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INTRODUCAO

No Brasil, a velocidade e as peculiaridades dos proces-
sos de transi¢do demogrifica e epidemiolégica trazem uma
série de questdes para gestores e pesquisadores dos sistemas
de satde, com repercussoes para a sociedade como um todo.
O répido envelhecimento populacional se traduz em maior
carga de doengas na populagio, mais incapacidades e con-
sequente potencial aumento do uso dos servigos de saude®.

No conjunto de doengas cronicas ndo transmissiveis, as
sindromes demenciais tém prevaléncia aumentada com o
envelhecimento populacional e destacam-se como gerado-
ras de incapacidades e perda de funcionalidade®?.

A Organizagio Mundial da Saude estimou 35,6 mi-
lhaes de pessoas com deméncia em 2010, e inferiu que esse
numero dobraria a cada 20 anos®”. No Brasil, uma pesquisa
realizada com base em revisdo bibliogrifica de estudos de
prevaléncia estimou a incidéncia de 2,7 novos casos de de-
méncia a cada 1.000 idosos por ano®.

A American Psychiatric Association, na publicagio
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-
5)®©,enumera os diferentes estdgios e variagdes da deméncia
sob a nomenclatura de doengas neurocognitivas. A Doenga
de Alzheimer (DA) é a principal causa de deméncia do tipo
nio reversivel no mundo, responsavel por 60 a 70% dos casos
de declinio cognitivo progressivo em idosos e, por esse motivo,
¢ frequentemente referida como sinénimo de deméncia. O
quadro clinico caracteristico evolui com dependéncia pro-
gressiva para execucdo de atividades de vida didria e com
sintomas neuropsiquidtricos”. O tratamento requer interven-
¢Oes farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas e os medicamentos
atualmente disponiveis agem de maneira sintomdtica, sem ca-
pacidade de modificar o quadro neuropatoldgico subjacente.

Além dos pacientes, os cuidadores sdo outros atores
fundamentais no processo da deméncia, so os responsiveis
pela promogio do bem-estar geral do paciente, administra-
¢do de medicamentos e implementagio de componentes do
tratamento ndo farmacolégico. No Brasil, em geral, os pré-
prios familiares assumem o cuidado e sdo, em sua maioria,
esposas e filhas®. A sobrecarga no cuidado é uma resposta
multidimensional a fatores geradores de estresse associados
a essa atividade, que depende das caracteristicas da doenga
e do préprio cuidador e que tem potencial de impactar ne-
gativamente a satde fisica e mental dos envolvidos®.

A forma como os familiares/cuidadores lidam e com-
preendem a doenga de Alzheimer é de particular interesse,
sobretudo para a Enfermagem e para toda a equipe multi-
profissional, devido ao papel que desempenham no proces-
so terapéutico e também por estarem em maior risco de de-
senvolver doengas e sofrer prejuizos psicossociais. Ademais,
as representagdes que os familiares tém sobre a doenga
podem influenciar tanto positiva como negativamente no
modo de cuidar. Todavia, ainda sio escassos estudos que
abordem as representagdes da doenga de Alzheimer, sobre-
tudo na perspectiva dos préprios familiares e cuidadores.

Nessa logica, é preciso lembrar que nos ultimos vinte
anos a doencga de Alzheimer, ao tornar-se mais prevalente,
passou a habitar o dominio do universo cientifico e mé-
dico, e por consequéncia, a apresentar-se como um novo

elemento que necessita de ressignificagio e familiarizagio,
portanto se posiciona como objeto de Representagdo Social
de diferentes grupos sociais.

Assim, s3o os objetivos deste estudo conhecer o contet-
do das Representagées Sociais dos familiares cuidadores de
pacientes com doencga de Alzheimer sobre a doenga, bem
como as priticas do cotidiano do cuidado.

METODO

Adotou-se como ponto de partida teérico-metodolé-
gico a defini¢do de Representagio Social (RS) de Moscovici,
entendida como uma forma de conhecimento cotidiano, di-
to senso comum, que participa do estabelecimento de uma
visio de realidade comum a um dado conjunto social ou
cultural, que é socialmente elaborado e partilhado e tem
orientagdo pritica de organizagio e dominio do meio e de
orientacio das condutas e da comunicagio.

Quanto ao processo de formagio da RS, ela ocorre quan-
do um novo objeto se insere em grupos sociais, por exemplo,
uma nova descoberta cientifica, em que diversos mecanismos
geram e fomentam debates a seu respeito e, pelos processos
de ancoragem e objetivagio, vio surgindo imagens e signi-
ficados compartilhados que sio direcionados para a sua fa-
miliariza¢io e comunicagio nesse meio e que se difundem
nesses grupos®?. A midia tradicional e, mais recentemente,
as midias alternativas e sociais atuam como importantes in-
fluenciadoras da formagio e do contetdo de Representagoes
Sociais acerca de objetos dos campos cientifico e da satde!!?.

O presente estudo foi realizado no Centro Multidisciplinar
do Idoso, do Hospital Universitirio de Brasilia (HUB), centro
de referéncia para o tratamento da doen¢a de Alzheimer e
outras deméncias no Distrito Federal (DF).

Foram incluidos familiares maiores de 18 anos que
concordaram em participar, tinham capacidades cognitiva e
afetiva, adequadas e estavam envolvidos em algum grau com
o cuidado. Optou-se por usar os termos: familiar e cuidador
como sinénimos.

Foram entrevistados 26 familiares/cuidadores de pa-
cientes com doenca de Alzheimer. O convite foi feito se-
quencialmente e a delimitag¢io do nimero de entrevistados
ocorreu quando se observou a saturagio teérica dos dados!?.

Foi utilizado um roteiro de entrevista que abordava
os tépicos: percep¢io da doenga de Alzheimer, os cuida-
dos prestados e as facilidades e dificuldades cotidianas do
cuidado a pessoa com a doenga. Ao final, foram colhidos
dados séoiodemogrificos dos cuidadores e dados clinicos
do paciente, momento também utilizado para discussio de
duvidas e questoes levantadas. As entrevistas ocorreram in-
dividualmente e em local privativo. A pesquisadora se apre-
sentava, explicando os objetivos e os métodos com lingua-
gem simples. A pesquisadora realizou todas as entrevistas,
as quais tiveram duragio de cerca de 50 minutos.

As entrevistas foram transcritas em bloco tinico de texto
e o material textual resultante submetido a analise de con-
teddo quantitativa, por meio do programa de computador
Anilise Lexical Contextual de um Conjunto de Segmentos
de Texto (ALCESTE). O ALCESTE ¢ considerado uma

técnica e também uma metodologia para andlise de dados
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textuais por meio de procedimentos estatisticos>. O pro-
grama efetua a andlise em quatro etapas.

Na primeira etapa realiza o reconhecimento das
Unidades de Contexto Iniciais — UClIs, que correspondem
a cada entrevista, separando-as em partes de texto de ta-
manhos iguais, denominadas de Unidades de Contexto
Elementar — UCEs; e, também, agrupa as ocorréncias das
palavras de acordo com suas raizes, calculando as frequén-
cias dessas formas reduzidas.

Na etapa subsequente, as UCEs sio classificadas a partir
da similaridade das palavras que as compdem. Isso é realizado
a partir de uma tabela de dupla entrada, que cruza as formas
reduzidas (palavras) e as UCEs, e da classificagio hierdrquica
descendente (CHD); a classificagio do material textual é feita
pela similaridade do seu contetido no contexto intraclasse e
pela sua dessemelhanga no contexto interclasses.

Na terceira etapa, o programa apresenta o Dendograma
da Classifica¢io Hierdrquica Descendente — CHD, que in-
dica as relagBes existentes entre as classes e fornece elemen-
tos que permitem a descri¢do de cada uma das classes pelo
seu vocabuldrio caracteristico (léxico).

Na tltima etapa, o programa, a partir das UCEs escolhi-
das em cada classe, indica as mais destacadas, possibilitando,
assim, a contextualizagio do vocabuldrio mais significativo
das classes.

No contexto dos estudos das RS, o objetivo da interpre-
tagdo dos resultados fornecidos pelo programa é compreen-
der os pontos de vista que sdo coletivamente partilhados por
um grupo social em um determinado tempo®. Portanto,
o resultado da andlise de coocorréncias foi utilizado para
interpretagdo qualitativa e, fundamentando-se em postura
hermenéutica, os dados empiricos foram compreendidos e
interpretados a luz da Teoria das Representagées Sociais.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Saide da Universidade
de Brasilia, com nimero de registro 008/10. Todos os par-
ticipantes assinaram um Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e a eles foi garantida liberdade de participagdo
e confidencialidade na publica¢io dos dados. Os familiares/
cuidadores foram identificados por cédigos compostos pela
letra “E” (Entrevistado) e por niimeros de 1 a 26.

RESULTADOS

As caracteristicas dos entrevistados encontram-se des-
critas na Tabela 1. Observa-se que os familiares/cuidadores
eram na maioria mulheres (n=20), em geral filhos(as), com
idade superior a 41 anos. A escolaridade média do grupo
era de 7,2 anos.

Tabela 1 — Descricdo de caracteristicas sociodemograficas dos
cuidadores entrevistados, Centro Multidisciplinar do Idoso —
Brasilia, DF, Brasil, 2012.

Caracteristica Categoria N
Feminino 21
Sexo .
Masculino 5
20 a 40 anos 3
Idade 41 a 60 anos 15
Acima de 60 anos 8
continua...

...continuacao

Caracteristica Categoria N
Sem escolaridade 1
1 a4 anos 5
Escolaridade 5 a 8 anos 2
9a 1l anos 8
Mais de 11 anos 10
1 a 4 salarios minimos 10
Renda’ 5 a 10 saldrios minimos 6
Mais de 10 salarios minimos 10
Conjuge 8
Filho(a) 15
Parentesco Irma 1
Neta 1
Nora 1
Carga de cuidado InEegraI 1
Nao integral 12

' O valor do saldrio minimo no periodo da pesquisa, variou de R$ 510,00 a R$
545,00, Brasil, 2012.

Resurttapos po ALCESTE

Do corpus total das entrevistas transcritas, durante a
CHD, foram consideradas para a andlise 610 UCEs, das
860 inicialmente divididas, o que equivale a um aproveita-
mento de 71%, considerado bom?. A anilise resultou em
cinco classes estaveis agrupadas em dois eixos temdticos,
com o nimero minimo de 44 UCEs para a defini¢io de
uma classe.

O dendograma (Figura 1) que traz a representagio gra-
fica dos agrupamentos dos conteidos mais significativos e
inter-relacionados, resultante da CHD mostra as classes 1
e 5 agrupadas em um eixo temdtico denominado Cotidiano
e Cuidado e as classes 2, 3 € 4 em outro eixo chamado
Conceitos e Repercussoes Médicas e Emocionais.

Deméncia

Eixo

Eixo Conceitos e Repercussdes
Médicas e Emocionais

Cotidiano e Cuidado

Classe 3
203 UCE (33%)

se 1 Classe 5 Classe 2
E (20%) | 159 UCE (26%) 61 UCE (10%)

(Presen(;a khiD (Presen(;a khiD (Presenga khiD (Presenga khiD (Presenga khiD
port+ 61 tom+ 158 || psiquiatr+ 55 || vida 40 deméncia 217
sent+ 57 banho 128 || trat+ 43 fiqu+ 35 alzheimer 86
sala 37 agua 41 tratamento 43 familia 26 fosse 83
fralda 35 engol+ 41 neurologista 41 pesso+ 25 memoria 70
chav+ 33 com+ 34 melhor 38 pai 24 sei 62
rua 29 mao 28 lev+ 29 || filhos 21 esqueci+ 56
and+ 26 comida 27 esper+ 28 trabalh+ 21 ouvi 50
bot+ 25 boca 26 geriatra 27 irm+ 19 esquecid+ 50
cai+ 24 café 26 pass+ 22 viv+ 19 internet 50

\dava 23) CceiH— 26) \caminh+ 22) \pens+ 19) \idade 44)

Figura 1 - Dendograma resultante da Classificacdo Hierdrquica
Descendente: representacao gréfica dos agrupamentos dos con-
teddos mais significativos, Centro Multidisciplinar do ldoso —
Brasilia, DF, Brasil, 2012.

Eixo CortipiaNo E CUuIDADO

Este eixo traz campos de imagens relacionadas as
acdes cotidianas de cuidado. Os contextos evidenciados
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relacionam-se 2 rotina do convivio com o familiar doente,
contendo a descri¢io dos rituais do cuidado, as manifesta-
¢oes vivenciadas e as priticas utilizadas no cotidiano.

A classe 1 tem em seu vocabuldrio muitos verbos que
indicam agdes préticas e cotidianas do cuidado para lidar
principalmente com as dificuldades associadas as manifes-
tagdes comportamentais. O conteddo seméntico a que se
associam os vocdbulos refere-se 4 descri¢do de exemplos
de situagbes causadas por essas manifestagdes e as agdes e
préticas utilizadas rotineiramente para cuidar da pessoa que
apresenta diversas alteragbes comportamentais, como visto
no exemplo a seguir.

Ai, quando sai (do banho), enxuga e tudo, ela senta ld na cama,
a gente chama: Vamos botar a fralda. E eu e a minka filha para
botar a fralda. E af vestir as roupas e dai na mesma hora ela
senta. Tem hora que ela invoca, deita, ai eu pelejo, pelejo, ai eu
desisto. Dai a pouco, eu volto ld, ela jd estd sentada, ou entio jd
levantou. Parece que € de propdsito (E-12).

Na classe 5 estd explicita a questdo da dependéncia para
atividades didrias bésicas, comunicada por meio dos exem-
plos de quais sdo e como ocorrem as atividades executadas
pelos cuidadores.

E muito cansativo. Porque tem que comecar pela manha, com a
higiene, levando-a para o banbeiro, para lavar o rosto, escovar
os dentes, pentear o cabelo, lavar as mdos, para tomar o café da
manhi (E-14).

Observa-se que o desgaste do cuidador que assume o
cuidado da pessoa com Alzheimer é também evidenciado
com detalhes, devido a necessidade de assumir os cuidados
basicos durante todo o dia e diariamente. A sequéncia de
atividades de cuidados demonstra que quase nio hd mo-
mentos para paradas ou descansos.

Eixo CoNcEITos E REPERCUSSOES MEDICAS E
EMocIONAIS

Este eixo é formado por aspectos subjetivos e concei-
tuais que compdem a representagdo social da doenca de
Alzheimer, com significados relacionados aos contextos
emocional, médico e bioldgico.

A classe 2 traz como vocabulério caracteristico nomes

do universo da drea médica, que muitas vezes descrevem o
itinerdrio terapéutico para obtencio do diagnéstico e de um
plano de cuidado. Normalmente, os familiares sdo os pri-
meiros a notar que hd algo diferente com o paciente, e essa
percepgdo inicia uma peregrinagio por servicos médicos em
busca de explicagées para o quadro.
Sempre no final da tarde ele falava: ‘eu quero ir para minha
casa’. E ai a gente comegou a achar estranho porque ele nio
estava mais reconhecendo o ambiente que ele morava. Af pas-
sou a ndo reconbecer mais os filhos. Ai a gente levou em um
psiquiatra. Ai foi quando ele fex aqueles exames, ressondncia
essas coisas (...). (E-8).

No conteddo desta classe também estdo demonstradas
as expectativas de prognéstico do quadro clinico. Expressa-
se também a esperanca depositada na medicagio para ter a
situagdo resolvida ou controlada.

Nio, eu esperei a melhora, td? Porque eu tinba muita fé. Porque
devido estar bem no comego, sabe, quando vocé leva no comego,
tem mais uma chance, nio de cura, porque a gente sabe que ndo
tem, mas pelo menos estabilizar. Mesmo que ela desenvolve, mas
que seja mais lentamente (E-11).

A classe 3 é a que foi estruturada com a maior porcentagem
de UCEs, ou seja, € a que representa aquilo que mais produz
sentido as falas e & representagio estudada. O vocabuldrio ca-
racteristico e conteudo das classes relacionam-se as dimensdoes
pessoal e familiar, além das emogdes associadas 4 experiéncia
da doencga. Aqui se observa o impacto na vida pessoal e na
dindmica familiar e a descri¢do de emogdes e sentimentos
associados, além de especulagdes sobre as causas da doenca,
estarem relacionadas a conflitos familiares e emocionais.

Eu tive que mudar a minba vida. Eu tive uma crise terrivel.
Entdao eu tive uma depressio, e fiquei assim. (...) O marido teve
muita paciéncia, sabe? E os meus filhos, apesar da pouca idade,
mas eles foram conversando comigo. Eu também fui buscar ajuda
com pessoas que tém problema, que a familia tem, né? Entio
assim, por qué? Porque a sua vida para. Sabe? Vocé parar. Meu
Deus, o que serd de mim agora? Sozinha (E-11).

Apesar da carga emocional negativa, estar fortemente
presente nesta classe, um componente de emogdes positivas
também ¢é observado e relaciona-se a satisfagdo pessoal e a
solidariedade. Os exemplos a seguir trazem falas com alta
carga de emocdes associadas, a respeito das motivagdes para
assumir o cuidado.

(. . ) é porque a gente com uma mao se lava a outra. Entdo na
época quando ela era boa de saiide e tal, ela me ajudou, entendeu?
E agora é minha vez de retribuir e contribuir com isso af. Isso
af a gente nio faz por obrigacio, mas sim por amor da pessoa. E
também ela é mde das minhas filbas. E eu tenho que gratificar
por ter ajudado (E-3).

A fungio de cuidar é comunicada, como missio digni-
ficante, justificada pelo afeto e compromisso de cuidar do
outro. A empatia é o sentimento que parece modular essa
relagio cuidador-cuidado, tornando-a mais prazerosa.

Entio assim, estreita os lagos. (...) Eu sinto amor, sinto carinho
¢ eu sinto pena no sentido de que doi ver uma pessoa que sempre
trabalhou tanto estd tio entregue na mdao dos outros, tao depen-
dente de outro. Eu sei que ela sofre, eu acho que deve ser muito
triste essa dor que ela sente e eu nio poder fazer nada por ela,
nem ela tampouco, isso ¢ doido (E-6).

Nesta classe demonstra-se também o esfor¢o dos cui-
dadores em compreender as causas da doenga. Sdo virias as
explicagdes: hereditariedade, hdbitos de vida, sendo a mais
contundente o estresse psicolégico.

Também, por tudo o que ela ji passou... Af mais ou menos a
gente imagina. Porque foi depois da morte do meu pai que ela

Jcou assim, ela foi piorando (E-4).

Mas eu acho que tem a ver com os hdbitos de vida, heranga, com
as atitudes que as pessoas tém, umas sao mais introspectivas,
outras mais extrovertidas (E-9).

Ainda na classe 3, evidencia-se componentes semanticos
relacionados a perda da capacidade de manter contato com
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a realidade, que ¢ vivenciada de forma muito sofrida pelos
familiares, pois vem, muitas vezes, associada a sentimento
de morte da pessoa com Alzheimer.

Porgue isso ndo deixa de ser uma morte. A pessoa estd morrendo.
A meméria dela ja morreu (E-20).

Nesse processo, que também remete 4 perda de iden-
tidade da pessoa com Alzheimer, comumente ocorre o
processo de inversio de papéis familiares, gerando grande
angustia e ansiedade.

(...) Mas como que vocé nio consegue comer? Porque eu via sem-
pre a minha mae como aquela pessoa que me batia quando eu era
pequeno, que eu fazia muita besteira, e aquela pessoa muito ativa,
era professora. Entdo, nessa transigdo ai foi muito dificil (E-23).

A classe 4 tem como conteudo caracteristico vocibulos
que nomeiam, caracterizam e explicam o quadro clinico.
Nesse sentido, nas falas associadas a esta classe, os concei-
tos da doenca sio apresentados com termos dos universos
biomédico e popular e contemplam também possiveis cau-
sas, exemplos de manifestacoes clinicas e meios de pesquisa
adotados. Estas constituem as RS da doen¢a de Alzheimer.

Alzheimer, que eu sei, € como se fosse um déficit cognitivo, que
geralmente acomete pessoas com idade mais avancada. Onde ja
hd uma perda de vdrias propriedades cognitivas, praticamente,
e também a parte psicomotora dessa pessoa. A gente realmente
tem que as vezes parar e lembrar que ela estd fazendo aquilo
ndo porque ela quer, porque as vezes tende a gente a esquecer isso.
E que ela néo entende que a gente pediu para ela fazer aquilo
porque ela estd realmente necessitando de ajuda e que a gente tem

que entender (E-1).

A respeito das fontes de informagio utilizadas, os voci-
bulos internet e pesquisa sao relevantes e inter-relacionados
nas UCEs referentes a esta classe, indicando que esses meios
de comunicagio sdo os principais veiculos para disseminar
as RS da doenca de Alzheimer, conforme exemplificado:

Procuro um pouco ler a respeito do Alzheimer desde que ela teve
esse problema, foi detectado. E procuro ler na internet também

informagdo a respeito do Alzheimer (E-26).

Nos contetdos associados a esta classe, destaca-se, por
fim, a presenga do termo mal de Alzheimer na lista de pa-
lavras caracteristicas (X? = 10). Esse termo reflete uma tra-
dugio utilizada de forma equivocada da literatura médica
francesa (maladie = doenga), que foi incorporada pelo senso
comum para explicar algumas doengas. Em realidade, este
tipo de interpretagdo contribui para constitui¢do de repre-
sentagdo negativa da doenca.

DISCUSSAO

Em rela¢ido ao perfil dos familiares cuidadores verifi-
cou-se que a maioria dos cuidadores sio mulheres, em geral
filhas, portanto cuidadoras, corroborando outros estudos
brasileiros®. O grupo apresentou também um bom nivel
de escolaridade. Assim, deve-se considerar que sdo pessoas
com maior possibilidade de acesso 2 informagio e lingua-
gem dos universos reificados.

As mulheres, historicamente, assumem o cuidado dos
outros durante eventos especiais da vida. No contexto das

@19 cuidar de um membro fa-

relages desiguais de género
miliar doente implica uma relagio de solidariedade e abne-
gacio, atribuida 2 mulher como uma fungio natural e im-
posta como obrigacio social, 20 mesmo tempo que atribuida
a0 homem como fun¢io inadequada.

As cuidadoras vdo adquirindo, nas experiéncias do
cotidiano, o conhecimento para lidar com as dificuldades
resultantes da dependéncia e das manifestages compor-
tamentais que surgem na pessoa portadora de doenga de
Alzheimer e outras deméncias. Trata-se de um processo
permeado por sentimentos de estranheza com a nova si-
tuagdo. Desenvolve-se, entdo, a questio pratica associada a
doenca, que comumente ocorre em decorréncia da depen-
déncia de cuidados do paciente®>19).

O cuidado cotidiano da pessoa com deméncia causa
desgaste fisico intenso, além de gerar fortes sentimentos,
por vezes, ambiguos, que geram desgastes emocionais. A
sobrecarga devido a fun¢io de cuidador, por vezes tnico, e
ao comportamento adverso da pessoa que estd sob cuidado
sdo fatores potenciais para causar estresse. A perda da paci-
éncia pode se fazer presente no cotidiano pelo cuidador, que
nio suporta a pressio requerida pelos cuidados e estado de
vigilia constante, mas que por nio ser desejdvel socialmente
gera forte sentimento de culpa®.

A carga de emogdes negativas ou positivas associadas
ao cuidado pode estar relacionada a fatores como: as carac-
teristicas clinicas do doente, as caracteristicas psicossociais
e socioecondmicas da familia, os motivos que levam o fa-
miliar a assumir o cuidado e as caracteristicas da divisio do
trabalho de cuidado®'9, Nesse sentido, tem sido mostrado
que o aspecto positivo associado ao bem-estar do cuidador é
inversamente relacionado a sobrecarga envolvida na relagio
de cuidado®.

A perda da memoria da pessoa com doenga de
Alzheimer ¢ vivenciada com muito sofrimento pelos fami-
liares, que podem associd-la & perda da pessoa. Um estudo
sobre a perda de identidade pessoal e social na doenga de
Alzheimer discute o processo que resulta da deterioragio
cognitiva, emocional, fisica e social, de modo que o presente
da pessoa com Alzheimer passa a ser construido e inter-
pretado socialmente no cotidiano com base na doenca, em
um tipo de relagio em que predomina a desumanizagio e
indicios de morte social®?.

Neste universo, confirma-se que as alteragdes no am-
biente doméstico tém potencial de causar consequéncias a
satude dos familiares cuidadores. Dessa forma, o Alzheimer,
assim como outras doengas que tem grande impacto psicos-
social, € considerada uma doenga familiar®’-19,

Neste estudo ficou evidente que muitas cuidadores dei-
xam de viver a sua prépria vida para dedicar-se a pessoa que,
repentinamente, passa a necessitar de cuidados para quase to-
das as atividades. A abnegagio aparece como uma repercus-
sdo significativa do cuidado, que atinge a vida particular, pro-
fissional e social. Repercussdes negativas, como o isolamento
do cuidador, s@o demonstradas por outros estudos®1417.-

As estruturas de suporte social no Brasil ainda se mos-
tram frégeis e nio se constituem em uma rede de apoio
organizada, demonstrando a insuficiéncia de politicas
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sociais que proporcionem suporte as familias cuidadoras
de pessoas fragilizadas e dependentes, como as portadoras
de Alzheimer.

Todavia, neste estudo, o cuidado é visto também co-
mo gratificante pelos cuidadores, sobretudo como uma
forma de retorno do cuidado recebido do enfermo em
outro momento da vida, constituindo-se em fator deter-
minante para o comprometimento, no presente ou em um
futuro préximo.

Nesse contexto, os cuidadores sdo motivados a se posi-
cionar em relacio a doenga que se impde em suas vidas, bus-
cando tornar familiar esse elemento estranho, como expli-
cado em estudo a respeito da formagdo das RS®?. De modo
geral, as relacdes entre o saber médico e o senso comum se
ddo em duplo sentido, com intercimbio de conhecimentos
e influéncias entre ambos universos.

Na RS do grupo estudado, a doenga de Alzheimer é
compreendida como enfermidade incurdvel ancorada nas
explica¢des do universo médico, mas a esperanca de um
progndstico mais ameno e, em alguns casos, da cura, per-
manece e é frequentemente embasada na fé religiosa.

A doenga de Alzheimer e outras deméncias estio ha-
bitando cada vez mais significados do universo biomédico,
constituindo o fendmeno nomeado biomedicaliza¢io do
Alzheimer. A representagio desta enfermidade como uma
doenga cronica de origem neurolégica parece contribuir
para recivilizar o paciente e a familia, trazendo-os para
um contexto medicalizado, que pode ser interpretado co-
mo menos ameagador do que em uma condi¢io que ndo é
conhecida no meio médico®?. Essa incorporagio de expli-
cagdes médicas para as alteragdes percebidas nos pacientes
¢ um dos modos de tornar familiar o ndo familiar e pode,
por um lado, proporcionar alivio psicolégico e atenuar sen-
timentos de culpa e vergonha da familia, mas pode também
ser fonte de estigma.

No meio académico existe a recomendacio de se utilizar
o termo doenga de Alzheimer, no entanto, a outra forma,
mal de Alzheimer, foi utilizada frequentemente pelos fami-
liares e é também reafirmada pela midia, colaborando para
a construgdo e transmissdo de esteredtipos negativos asso-
ciados 4 doenga, processo que culmina, conforme discutido
anteriormente, em estigmatizagio e sobrecarga emocional
para a familia.

A midia interessa-se especialmente pela caracteristica
da doenga de Alzheimer permanecer considerada como
incuravel do ponto de vista médico, assim, novas desco-
bertas cientificas sobre a enfermidade, especialmente aque-
las relacionadas a potenciais novos tratamentos e a cura,

RESUMO

estdo constantemente em evidéncia e alimentam debates
na sociedade®V.

Na perspectiva da humanizagio das priticas de saide a
pessoa com Alzheimer, os profissionais devem lembrar que
os familiares sio detentores de um conhecimento que ad-
quirem e praticam no cotidiano e que € tdo legitimo quanto
o conhecimento cientifico. Sugere-se que o conteido aqui
discutido, embora apresente limita¢ées por envolver apenas
a perspectiva do cuidar, bem como o conhecimento trocado
com os pacientes na rotina da pratica clinica, seja valorizado
e usado para compreender o contexto de significados em
que a doenga ¢ vivenciada e para planejar e intervir com
abordagens e linguagem efetivas e com menos interferéncia
de estigma. E necessario que a discussdo dessa representa-
¢do deva se aprofundar e se atualizar para permitir maior
compreensio da doenca de Alzheimer ¢ do cuidado nos
contextos de novas configuragdes de familia na sociedade
moderna e incorporagio desses conhecimentos para melho-
ria da qualidade de vida dos envolvidos.

Verificou-se que compdem a representagio social estu-
dada conteddos relacionados a dependéncia do paciente e as
repercussoes pessoais e emocionais da doenga de Alzheimer
para os familiares. Por conseguinte, o cuidado e a doenga re-
velam-se representados pelos familiares como fontes de so-
brecarga fisica e emocional, iminentes ou consumadas. Mas
também sdo representados como gerador de sentimentos
dignificantes, favorecedores de prazer na rela¢io de cuidado.

Os campos seminticos dos vocdbulos presentes nos
contetidos compartilhados mostram a doenca claramen-
te reconhecida como doenga ancorada nas explica¢des da
biomedicina para esse grupo social. O olhar detalhado, no
entanto, revela que essa doenga amplamente ultrapassa os
ambitos médico e cientifico.

CONCLUSAO

Do ponto de vista da atengdo integral a saide, dado o
papel fundamental dos familiares/cuidadores no processo
das sindromes demenciais e sua posi¢io vulnerivel a riscos
de sadde, sugere-se que estas devam ser alvo de atengio
nos servi¢os de satde. Intervengées educativas e de suporte
emocional e social estdo associadas 4 redugio da sobrecarga
e melhoria da qualidade de vida dos cuidadores. O sistema
de satde terd de se adequar para atender 4 demanda cres-
cente e diferenciada dos pacientes com doencas cronicas
como as sindromes demenciais, subsidiando politicas de
gestdo e estratégias de atencdo que permitam a melhoria
dos servigos e a oferta de abordagens multidisciplinares que
incluam aspectos psicossociais nos planos terapéuticos.

Objetivo: Conhecer o contetido da Representagio Social (RS) dos familiares cuidadores de pacientes com doenga de Alzheimer sobre
a doenca. Método: Foram realizadas entrevistas com 26 cuidadores, analisadas pelo programa ALCESTE. Resultados: O contetido da
RS estruturou-se em dois eixos temdticos denominados Cotidiano ¢ Cuidado ¢ Conceitos e Repercussoes Médicas e Emocionais. O primeiro
eixo traz campos de imagens relacionadas 4 rotina do convivio com o familiar doente, contendo a descri¢io dos rituais do cuidado,
as manifestacdes vivenciadas e as préticas utilizadas no cotidiano. O segundo é composto por aspectos subjetivos e conceituais que
compdem a representagio social da doenga de Alzheimer, com significados relacionados ao contexto emocional, médico e bioldgico.
Conclusio: Devido 4 importincia dos temas relacionados a dependéncia do paciente e as repercussdes pessoais e emocionais da doenga,
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a sobrecarga ¢ o principal contetdo da RS da doenga de Alzheimer para os cuidadores e o conhecimento dessas RS pelos profissionais
de saude deve subsidiar o planejamento de intervengdes voltadas a esse grupo.

DESCRITORES
Doenga de Alzheimer; Cuidadores; Familia; Pesquisa Qualitativa.

RESUMEN

Objetivo: Conocer el contenido de la Representacién Social (RS) de los familiares cuidadores de pacientes con enfermedad de Alzheimer
acerca de la enfermedad. Método: Se llevaron a cabo entrevistas con 26 cuidadores, analizadas por el programa ALCESTE. Resultados:
El contenido de la RS se estructuré en dos ejes temdticos denominados Cotidiano y Cuidado y Conceptos y Repercusiones Médicas y
Emocionales. E] primer eje trae campos de imagenes relacionadas con la rutina del convivio con el familiar enfermo, conteniendo la
descripcién de los rituales del cuidado, las manifestaciones vividas y las précticas utilizadas en el cotidiano. El segundo estd compuesto de
aspectos subjetivos y conceptuales que componen la representacion social de la enfermedad de Alzheimer, con significados relacionados
con el contexto emocional, médico y biolégico. Conclusiéon: En virtud de la importancia de los temas relacionados con la dependencia
del paciente y las repercusiones personales y emocionales de la enfermedad, la sobrecarga es el principal contenido de la enfermedad
de Alzheimer para los cuidadores y el conocimiento de dichas RS por los profesionales sanitarios debe subsidiar la planificacién de
intervenciones dirigidas a ese grupo.

DESCRIPTORES
Enfermidad de Alzheimer; Cuidadores; Familia; Pesquisa Cualitativa.
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