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RESUMO

A doenca de Alzheimer integra o rol dos agravos crdnico-degenerativos, sobressaindo-se como causa mais comum das
deméncias senis, representando cerca de 60 a 80% destas. Objetivamos compreender a arborescéncia do cuidado na
vivéncia familiar de adoecimento por Alzheimer que, gerado e mantido ao longo do tempo, precisa atender necessidades
diversificadas. Conformou-se como estudo de situagdo, por meio da abordagem compreensiva, embasado na historia de
vida de idosa, adoecida ha sete anos, sendo operacionalizada pela entrevista em profundidade e observagdo que
compuseram o diario de pesquisa. Desenho alegérico permitiu evidenciar a miriade de cuidados que arboresce na vida
em familia. Tais cuidados reverberam no tempo, através de um passado amalgamado pela tecitura da relagdo afetivo-
amorosa da idosa para com a familia que, por sua vez, vincula, fortalece, impulsiona, mobiliza e nutre a vivéncia familiar,
modelando maneiras de cuidar no presente. Ponderamos ser importante conceber préticas profissionais que abarquem a
familia em seu modo singular de ser, com destaque ao seu contexto de vida, amparando, ao longo do tempo, o cuidado
por ela produzido.
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diuturnamente engendrados.

As relagBes familiares, constituidas por relagdes
mais préximas e intimas, sdo construidas com base
na afetividade® e, referendando Maffesoli,
reportam-se aquilo que seja ‘afetual’, ou seja, que
se faz na tensdo dos sentimentos de diversas
ordens, na relagdo mesma.

INTRODUCAO

A doenca de Alzheimer integra o rol dos
agravos crbnico-degenerativos, sobressaindo-se
como causa mais comum das deméncias senis,
representando cerca de 60 a 80% destas’. Tem

inicio insidioso, é progressiva e irreversivel,
afetando cerca de 10% de pessoas acima de 65
anos®”). Visto a importancia deste agravo,
direcionamos nosso olhar para a vivencia cotidiana
da situacdo crbnica por Doenga de Alzheimer e,
nela, a complexidade e especificidade que
envolvem o cuidado familiar.

No contexto familiar o cuidado aos seus
diferentes entes é engendrado e mantido ao longo
do tempo, precisando atender necessidades
diversificadas®. A familia articula elementos
diversos no seu cuidar intentando proporcionar
bem-estar, visto que cuida na vida, da vida e para
vida, e ndo ‘da ou na’ doenca. Mas, na situagdo de
adoecimento, uma multiplicidade de afetagctes
tenciona o cotidiano familiar, acrescendo cuidados
outros que ampliam, sobremaneira, aqueles ja

Tomando o verbo “afetar”, ndés o temos em
seus multiplos sentidos: afetar-se, ““interessar-se”,
“provocar determinado sentimento”, “‘comover”(-
se), “impressionar”(-se) Assim, ao nos referirmos a
relacdo com o outro, em especial a relagdo em
familia, o sentido de “afetar” e “afetar-se” s6 pode
ser entendido no bojo da “ideia de completude no
eu-outro”®.

Destarte, o sofrimento da familia ao longo da
vivéncia do adoecimento conjuga o afetar-se pelos
seus diversos entes, sendo experimentado na
relacdo eu-outro e expressando-se, portanto, no
plural, posto que se da no jogo dos encontros e
desencontros possiveis, no ‘ser-estar’ junto em
familia. O adoecimento, por assim ser, afeta todos
a sua volta, promovendo modificagfes substanciais
nas diversas dimensBes da vida da familia, o que
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reverbera e potencializa o rol das agbes de
cuidado®.

Este estudo aborda a experiéncia familiar de
cuidado de Sara, idosa em situacdo crbnica por
Alzheimer ja& ha sete anos. Nesta experiéncia,
chamou-nos atengdo a relacdo de companheirismo
e cuidado com o esposo com quem é casada ha 42
anos e também com a familia, 0 que nos incitou a
refletir sobre o cuidar que transcende o tempo e
sobre a miriade de atos e atitudes cuidativas® que
arboresce e frutifica o cotidiano em familia.

Com base em tais conjecturas, objetivamos
compreender o cuidado como arborescéncia na
vivéncia familiar de adoecimento por Alzheimer.
Consideramos que a situacdo aqui apresentada
possa amparar reflexdes essenciais ao campo saude
sobre 0 modo como a familia vive e engendra uma
miriade de cuidados pessoalizados, continuos e
estendidos no tempo, buscando responder,
singularmente, as intensas necessidades da pessoa
adoecida. Deste modo, sera possivel organizar boas
praticas profissionais que perdurem e se efetivem
no tempo, apoiando a familia no seu cuidar.

METODOLOGIA

Trata-se de estudo qualitativo que, sob o olhar
compreensivo”) permitiu apreender os significados
emergidos no ‘estudo de situagio’®. A familia do
estudo é composta por Sara, 70 anos, que vivencia
situacdo cronica por Alzheimer ha sete anos; e,
também, por Abrado, idoso de 74 anos, unido a ela
no matriménio ha 41 anos. O casal é ladeado por
pessoas proximas - irmds e sobrinhas de Sara - que
colaboram no provisionamento dos cuidados
diérios.

A escolha da familia de Sara se deu por: tratar-
se de situacdo cronica de adoecimento de idosa
com Alzheimer cuidada por familiares no contexto
do domicilio; ser esta situacdo peculiar, manifesta
como deméncia em estagio avancado, dependéncia
total de cuidados e abarcar experiéncia familiar de
cuidado mediada por lagos afetivos alimentados
por longa relacéo cuidativa.

Empregamos a Historia de Vida a fim de
apurarmos os sentidos da experiéncia familiar,
POR MEIO das proprias narrativas que as pessoas
reportam ao longo do tempo, relevando por meio
de suas reminiscéncias aquilo que é significativo
de ser contado como vivéncia®. Para tanto,
utilizamos a Entrevista em Profundidade que,

sendo do tipo aberta, permite as pessoas discorrer
livremente sobre sua experiéncia, sendo as
indagacBes do pesquisador orientadas de modo a
aprofundar certos fios narrativos depreendidos da
Historia de Vida"™®. Empregamos também a
Observagdo, por nos permitir apreender 0s
contextos peculiares de vida e cuidado, nos modos
de expressdes deste viver™.,

A recolha da entrevista ocorreu de abril a
outubro de 2015 por meio de quatro encontros com
Sara e familia, todos em sua residéncia, deles
participando: nos dois primeiros, Abrado e Sara,
sendo ele o depoente; no terceiro encontro, além
deles, as irmas de Sara - Débora, Samara, Mara e a
sobrinha Lidia; e, no quarto encontro, as irmas
Marta, Susana e as sobrinhas Lidia e Talita.

A transcri¢do da Entrevista em Profundidade,
na integra, assim como 0s registros de observacao
e todo o labor tedrico-metodoldgico do estudo
foram compilados no Diério de Pesquisa®®, o qual
consistiu nosso corpus de andlise - compilado de
229 paginas, digitadas em recurso Microsoft Word
Document (docx), fonte Times New Roman,
tamanho 12.

O esforgo compreensivo da Histéria de Vida
ocorreu desde o inicio da busca pela familia e
perdurou nos encontros e fora deles. Tal imersao
ampliada nos possibilitou mergulho gradual e
intenso, relevando elementos que frutificaram em
compreensdo dos modos de vida e cuidado
familiar., De modo pragmatico, procedemos
reiterada leitura atentiva do corpus, sendo que, no
movimento do ler e refletir, fomos ‘avivando’
certos sentidos. Estes foram destacados em ‘tons’
coloridos, sendo arranjados e rearranjados, em
processo gradual que permitiu evidenciar, dentre
outros, 0s eixos aqui tratados mais amilde: a)
atitudes e atos para o cuidado: 0 modo de Sara ser
e estar no mundo e em familia, anterior ao seu
adoecimento; b) miriade de cuidados para a vida de
Sara por sua familia. Estes dois eixos estdo
figurados no desenho nomeado “Arborescéncia do
cuidado familiar na vida de Sara” (Figura 1),
apresentado como resultados deste estudo.

A pesquisa matricial da qual este estudo € parte
integrante foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital Universitario Julio Miiller,
sob n° 951.101/CEP-HUJM/2015, e atende aos
principios éticos exigidos pela Resolucdo no.
466/12 do Conselho Nacional de Salde. Todos 0s
cuidados éticos foram observados junto aos
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entrevistados, bem como as instituicbes e
profissionais de satide por eles referidos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Arborescéncia do cuidado familiar: a expressao
do viver

A histdria que nos foi narrada é marcada pelo
intenso significado que a familia atribui ao
passado que sustenta, no presente, os cuidados
pessoalizados, modelado e provisionado ao
longo do adoecimento da idosa, mostrando-nos
uma vida afetiva, préxima, prospera e reluzente
de cuidados nas sinuosidades de suas relacgdes.
Para melhor apresentar esta configuracdo da
experiéncia familiar de cuidado apresentamos,
ilustrativamente, a “arborescéncia de cuidados”
(Figura 1), figurada na imagem da arvore. Para
maior clareza, serdo explicitados os sentidos
alegéricos da arvore e, em seguida, sua
interpretacéo.

Figura 1. Arborescéncia do cuidado familiar na vida de
Sara. 2016.

A raiz, base nutridora da arvore, remete, na
historia desta familia, ao enraizamento do cuidado
que, num tempo passado, foi capaz de orientar 0s

modos de cuidar; e agora, no presente, faz vingar
frutos. Tais frutos, espalhados pela copa da arvore,
brotam e se abrem num vir a ser gque alude ao
futuro, simbolizando as poténcias do e para o
cuidado. No tronco da arvore, porgdo singular,
resistente e compacta, estdo inscritos pequenos
canais de ligac8o, das raizes a copa e vice-versa,
por onde flui intenso fluxo nutridor da &rvore como
um todo; simboliza a prdpria familia em seu
atributo de cuidadora essencial e nutridora de bens
do viver.

De modo ilustrativo, alguns cuidados foram
dispostos como frutos na copa da arvore (Figura 1),
enumerados de 1 a 18. Descrita a intencionalidade
da alegoria da arborescéncia do cuidado, trazemos,
agora, a vivéncia da familia, tragando linhas de
analogia com o desenho da arvore.

Esta familia é constituida por Sara, setenta
anos, que nasceu e cresceu em uma cidade que
dista 340 km de Cuiaba-MT, junto aos pais e suas
sete irmd@s mulheres, passando, posteriormente, a
viver em Rondonopolis-MT. A época dos seus 29
anos conheceu Abrado, 34 anos e, SeiS meses
depois, uniram-se em matrimdénio. O periodo
inicial do casamento pautou-se em trajetéria de
trabalho e cuidado, sendo vivido por Abrado como
o ‘melhor tempo’ (Figura 1) que teve ao lado da
esposa-companheira “e ela é boa né, gragas... foi o
tempo melhd que ndis tivemos” (Abrado).

A vida de casados moldou-se em longos anos
de dedicacéo e cumplicidade um com o outro, bem
como no compartilhar do amor, do carinho e da
atencdo (Figura 1 - raiz) com todos da familia -
sobrinhas, irmds e pais; tecendo, no cotidiano,
intensos lacos afetivos na urdidura de uma vida de
cuidado.

As raizes da arvore (Figura 1) aludem, portanto,
a vida dedicada ao cuidado por Sara aos seus
familiares e conjuge ao longo do tempo. O
enraizamento do cuidado, por meio de sua
presenca no mundo, sustenta, a0 mesmo tempo que
nutre, fortes lagos, passando a significar o ‘melhor
tempo’ segundo sua familia. Este enraizamento
pode ser significado nos verbos de acéo, tais quais
0 - ‘pertencer’ (por sua missdo de ‘tocar o outro’,
‘fazer-se parte’, ‘relacionar-se’ e ‘construir lagos’);
‘cuidar/zelar’ (por sua missao de cuidados algados
pela afetividade e disponibilidade de Sara para com
0 proximo); ‘ensinar’ (que incluia desde os
ensinamentos da leitura e escrita, até o
compartilhar da arte do croché e trico realizado de
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forma acolhedora, delicada e respeitosa); ‘orar’
(guiava sua vida e ensinamentos por meio das
oracgBes e pregacdes da palavra de Deus).

Desta prontiddo de Sara promanam atitudes e
atos de cuidado na vida em familia - aquilo que
‘foi  sendo, cotidianamente, realizado’
imageticamente  apresentado  pelas  raizes
secundarias, que se ramificam em profusdo no seu
viver.

Nesta familia o cuidado é provido de modo
amplo, tanto para o prosperar da vida como no
adoecer, ressaltando a situacdo crbnica do
Alzheimer que se instaura de modo insidioso,
repercutindo no seu todo e em cada um de seus
entes. Aos poucos, transforma a propria Sara que
passa, de grande cuidadora, a tributaria dos
cuidados pela familia.

A imbricacdo do adoecer de Sara no viver da
familia esta aludida na imagem do tronco da arvore
que, por sua vez, sustenta e nutre a copa, lugar
imagético do arborescer dos cuidados (Figura 1).
Sara iniciou as primeiras manifestacbes do
Alzheimer aos 63 anos, em forma de depressao,
choros constantes, sentimentos que lhe causavam
nervoso, delirios de perseguicdo, de ciime, com
franca alteragdo no seu comportamento.

Em busca de assisténcia profissional (Figura 1 -
n® 1) recebeu, inicialmente, diagndstico e
tratamento para esquizofrenia (Figura 1 - n° 2); e,
apos submeter a exames especificos por imagem,
foi confirmado diagndstico de Alzheimer.

Desde que a familia reconheceu que Sara estava
adoecida, vasta provisdo de cuidado (Figura 1 - n°
3) passou a ser empreendida, ampliando-se,
paulatinamente, a cada nova necessidade que ela
apresentava. Exemplarmente, Sara e Abrado, que
até entdo residiam em bairro periférico da cidade
de Cuiaba-MT, passaram a morar proximo as
irmas dela (Figura 1 - n° 4) para que pudessem
prover, de forma mais intensa, 0 amparo a Abrado
nos cuidados diarios a Sara.

Na vivéncia do adoecimento, 0 esposo tem sido
0 mais constante nos cuidados diérios, (Figura 1 -
n° 5): “Abrado fica 24 horas com Sara né, num fica
s6 duas horinhas nao, ele fica é 24 horas cum ela,
posa cum ela e vive cum ela e fica cum ela o dia e
amanhece o dia” (Abrado - esposo). No entanto, a
sustentacdo proveniente de outros familiares torna-
se imprescindivel para a manutencdo do bem-estar
de Sara, dada a gama de cuidados ininterruptos,
diversos e dificeis de serem mantidos por uma

mesma pessoa. O casal recebe apoio das sobrinhas
e irmas dela (Figura 1 - n® 6) que colaboram,
especialmente, nos afazeres de ‘cuidados-meio’, tal
como lavar roupa (Figura 1 - n° 7), limpar casa
(Figura 1 - n° 8), fazer almogo (Figura 1 - n° 9).
Também, a ajuda da sobrinha Lidia é
imprescindivel nas idas as instituicbes de salde
(Figura 1 - n° 10): “minha sobrinha [referindo-se a
Lidia ] sempre ia & com a gente né... [ao médico]
e levava ela e... observava ela...” (Abrado -
€sposo).

O conhecimento sobre o adoecimento e como
ele se manifesta em Sara fez com que a familia
impulsionasse, de forma pessoalizada, um ritual
cotidiano de ‘cuidados-meio’, como dar o banho
(Figura 1 - n° 11), preparo e administracdo de
medicamentos (Figura 1 - n® 12) e alimentos
(Figura 1 - n° 13), visando ao seu conforto.

Para melhor organizacdo dos cuidados, a
familia empreende uma gama de ‘cuidados-
providéncia’ para reordenar o cotidiano familiar;
para isso, organizam-se de forma cooperativa e
harmoniosa (Figura 1 - n° 14), a fim de oferecer a
melhor condi¢do possivel para que possam estar
junto a Sara e dela cuidar.

Nos encontros de entrevista tivemos a
oportunidade de observar atos e atitudes de
cuidado em movimento no cotidiano de Sara e
Abrado, o que evidenciou as muitas dependéncias
dela e sua intensa necessidade de cuidados
resultante do agravamento da doenga. Assim, a
partir das situacbes de cuidado por nos
presenciados em seu proprio acontecer, atinavamos
guanto a existéncia de volumosa arborescéncia de
‘cuidados-meio’ e ‘cuidados-providéncia’ que
permitiam potencializar a consecuggo do ‘cuidado-
fim’: oferecer a ela o melhor para suas muitas e
renovadas  necessidades,  proporcionando-lhe
conforto e bem-estar.

Na vida de Sara, 0 movimento de provisao dos
cuidados tem assumido contornos proprios, como o
cuidar vigilante e protetivo (Figura 1 - n° 15) que a
resguarda, em situacoes corriqueiras, de prejuizos a
sua satde. Exemplarmente, a familia moldou um
artefato, em forma de “cinto de seguranga” (Figura
1 - n° 16), para proteger Sara de quedas da cadeira
de fios em que permanece sentada parte do dia,
proporcionando-lhe seguranca fisica, ao passo que
ndo restringe seus movimentos (Figura 1 - n° 17).

O cuidado, em sua arborescéncia, ainda é palco
da circulacdo de afetos vivificantes das relagbes
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que, no movimento da vida, ultrapassam, em
muito, aquele restrito a saude. Ele é, sobretudo,
includente; e as dificuldades, superadas pela
paciéncia perseverante, ddo lugar a convivéncia
amorosa, a companhia afetuosa, a vivacidade e
alegria de estar junto ao outro. No cotidiano, por
exemplo, Sara ndo mais tem condi¢des de
reconhecer, apenas por palavras, 0s atos e atitudes
de cuidados, assim como néo expressa verbalmente
suas necessidades. Porém, estes sao significados e
reconhecidos de outras formas pela familia e por
Sara: Lidia sentou ao seu lado, no brago de apoio
da poltrona - e Sara, com bastante confianca,
segurava sua m&o esquerda no brago direito de
Lidia, com forca, como se ela a protegesse (Notas
de Observacéo).

O contato mediado pelo tato, a confianga, a
sensibilidade auditiva, o carinho e aconchego,
tornam a presenca vivificante quando a consciéncia
ndo estd mais desperta & explicagdo intelectual.
Assim, Abrado, sobrinhas e irmas se esforcam para
aninhar o espaco para que Sara se sinta a mais
confortavel e protegida possivel (Figura 1 - n° 18).

A alegoria da arvore nos expde que ha
“cuidados-meio” que articulam e/ou agilizam e/ou
conectam uma ou mais a¢les para que o “cuidado-
fim” aconteca. H4 também “‘cuidados-providéncia”
gue buscam, angariam e agregam condicoes,
pessoas, da familia e/ou profissionais e/ou outros,
bem como recursos materiais de diversas ordens,
para que o ‘“cuidado-fim” possa ser posto em
movimento.

Arborescéncia do cuidado familiar: sentidos da
experiéncia do adoecer crénico por Alzheimer

Na dimenséo cotidiana a familia configura-se
a cuidadora priméaria de seus entes, da qual
emana, ao longo da vida, inGmeras formas
peculiares de cuidar®. Ela se conforma, também,
em lugar de apoio matuo, plural e, no coletivo,
acolhe e assume a diversidade nas formas de ser
do individual .

Estruturante da vida social, é na familia que o
humano solidifica valores, sentimentos e cria
vinculos, tornando-se, ao longo do tempo, lugar
de protecdo e acolhimento, sobretudo, na
manifestacdo de algum adoecimento. Nesta
circunstancia, dinamizam e orquestram 0S mais
diversos modos e lugares de cuidar, “seja como
cuidado proprio, no ambito da familia, ou por
meio de redes que a sustente e apoie, buscando

garantir o ‘melhor em saude’ para cada um de
seus entes” %),

Entendemos que, por apresentar uma gama
diversificada de necessidades, a pessoa em
adoecimento crénico, especificamente o Alzheimer
em sua fase avancada, carece de inimeros cuidados
implicados na totalidade da vida, produzidos,
sobretudo, nos movimentos préprios sustentados
pela familia. Tal movimento requer da familia ‘atos
e atitudes de cuidado’ cada vez mais aprimorados e
sensiveis que abarquem a singularidade de tais
necessidades™?.

Este apoio necessario e imprescindivel a quem
adoece e se da, via de regra, por intermédio das
relacdes familiares, constituidas por lacos, afetos e
afetamentos ao longo do tempo. Assim sendo, é
neste lugar onde as primeiras relagfes acontecem e
gue a maioria das pessoas encontram resposta para
suas necessidades, seja de aporte afetivo, como
material; assim, torna-se lugar de seguranca,
permanéncia e confianca®.

O elo de afetamentos que permeia a relacao
familiar faz com que, no surgimento da doenga em
um de seus entes, todos se sintam, em certa
medida, responsaveis pelo seu cuidado. Tal
responsabilizacdo repercute, em acgdes e rearranjos
para que o cuidado prospere, estejam ou nhao
amparados por profissionais de salde neste
cuidar®. Todavia, é de suma importancia relevar o
modo de vida peculiar e o contexto em que estes
entes, em estreita relagao, se inserem.

Ha que se considerar também que a familia
cuida a depender das possibilidades e
potencialidades que dispde. E, por vezes, situagdes
de wvulnerabilidade exaurem estes potenciais na
medida mesma em que “se prolonguem e/ou
impactem  consideravelmente  sobre  suas
possibilidades concretas de cuidar ©**. Este
impacto se mostra mais acentuado no viver da
familia e da pessoa adoecida quando os servigos e
profissionais de salde ndo os apbdiam neste
processo.

Na histéria de Sara e sua familia revela-se
intensa troca que solidificou os elos afetivos ao
longo do tempo, permeando a vida de uma relagdo
produtora e nutridora de cuidados. Sobressali,
assim, o cuidado em sua primordial dimensdo
relacional, construida a partir dos modos de Sara
ser no mundo e se relacionar com as pessoas e as
coisas a sua volta. Neste aspecto, a convivialidade
de longa duragdo entre o casal, e deste com a
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familia, ganha forga, por constituir-se em potente
dinamo para um cuidar solicito, atencioso e
protetivo da vida e da salde da idosa. Em especial,
toma relevo a relacdo perpetuada pelo
companheirismo e compartilhamento no e entre o
casal, constituida nos 42 anos de matrimonio,
modelando formas peculiares de cuidar; e, no
presente, Abrado permanece sendo imprescindivel
no cuidado a esposa.

No que diz respeito a convivialidade do
matriménio que, por vezes, perpassa grande parte
de uma vida, é de suma importancia considerarmos
0 casamento como elo importante de formacéo de
uma nova familia, sempre que ladeado de valores
pautados pelo amor, relacdo de confianca,
compromisso e intimidade™”. Na vida familiar o
homem, ao experienciar uma situacdo de
adoecimento, sente-se emocionalmente afetado,
sofrendo  por  aqueles que  adoecem,
responsabilizando-se por seus cuidados com base
nas relacdes tecidas™. Assim, depender da forma
como interaja no ambiente familiar, ele tende a
constituir formas préprias de cuidar ao longo da
convivéncia, mostrando-se potencialmente
participativo no cuidado™®.

Estudo que trata de homens cOnjuges que
cuidam de esposa com deméncia, descreve 0s
muitos motivos que os levaram a realizar os
cuidados, com destaque: as qualidades da esposa na
dedicacdo aos cuidados da familia; o amor e a
cumplicidade com que viveram a relacéo;
sentimentos de obrigacao/reciprocidade, seja social,
moral ou religiosa’”. Chama atencéo, ainda, o
envolvimento emocional, a qualidade das
experiéncias e memérias da vida conjugal como
elementos importantes retribuidores dos cuidados.
Também ressalta serem poucos 0s estudos
qualitativos que tratam do cuidado pelo homem-
esposo e chama a atencdo, sobretudo, aos
profissionais de saude, que considere-os em sua
totalidade, ja& que moldam significativamente
experiéncias de cuidar em familia.

E sabido que o cuidado constitui uma pratica
revelada na dimens&o da histéria humana, da qual o
feminino esteve sempre presente™®, sendo mesmo
atribuido e concernente a natureza feminina. Porém,
estudos também tém discernido o quanto os homens
tém se responsabilizado pelo cuidar, podendo
constituir em fontes importantes de cuidado aqueles
que adoecem®19,

No estudo, o cuidado pelo esposo, acrescido,

ainda, aos esforgos das irmas e sobrinhas, passa a
ser algo que a familia projeta - um projetar sensivel
e flexivel responsabilizando-se por sua existéncia.
No bojo da familia o cuidado ganha forma de um
bem precioso que se troca, ao passo que também
seja partilhado com os entes no cotidiano. O
cuidado surge, entdo, como um bem que reforca e é
reforcador dos lacos e das relacdes, perpetuando-se,
ao longo do tempo, entre as geragdes.

Concordamos com autores® que o cuidado pela
familia é construido e desenvolvido a partir dos
significados que ela atribui ao seu estar no mundo,
nas reflexdes e interpretagbes que surgem no
processo de interagdo e na compreensdo de
determinada situaco. A produgdo de cuidado a Sara
moldou-se pela sinergia do cuidar por diversas
pessoas que empenharam esforcos para atender as
necessidades requeridas, cada uma de maneira
propria e singular. Estudo®, por sua vez, ressalta
que o adoecer crbnico repercute no todo da vida da
pessoa e familia, fazendo-os desenvolver formas
pessoalizadas de lidar e conviver com a doenca,
envoltos numa multiplicidade de acontecimentos
constantemente  atualizados, seja de ordem
estrutural, simbdlica, contextual, biografica e do
proprio curso da doenga.

No tocante ao curso da doencga, a situacdo de
adoecimento por Alzheimer apresenta caracteristicas
marcantes, expressas no tempo pela sua
permanéncia e progressdo, gerando dependéncias
multiplas. A pessoa adoecida e familia se deparam
com comportamentos intensamente sintomaticos,
com aumento gradual e progressivo da
incapacidade®”. Frente & progressdo da doenca e da
incapacidade, os cuidados requeridos tornam-se,
dia-a-dia, bastante diferenciados e intensificados.
Assim, os familiares amoldam, rotineiramente,
formas proprias de assim prover. Esta “provisdo se
faz em processo continuo de modelagem, segundo
seus potencias e possibilidades, no qual a familia é
capaz de construir o cuidado “com”, e ndo apenas

(13

para”, o ente familiar, buscando atender as suas
necessidades proprias de cuidado”®4™,

Na vida de Sara sdo muitas as formas de cuidar,
respeitando, inclusive o seu tempo; e eis que a
familia modela: a organizacdo da rotina e dos
espagos, provendo a seguranca da casa e dos
ambientes externos, protegendo-a também nos
momentos de agitacdo e ansiedade; o cuidado com
0 banho, higiene, vestimenta, hidratacdo, aléem da

atencdo constante ao padrdo de sono, repouso e
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uma percepcédo atenta e continua das reages dela
gue possam demonstrar aprovagdo ou nao a tudo
iSS0.

E o cuidar, neste contexto, arboresce em uma
miriade de cuidados que, incorporado a
cotidianidade, marcam os ritmos do préprio viver
em familia. Por ‘miriade’ entendemos as muitas
maneiras de expressar os cuidados, “em geral
pouco Visiveis, pois sutis, diversos e multiplos,
extrapolando, em muito, aquilo que é racionalizado
como tal pelo campo satde”®**¥. Nesta provisio
h& o movimento intenso em forma de prontiddo,
atos e atitudes de cuidado pelos entes familiares,
envolvendo Sara em um ninho de protecdo e
aconchego. Abrado, sendo o grande articulador do
cuidar de Sara, impulsiona o movimento e é
amparado pelas irmas da esposa que, também,
dinamizam este movimento cuidativo.

Todas estas a¢Oes cuidativas projetam-se para o
alcance daquilo que a familia considera o “cuidado-
fim” - o melhor viver de Sara, ou seja, cuidados da
vida, na vida e para vida que, para além do
corpdreo, da lugar a ternura, atencdo, gentileza e ao
amor; que, por sua vez, alimentam e nutrem a alma,
as relacOes e os afetos, indispenséveis a vida. Este
movimento propulsor do cuidar includente
sustentado pela familia dinamiza a poténcia do e
para o cuidado, e revela, dentre outros, uma relacao
que produz afetos e efeitos, pois embasados nos
afetamentos e responsabilizagdo mutua dos entes
desta familia. Neste afetar-se, e intentando o bem-
estar de Sara, 0 cuidado vai sendo modelado e
provisionado ao longo da vida. Assim sendo, as
pessoas aprendem e ensinam, desenvolvem e se
apropriam de diferentes potenciais cuidativos no
movimento mesmo de experienciar situacdes de
vida e adoecimento.

CONSIDERACOES FINAIS

A riqueza trazida pela historia de vida de Sara e
sua familia ganha especial relevancia na dimenséao
cotidiana de cuidados, levando-nos a algumas
reflexdes pertinentes a area da salde. A alegoria da
arvore evidencia as mindcias do cuidado que
arborescem em miriade. Tais cuidados ressoam no
tempo, através de um passado amalgamado pela
tecitura de uma relacdo afetivo-amorosa de Sara
para com a familia; que, por sua vez, vincula,
fortalece, impulsiona, mobiliza e nutre a vivéncia
familiar, ensinando maneiras de cuidar no presente.
Projeta-se, assim, o cotidiano como palco das
relacbes humanas em que os lacos de afetos
delineiam o viver e 0 conviver em sintonia com o
cuidado.

Pudemos evidenciar o doar-se do homem-esposo
gue mobiliza um composé de cuidado de diversas
ordens, sempre de forma personalissima e atinente
as necessidades de sua companheira. Este cuidado é
estreitamente articulado com familia, por meio de
atos e atitudes dos seus diversos entes. Ponderamos
ser importante pensar um cuidado assistencial que
abarque a experiéncia familiar em seu modo
singular de ser, com destaque ao contexto de vida e
cotidiano em que se inserem. Nesta complexidade
familiar, consideramos relevante a producdo de
novos estudos que abranjam o cuidado na situagdo
crénica do Alzheimer e as inlmeras repercussoes
que carreia no viver da pessoa adoecida e seus
familiares, dada serem ainda bastante escassos na
literatura.

Esta mesma importancia se d& ao profissional de
saude, que considere as amplas necessidades que se
originam do viver com Alzheimer, buscando
conhecer os afetos e efeitos que produz na vida das
pessoas adoecidas e suas familias, de modo que
possa produzir praticas atinentes e sustentadoras,
tornando-se mais eficaz em suas possibilidades de
também afetar, positivamente, a vida destas pessoas.

THE EXPERIENCE OF BEING CHRONICALLY SICK BY ALZHEIMER AND THE

ARBORESCENCE OF FAMILY CARE
ABSTRACT

Alzheimer's disease is part of the chronic-degenerative diseases, standing out as the most common cause of senile
dementia, representing around 60 to 80% of them. We aimed to understand the arborescence structure of care in the
family life through the illness caused by Alzheimer's, which generated and maintained over time, must meet diverse needs.
The study conformed as a situational study, through the comprehensive approach, grounded in the elderly's life story,
sickened for seven years ago, being operationalized by an in-depth interview and observation that made up the research
diary. An allegorical design has highlighted the arborescent myriad of care in the family life. Such care reverberates in time
through an amalgamated past based on the texture of the affective-loving relationship between the elderly and the family
who, in turn, is attached, stronger, drives, mobilizes, and nurtures family life, modeling ways to take care in the present. We
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consider it important to design professional practices that consider the family’s unique way of being, highlighting the context
of their lives and supporting the care that they produce over time.

Keywords: Family relations. Health of the Elderly. Alzheimer's disease.

LA EXPERIENCIA DEL ENFERMAR CRONICO POR ALZHEIMER Y LA ARBORESCENCIA
DEL CUIDADO FAMILIAR

RESUMEN

La enfermedad de Alzheimer integra la lista de los agravios cronico-degenerativos, destacandose como causa mas
comun de las demencias seniles, representando cerca de 60 a 80% de estas. El objetivo fue comprender la arborescencia
del cuidado en la experiencia familiar del enfermar por Alzheimer que, generado y mantenido a lo largo del tiempo,
necesita atender demandas diversificadas. Se configuré como estudio de situacion, por medio del abordaje comprensivo,
basado en la historia de vida de anciana, enferma hace siete afios, utilizando entrevista en profundidad y observacion que
compusieron el diario de investigacion. El disefio alegérico permitié evidenciar la pluralidad de cuidados que arborece en
la vida en familia. Tales cuidados resuenan en el tiempo, a través de un pasado amalgamado por la coyuntura de la
relacién afectivo-amorosa de la anciana con la familia que, a la vez, vincula, fortalece, impulsa, moviliza y nutre la vivencia
familiar, moldeando maneras de cuidar en el presente. Ponderamos ser importante elaborar practicas profesionales que
abarquen a la familia en su modo singular de ser, con destaque a su contexto de vida, amparando, a lo largo del tiempo, el
cuidado por ella producido.

Palabras clave: Relaciones familiares. Salud del anciano. Enfermedad de Alzheimer.
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