidadores
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familiares, estagios e desafios a serem desvelados. Enquanto
produziam na silhueta do corpo fisico, concomitantemente, havia
a interacdo entre os participantes: Vejamos o fragmento
dialdgico presente na dinamica Corpo-Saber n. 1:

As vezes, ela acha que ja almocou e ai eu falo: N&o mée,
nés vamos almocar agora. Depois, levo pra escovar os dentes
[...]- Tem que ficar do lado [...] porque, sozinha, ela ndo faz mais.
[..] E, a&s vezes, pega o pano de chéo pra se enxugar [...]. (M)

Ah, sim! Meu marido ainda ndo esta assim, mas tem horas
que ele faz coisas [...] descer o toldo e prender o ganchinho. Ele
nao consegue fazer isso! (D)

Do didlogo entre D e M emergiu o tema O dia-a-dia do
doente de Alzheimer e suas situagfes vivenciais,
descodificado no subtema as diferentes fases vivenciadas
pelo doente de Alzheimer.

O exemplo de D retrata a fase inicial da doenca que
dura, em média, de dois a quatro anos. H& perda da memoria
recente, dificuldade para reter novas informacdes, falta abstracéo
das idéias, disturbios de linguagem e o idoso apresenta
dificuldade progressiva para as atividades da vida diaria. Ainda
nesta fase, o doente pode apresentar boa qualidade de vida
pessoal, principalmente pelo aparente vigor fisico e condi¢Ges
de manter uma conversa social. As alterag@es, via de regra,
situam-se nos campos da memodria, visual-espacial, e
linguagem®. IV colaborou com o relato de D, trazendo para o
espaco dialdgico suas vivéncias sobre a situacdo posta:

No meu caso, minha méae estd bem no inicio em
comparacao a de vocés... (IV)

N&o, mas o meu marido ndo esta igual a mae dela! (D)

Na fase inicial da doenca os cuidados prioritarios
realizados pelo familiar cuidador destinam-se a supervisao,
com o intuito de proteger o doente e evitar acidentes. Da mesma
forma, nesta fase, ressalta-se a preocupagdo com o estimulo
ao autocuidado, bem como com a preservacdo das interacdes
familiares e sociais™. Com o evoluir da doenca, os cuidadores
passam, muitas vezes, a realizar as tarefas de cuidado com o
doente como, por exemplo, o cuidado com a vestimenta, com a
supervisdo da higiene e da alimentagdo, bem como com a
propria seguranca. E, ainda, em fases mais avangados, passam
a fazer para e pelos doentes, uma vez que estes se encontram
totalmente dependentes, pois nesse caso ja ndo conseguem
mais discernimento acerca das atividades da vida diaria.
Mesmo cientes das caracteristicas de comportamento, para
guem convive com esse doente fica dificil manter o equilibrio
sempre constante. Vejamos:

D remeteu-se a sua situagdo: Porque eu falo isso pra
ele: Vocé ja ndo me perguntou isso! Dai, agora, sabe como é
que ele fala?: Eu queria conversar uma coisa com vocé... Quando
ele fala isso, ja me irritou! (...) Outra, coisa. Ele acha a “D” que
esta la na cozinha é outra, ndo sou eu ! (fala indignada...) Ai eu
digo: aquela la sou eu! (usa tom imperativo)

M falou: Ela ja troca o nome dos dois... (falando de sua
mée doente). Ai, diz assim: Vocés parem de ficar trocando o
nome de vocés toda hora, porque faz confusao na minha cabeca!

Prosseguindo, D: (...) Ele tem uma coisa com dinheiro! Entéo,
guando ele fala isso, ja me irrita. Ai ele fala: Eu posso te perguntar
uma coisa? Pode, o que € que é?Cuida da minha senha? Ai eu
explico tudo a ele [...] Ele acha que existem trés, quatro D.

Nesse momento, mediando a discussédo e praticando
a educacdo dialogica, promovemos a reflexdo grupal trazendo
elementos do universo cientifico que colaboram para um
melhor entendimento acerca dos comprometimentos
neuroldgicos do doente.

Entdo, sera que ele se lembra de mim s6 quando eu era
mais jovem? E isso? (D)

Pode ser, porque [...] (T)

Ele lembra la atrds, minha méae esta lembrando |a de
muito antigamente [...] (M)

Outra caracteristica que se evidencia € a dificuldade
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progressiva de memodria recente, com a capacidade de gravar
os ultimos acontecimentos, as Ultimas conversas mantidas, os
casos contados ou ouvidos®. Além disso, apesar de lembrarem
de fatos antigos, ndo os relacionam com os atuais. O
comprometimento da memoria geralmente é o sinal mais
proeminente e com ele também podem aparecer perda de
concentragado, desatengao, entre outros, como a perda de objetos
ou momentos de esquecimento quando estdo, por exemplo,
fazendo comida. A dificuldade em reconhecer rostos e/ou locais
familiares evidencia a deficiéncia na percepcéo e no tempo e
espaco. Com a progressao da doenca, a memoaria fica ainda
mais deteriorada e surgem sintomas focais, como a afasia,
apraxia, agnosia e alteracfes visuo-espaciais que, mais tarde,
tendem a progredir. Na evolucdo do declinio cognitivo, sérias
alteragdes sao evidenciadas, como a capacidade de aprendizado
de coisas novas, de julgamento, de realizacao de tarefas
complexas e de memaria distante e memdria recente, conforme
ratificado pelos participantes do estudo. Essa deficiéncia nos
diferentes dominios e habilidades contribui ndo somente para o
declinio cognitivo, como também para o aspecto funcional.
Prosseguindo, vejamos o movimento dialégico entre IV, M e D:

E, como que eu posso cobrar dela, sem brigar com ela? (IV)

Vocé pode estimular com coisas que ela goste [...] Vocé
tem que ter uma estratégia [...] Ela tem que descobrir como
fazer com que a mée n&o se irrite (M). E, tem que ter um atrativo!
Eu sempre falei o que ele deve fazer [...]. (D)

O fato de M e D colocarem para IV que ela precisa criar
estratégias de cuidado, fez com que IV fizesse uma critica-
reflexiva sobre a situacéo por ela vivenciada atualmente. Desse
fragmento dialégico, emergiu um novo tema gerador de debate:
as transformacdes na dinamica familiar e os diferentes estagios
da familia diante dos idosos com Alzheimer.

Enquanto o doente passa por fases caracteristicas da
doenca, conforme explicitado no relato dos sujeitos, a familia
passa por diferentes estagios refletidos na ambivaléncia de
suas acles, reacfes e sentimentos. Na vivéncia desses
estagios, as familias extraem demandas de aprendizagem. Ou
seja, essas demandas tém-se operacionalizado na sua praxis
existencial, aprendendo com os proprios desafios, centrando-
se na acao-reac¢dao, tentativa erro-acerto, concordancia-
discordancia. Uma vez que o aprendizado tem diferentes
dimensdes extraindo-se dai a esséncia da pratica, seu
movimento permite mais do que a simples adaptag¢ao ou
acomodacgao, mas sim a transformagdo e a recriacdo da
realidade instituida. Dessa forma, o familiar, como ser social,
coloca-se numa posigéo critica de forma que vai tornando-se
cada vez mais capaz de construir o seu proprio conhecimento.
Assim, a aprendizagem € a constru¢éo desse conhecimento e
a constatacdo da necessidade de transformacédo, a
reconstrucdo. Esse movimento corresponde a passagem da
consciéncia ingénua a consciéncia critica®?.

Inicialmente, reconhecer que algo estd errado com um
familiar € um processo lento, pois algumas questfes podem
estar intrincadas: os distlrbios no campo do comportamento e
da memdria podem sugerir pensamentos como resultado de
estresse, temperamento, ocasionando confusdo nos demais
familiares e dificuldades em avaliar a situacdo. Além disso,
esse reconhecimento pode levar anos. A possibilidade de se
estar lidando com um caso de doenca mobiliza o nucleo familiar
a fim de discutir os devidos encaminhamentos & situacao posta.
Uma nova rede de relacdes e interagbes se estabelece e as
tomadas de decisdes sdo em fungdo das vivéncias acumuladas
na histéria de vida e na dinamica intrafamiliar.

O momento no qual é feito o diagndstico da doenca de
Alzheimer representa um marco para os familiares, pois a partir
dai véem-se tomados por diferentes sentimentos: a esperancga
na cura; a eleicdo do cuidador; a questdo financeira ao
considerar o alto custo do tratamento medicamentoso; a busca
por auto-ajuda. Assim, O interdiscurso e a formagéo discursiva
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dos participantes no espaco dialético e dialogico das dinamicas
Corpo-Saber n. 1 e n. 2, revelaram a existéncia de diferentes
estagios vivenciados pelos familiares dos doentes de Alzheimer.
Eles traziam consigo sentimentos que, embora néo explicitados,
estavam no néo dito que traduziam esses diferentes estagios,
a saber: de negacdo, quando optavam por interpretar
determinadas ac¢Bes e reagdes do doente como préprias da
idade e de tragcos de personalidade e que refletiam nas
alteracBes de seu comportamento. O de indigna¢éo, quando
expressavam ndo conseguir entender como isso acontecera
na sua familia. E elucidativo observar que esses sentimentos
de perplexidade foram sofrendo transformagfes ao longo do
processo de aprendizagem frente as situag¢des vivenciais,
passando da negacéo e indignacéo para o estagio de aceitagdo.
Vale dizer, contudo que, esses estagios ndo ocorrem
linearmente, ou seja, existem idas e vindas na dinamica dos
mesmos. A construgdo do cuidado ao doente de Alzheimer é
um processo multifacetado e varia de acordo com a vivéncia
sociocultural e as experiéncias pessoais que se refletem no
contexto familiar®.

Ela (sua mae) ja pegou agua quente para me jogar, ja
pegou ventilador [...] Eu corria e me escondia no quarto, ela
sabe que eu sou submissa [...] Entdo, agora, eu estou aprendendo
alidar[...] (IV)

As dificuldades retratadas por IV no convivio com sua
méae revelam a complexidade de fatores de ordem intrafamiliar
que influenciam na relagdo do cuidado. “Os homens sdo seres
capazes de agir coincidentemente sobre a realidade objetivada.
E precisamente isto, a praxis humana, a unidade indissolavel
entre minha acéo e minha reflexdo sobre o mundo”®2%, O ser
humano chega a ser sujeito pela reflexdo sobre sua situagéo,
sobre seu ambiente concreto. Assim, quanto mais refletir sobre
a realidade, sobre sua situagdo concreta, mais emerge
plenamente consciente, comprometido; portanto, torna-se capaz
de intervir na realidade para mudéa-la. Dai Iv extrair de sua
situacdo existencial concreta os meios para se haver com a
sua realidade de cuidadora. De sua fala, emergiu o subtema
fatores determinantes dos encontros e desencontros geradores
de conflitos na relacdo do cuidado domiciliar.

Alguns conflitos nas relag@es intrafamiliares podem ser
explicados quando refletimos as condi¢cdes em que o familiar
cuidador assumiu tal funcado. Isso porque, tais problemas
podem refletir a falta de predisposicdo ao cuidado, uma vez
que, para ele, é preciso, entre outros requisitos, paciéncia e
disponibilidade. Nesse interim, “Os cuidadores surgem da
relagdo dialética com os ndo cuidadores”2), A eleigdo do
familiar cuidador se faz em funcdo das necessidades de
cuidado. H& de se fazer rearranjos no nuacleo familiar, podendo
ser uma escolha diretiva. No caso de 1V, filha solteira e morando
com a mae, foi eleita como cuidadora. Mesmo recebendo
suporte dos demais membros da familia, no cuidado a mée
doente, fica claro em seu discurso a pouca habilidade que tem
para a funcdo que lhe foi delegada frente as diferentes fases
porque passam os doentes, geradoras de comportamentos
gue podem alterar, a dindmica da familia.

O fato de ter um doente cronico e que dependem de um
membro da familia para cuida-lo no domicilio requer uma série
de transformacdes, adaptacdes e de decisdes familiares que
geram, algumas vezes uma situagdo de crise. Primeiro, quanto
a questdo de quem assumird este papel de cuidador. E ai nos
deparamos de imediato com o referencial de género. N&o é
meu interesse no momento abordar a questdo de género como
foco principal no estudo, mas ha de se considerar que esta
variavel é importante inclusive no contexto dos saberes e praticas
de cuidar no seio da familia. Ao longo da trajetéria humana, a
histéria vem constatando e minha experiéncia tanto pessoal,
quanto profissional ratifica que, quase que na totalidade dos
casos, a mulher, seja filha, esposa ou outra proxima, assume 0
papel de cuidadora no domicilio. A ela é delegada a tarefa de
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cuidar em diferentes momentos e circunstancias de sua vida:
como mae, no cuidado com os filhos; como mulher, com o
companheiro enfermo (ou ndo); e com os idosos da familia,
seja 0 proprio companheiro ou outro membro.

Um outro fato que merece destaque quando se fala dos
determinantes e de seus reflexos para o cuidado no domicilio
geradores de crise na familia, € o aspecto financeiro.
Indiscutivelmente, a doenca cronica, em especial, neste estudo,
a de Alzheimer, é muito onerosa para a familia, desde os
farmacos necessarios ao tratamento, passando pelos materiais
necessarios nos cuidados diarios de higiene, conforto,
alimentacao etc, até mesmo o suporte com outros profissionais,
a exemplo de fonoaudidlogos. Assim, a situacao financeira da
familia tem grande interferéncia no cuidado domiciliar junto ao
idoso com Alzheimer e na escolha mesma da pessoa a qual
serd delegado o cuidado. Minha experiéncia profissional tem
mostrado que se a familia tem condic¢des financeiras, ela, em
geral, contrata um profissional para o cuidado do doente, o que
a faz distanciar-se da fungao de cuidadora. Porém, é importante
ressaltar que o fato de ter uma boa condigao financeira, por si
s0O, ndo determina que esse cuidado seja realizado com
qualidade, com seguranca e apoio emocional, pois, na relacéo
do cuidado é necessario que se considere aspectos tanto de
ordem técnica, quanto subjetiva.

Vejamos as enuncia¢des dialégicas no ambito da
dindmica Corpo-Saber n° 02:

Wil: (...) Tem o lado da agressividade, o lado da brabeza,
tem hora que ela olha para a cuidadora e fala: “Vocé estd me
roubando! Vocé estd me matando! Vocé me deu uma surra! Vocé
guer me matar!” Ai, ela pega uma faca, um garfo, o que for e atira...
Bem, é o que eu estou dizendo... Primeiro, chegar e se defender...
Esconder tudo... Esconder faca, garfo, objetos cortantes, porta-
retrato... Essas coisas tém que sair da altura dela... Na hora que
esta nessa crise, nessa fase, ninguém segura (frizou).

B.: A minha avé tem o lance da agressividade também...
Principalmente com a moga que cuida dela...

Ma: (...) NOs almogamos juntos quando eu estou em casa
e 0 neto também... Ela fica insegura quando todo mundo da
casa sai. Tem uma moga que |4 com ela, mas ela fica insegura.
Fica chateada, triste...

Perguntei: E ela aceita a moga?

Ma respondeu: Aceita. Quando ela esta sozinha, ela tem
que ficar com ela.

O processo de cuidar na fase inicial da doenca envolve
principalmente cuidados focados na supervisdo com vistas na
prevencgdo de acidentes, uma vez que o doente ndo consegue
discernir as situagBes que envolvem risco ou perigo e também
porque existe a constante presenca de erros nas atividades da
vida diaria, por ndo mais saberem como fazé-las. Essas
situagdes, associadas ao desgaste fisico e emocional geram
tens6es e podem desencadear conflitos nas relagdes
interpessoais. A transi¢ao entre as atitudes de cuidado que variam
desde a supervisao até ao ‘fazer para’ esta envolta em
sentimentos ambiguos por parte do cuidador que mescla
compaixao, afeto e tolerancia a irritacdo, medo, inseguranca e
desafetos. Essa reflexdo é fundamental para se entender a
dindmica de cuidar desses doentes. Por um lado, é fato que eles
precisam do medicamento, de prote¢cdo, de um ambiente fisico
gue nao oferega riscos, como facas e tesouras de ponta ao seu
alcance. Mas, por outro lado, é mister o estimulo a insercao do
doente no convivio social da familia ou mesmo garantir sua
liberdade e autonomia através de estratégias de cuidado.

Outro ponto relevante é a falta de referencial
(conhecimento sobre a doenca) por parte dos familiares para
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entenderem as mudancas sofridas pelo doente, que também é
motivo de conflito. Embora Ihes faltem elementos para esse
entendimento, eles percebem sua existéncia sinalizada com o
agravamento dos sinais e sintomas no doente. Além disso, a
dificuldade de aceitar o familiar como doente esté relacionado
ao fato de que os primeiros sinais e sintomas da doenca séo
cognitivos e o que se visualiza € um corpo, muitas vezes, com
aparéncia saudavel. A verdade é que todos esses conflitos e a
dificuldade de interacdo com o doente podem desencadear até
mesmo o distanciamento entre ele e a familia.

Conviver com esse doente proporciona ao cuidador
variadas sensacdes, desencadeando situacdes conflitantes
carregadas de tenséo e dilemas nesse cuidar. Muitos familiares
apresentam dificuldades nesse convivio, pois precisam antes
de mais nada entender e aceitar a doenca para entao reconstruir
o significado de seu familiar como doente. Na verdade, o que
estad em jogo sédo as habilidades que o familiar cuidador constroi
nessa relacdo de cuidado, dentre elas, a do entendimento de
como se d& a evolugdo da doenga e o seu reflexo no
comportamento do doente. Vejamos a critica-reflexiva de J, no
interior da dindmica “Corpo-Saber n° 02"

J: Entdo, nds, cuidadores, temos que ter uma preparagéo
constante... Assim como cuida dele, tem que se cuidar dos
cuidadores, do ambiente em geral... Isso é o principal. Ter
paciéncia, jogo de cintura, ter o maximo de controle, uma energia
fora de série...

Dai, as fases e estagios vivenciados pelo doente e pela
familia, respectivamente, ainda que nem sempre coincidentes,
se interpenetrarem, gerando transformagdes e reconfiguracdes
na dinamica familiar. Assim, entendendo esse contexto, o
familiar consegue ir superando as crises e tensdes no
relacionamento com o doente no espago domiciliar.
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