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Resumo

O interesse pela compreensio das vivéncias e rotinas dos cuidadores familiares de uma pessoa com alzheimer
tem subjacente uma tentativa de compreensao das trajetorias e dinamicas [unicas] que se tecem no dia-a-dia dos
cuidados. Em torno da compreensio da a¢éo de cuidar, ha um conjunto de dimensoes relacionadas e de grande
relevo sociolégico: as familias e as relagdes familiares, o envelhecimento e a dependéncia, os tempos, 0s espacos
e as identidades vividas no contexto da trajetoria de uma doenga créonica. Compreender as vivéncias e as rotinas
dos cuidadores familiares permite trazer a luz modus de estar e de fazer sobre o dia-a-dia dos cuidados que
acontecem no espaco domiciliario. A forma como o “eu se apresenta na vida de todos os dias” e como repre-
senta, especificamente, o papel de cuidador de uma pessoa com uma doenga prolongada e incuravel abre um
campo de interesse no quadro teérico da sociologia da vida quotidiana e no interesse pelo estudo do cuidar.
Este artigo apresenta alguns resultados oriundos de uma investigagio feita no contexto de um mestrado em
gerontologia e que procurou olhar para as experiéncias dos cuidados com trés objetivos centrais: compreender
as reagoes e representagoes associadas ao diagnéstico, a doenca e ao cuidar; compreender que aspetos da his-
toria de vida familiar do cuidador sdo mobilizados para a experiéncia dos cuidados e que transformagdes se
observam no quotidiano do cuidador em trés dimensdes: no tempo, no espaco e na corporalidade. Através de
seis entrevistas semi-diretivas a seis cuidadores familiares e, com recurso a observagido direta voltada para o
domicilio, encontrimos histérias unicas, feitas de ruturas e continuidades com as relagdes e 0s acontecimentos
do passado e quotidianos [de cuidados] sempre novos, marcados por novos tempos, NOVOs espagos, NOVOS
corpos e novas identidades.

Palavras-Chave: Cuidador; Alzheimer; Histéria de vida; Quotidiano.

Abstract

There is an implicit aim behind the interest in studying the experiences and routines of a family caregiver pro-
viding care and assistance to someone with Alzheimer’s, which is to try to understand trajectories and dynamics
[unics] in daily life. Around the understanding of the action of caring, there is a several dimensions with a great
sociological relevance: families and family relationships, aging and dependence, times, spaces and identities
experienced in the contexto of the trajectory of a cronic disease. Understanding the experiences and routines
of family caregivers allows us to bring to light the modus of being and doing about the home care. The way of
the self present in everyday life” and how represents the role of caregiver of a person with a prolonged and
incurable disease opens up a field of interest in the theoretical framework of the sociology of everyday life and
in the interest by the study of care.

This article presents some results from an investigation carried out in the context of a master's degree in ge-
rontology. This analysis of the caregiving experiences pursued three main goals: understanding the reactions
and representations associated with the diagnosis, the disease and the process of caring; understanding which
aspects of the caregiver’s family background are mobilized to the caregiving experience; and what kind of chan-
ges take place in the caregiver’s daily life in terms of time, space and corporality. Through six semi-directive
interviews to six family caregivers, catrried out with the help of the direct method of observation of the hou-
sehold where caregiving is provided, we have encountered stories of both dissension and reconciliation with
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the relationships and events experienced throughout their lives, apart from ever new daily lives, characterized

by new times, new spaces, new bodies and new identities.

Key-words: Caregiver; Alzheimer’s; Family background; Daily life.

Introdugao

Este artigo foi escrito na sequéncia de uma disserta-
¢ao de mestrado em Gerontologia [l a qual visou es-
tudar as vivéncias e rotinas dos cuidadores familiares
de pessoas com alzheimer. O foco desta investigagdo
centrou-se nos quotidianos e nas dinamicas que
ocorrem no contexto dos cuidados domiciliarios.
Compreender os diferentes “rostos” dos cuidados e
a forma como estes sao garantidos numa sociedade
de quotidianos cada vez mais rapidos, plurais e me-
nos lineares, visa contribuir para a compreensao do
lugar dos cuidados familiares na vida das pessoas
com doengas crénicas, prolongadas e incuraveis,
como ¢ o caso da deméncia.

Ir a0 encontro das vivéncias de quem cuida preten-
deu “trazer a luz” duas dimensdes distintas e comple-
mentares, ambas, parte integrante de uma vida: a sua
histéria e o seu quotidiano. Como refere Guerra,
“Histdrias de vida e quotidianos sao duas realidades que nos
contam a excperiéncia-vivida, que nos aproximam dos contextos
«mais reais e naturaisy, abrindo espago para a sua compreen-
sdo cientifica, muito ao estilo de uma abordagem fenomenols-
gica, na procura pela apreensao dos fendmenos subjetivos, on-
vindo os seus protagonistas” (Guerra, 2017, p.10)

Colocando o foco nas histérias dos cuidadores pro-
curamos compreender como as relagdes prévias e os
acontecimentos significativos dio sentido(s) a forma
como se cuida. Simultaneamente, nesta analise vol-
tada para o quotidiano dos cuidados, procuramos dar
luz as dimensoes de espago, tempo e corporalidade,
pela forma como estas tornam possivel e ilustram os
acontecimentos do dia-a-dia e, especificamente,

como se alteram na experiéncia de cuidar de alguém.

Metodologicamente, a elei¢do pela compreensao das
praticas quotidianas legitimou a opgdo por paradig-
mas compreensivos. Esta perspetiva compreensiva

dos modos de agir da sentido aos diferentes motivos
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e modus de fazer a a¢do. As historias de vida permiti-
ram tornar visivel aspetos nem sempre detetaveis ou
menos visfveis. Segundo José Machado Pais, “sio pre-
cisamente as dimensoes invisiveis de um determinado fendmeno
que, muitas veges, nos permiten organizar o evidente.” (Pais,
2016 [2001], p.78).

Numa analise profunda a seis casos, identificamos 6
tipos de perfis de cuidadores familiares. Foram entre-
vistados cuidadores com distintas rela¢oes de paren-
tesco com a pessoa cuidada (duas filhas, uma neta,
uma esposa, um marido e um filho) e de sexos dife-
rentes. Considerou-se pertinente diversificar a reco-
lha da amostra a partir das seguintes variaveis: nivel
de instru¢ao; a profissio/ocupacio; a composicio do
agregado familiar; a idade dos sujeitos envolvidos na
experiéncia e o tempo de duragdo da mesma. A poli-
fonia das histérias e das vivéncias, permitiu compre-
ender melhor o objeto de estudo: os cuidados no fe-
minino - as filhas, as mulheres e as netas aos cuidados
garantidos pela mao de um homem: do marido ao fi-
lho tnico (cf. quadro 1) As motivagdes para cuidar
dos seus familiares, descritas pelos entrevistados, vao
desde a vontade prépria; maior disponibilidade/pro-
ximidade; mais conhecimentos ao nao haver disponi-

bilidade de mais ninguém.



Quadro 1 — Caractetizacdo da amostra

Parentesco | Idade | Grau escolari- | Agregado | Tempo da
Estado ci- | (anos) | dade/ familiar doenga
vil profissio n°) (anos)
Filha 60 Licenciatura 5 10
Casada Reformada
Filho 48 9°. Ano 5 5
Casado desempregado
Neta 22 Licenciatura 4 3
Solteira (investigadora

area psicolo-

i)
Esposa 54 12°. Ano inc 4 5
Casada Assistente téc-

nica no minis-

tério da agri-

cultura
Filha 69 Licenciatura 2 10
Solteira Professora re-

formada
Marido 64 9°. Ano 3 3
Casado empresatio

1- Cuidar: da pratica ao interesse sociolégico

Nio ¢é recente o debate sociolégico em torno das
questdes do cuidar. Até ao final do século XX, o es-
tudo sobre as questdes dos cuidados era incipiente
no campo das ciéncias sociais. Era assumido como
natural que o ato de cuidar pertencia as mulheres
(Fine, 2005) e, quando abordado numa vertente cien-
tifica, era no campo da satde que o debate recaia. B
com as alterages no papel da mulher no mercado de
trabalho, com o alargamento da esperanca média de
vida e com a necessaria garantia de cuidados prolon-
gados no tempo que o debate se alarga a outros do-
minios cientificos. Os estudos sociologicos passam a
referenciar o cuidado como uma expressao de apoio
social intenso e fundamental para a manutengio da
vida (Fine, 2005).

Indiscutivel ¢ a dimensao do ato de cuidar na vida do
ser humano, desde sempre e até ao fim e, por isso,
trata-se de um tema amplamente interessante no es-
tudo das sociedades. As questoes do tempo, do es-
paco, dos cuidadores, da vulnerabilidade, do corpo,
das novas formas de envelhecer e de organizacio fa-
miliar, abrem novos campos de interesse no debate

sociolégico. Nao ha um tempo tio oportuno para a
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compreensio deste fenémeno como o que vivemos
atualmente. Em virtude dos novos contornos e for-
mas de organizagdo das familias, esta experiéncia de
cuidar, particularmente a que é garantida no seio da
familia, deve ser estudada a luz das abordagens soci-
ologicas que ajudam a compreender um fenémeno
tao significativo na vida do ser humano.

A par do questionamento sobre a sustentabilidade fi-
nanceira que o envelhecimento e a dependéncia tra-
zem as sociedades, ha também uma (in) sustentabili-
dade que deve ser questionada — aquela que o ato de
cuidar exige. A carga psicolégica e emocional, des-
crita tantas vezes pela expressao burden leva varios au-
tores a questionar o impacto do ato de cuidar no su-
jeito que cuida. Gostarfamos de destacar, a este res-
peito, o texto de Caradec (2009) Zeillir, un fardean
pour les proches? As questOes associadas ao tempo e as
disponibilidades para cuidar de pessoas com doengas
crénicas e prolongadas, abre um campo de grande in-
teresse para o debate sociologico.

Com o alargamento do conceito, o cuidar passa a ser
encarado uma perspetiva ampla e que envolve a com-
preensio do ser humano ao longo da sua trajetéria de
vida e no seu contexto social. A entrada do fenémeno
nas agendas da investigacdo social facilita a compre-
ensdo de outros fenémenos que lhe subjazem e vem
dar novas luzes a uma ag¢ao de tdo grande relevo na
vida dos seres sociais. Antonia Perdigdo refere-o no
seu texto A ética do cuidado na intervencio comunitdria e
social: os pressupostos filosdficos. A autora ajuda-nos a
compreender a razio primaria do ato de cuidar e
menciona os grandes modelos éticos do pensamento
ocidental, expressos nos trabalhos de varios autores
(Aristoteles, Espinosa, Fichte, Hegel, Heidegger,
Husser, Kant, Leibniz, Levinas, Moore, Nietzsche,
Riceeur, Santo Agostinho, Sartre, Tomas de Aquino,
entre outros), para fazer compreender que a natureza
ética do ser pessoa se carateriza por um cuidado que é
anterior a qualquer atitude ou ato, sendo aquilo a que
a propria chama de “um a priori existencial de onde deri-
vam as atitudes e os atos, as vontades, os sentimentos e as si-
tuagies” (Perdigao, 2003, p. 485).



Narrativas de Cuidados: Uma abordagem socioldgica sobre o papel do cuidador

Guerra (2021)

E de tal forma importante o ato de cuidar que passa
a ser visto, como refere a autora, como o “lugar”
onde pode residir a cura (Perdigao, 2003).

A dimensao holistica dos cuidados, apés a sua en-
trada no campo de andlise das ciéncias sociais, co-
megca entdo a ganhar terreno, abandonando uma lei-
tura meramente instrumental e centrada nos aspetos
da saude e em perspetivas biomédicas. Ana Paula Gil
(2010), recolhendo as perspetivas de varios autores
que se dedicaram a compreensio e delimitagdo do
conceito de cuidar chama a atengdo para o facto desta
visao marcadamente instrumental deixar de fora “zo-
¢oes de capacidades, competéncias ¢ a dimensao relacional, afe-
tiva do prdprio conceito de suporte familiar’ (Gil, 2010,
p.42).

Isabel Maria Aradjo, Constanca Paul e Maria Manu-
ela Martins em dois dos seus trabalhos de investiga-
¢do reforcam a importancia da dimensao holistica da
prestacdo de cuidados: “Cuidar das familias com um
idoso dependente por AVC — do Hospital a Comu-
nidade” e “Cuidar no Paradigma da desinstituciona-
lizacdo: A sustentabilidade do idoso dependente na
familia”. As autoras propéem um olhar holistico so-
bre o “cuidar”, olhando a0 contexto onde se insere a
pessoa dependente; ao cuidador principal e a familia
(Aratjo, Paul & Martins, 2008 e 2010).

A familia ndo existe fora do sistema social e ndo se
desenvolve de forma isolada, portanto, deve ser en-
carada nesta perspetiva sistémica e comunicativa, as-
sumindo que cada membro esta em interagdo com
todos os outros e 0 mesmo devera acontecer quando

pensamos no ato de cuidar.

2- Cuidados e cuidadores familiares

Do ponto de vista conceptual, a compreensio do ato
de cuidar remete-nos para o lugar central dos
cuidados familiares. E, ainda, na familia que
acontecem grande parte dos cuidados a pessoa
dependente. Apesar de todas as mudancas que a
familia tem vindo a acolher, ainda é no seio desta que

se processa a assimilacdo do processo de cuidar
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(Sequeira, 2010).

E  dentro das familiares

acontecimentos da vida individual “recebems o seu

relagoes que 0s
significado ¢ através deste sao entregues d experiéncia
individual: o nascer e o morrer, o crescer, o envelbecer, a
sexcualidade, a procriagio” (Saraceno & Naldini, 2003,
p.18), 0 mesmo acontece no cuidar, experiéncia que
ocupa um lugar de destaque no seio da vida familiar.

Dentro da familia destacam-se aqueles que tém o
papel primeiro na prestacdo de cuidados. Embora
haja diferentes perfis de cuidadores, destaca-se, por
assumir com maior expressio, a geracdo do meio,
como lhe chamam as autoras Chiara Saraceno e
Manuela Naldini, sendo esta aquela que suporta as
questdes da dependéncia: econdémica; afetiva; a
prestacdo de cuidados, quer da geracdo mais nova
quer da geracdo mais velha (Saraceno & Naldini,
2003). Para muitos autores que se dedicaram ao perfil
do cuidador, este é predominantemente feminino “na
medida em que nelas se delega (e ¢é delas
precisamente que se espera) o trabalho de prestagao
de cuidados e relacional” (Saraceno & Naldini, 2003:
243) ou como Ana Paula Gil refere “a feminizacao das
solidariedades, onde as filhas e os conjuges emergem, como
fignras  centrais na  prestagdo de  cuidados  (pessoais e
instrumentais) aos mais velbos” (Gil, 2010, p. 39).

A experiéncia de ajuda envolve sujeitos sociais que na
maioria dos casos pertencem ao dominio familiar, se-
gundo Sequeira e reforcando a ideia ja manifesta do
papel principal da familia nos cuidados, esta .. cozns-
titui 0 grupo primario basico de apoio ¢ que tem o papel mais
relevante no cuidado a longo prazoe como € o caso da dependén-
cia associada a doenga cronica” (Sequeira, 2010).



3- Das relagbes prévias aos acontecimentos
significativos

Compreender a trajetoria de vida dos individuos, per-
mite clarificar o modo como estes se apresentam pe-
rante os acontecimentos do dia-a-dia. Olhar para as
relagoes e os acontecimentos significativos vividos na
relacdo cuidador/pessoa cuidada, ajuda a compreen-
der o posicionamento destes sujeitos na dinamica dos

cuidados.

Para Neri e Sommerhalder (2002), a historia pessoal,
geracional e de parentesco entre cuidadores e famili-
ares incapacitados, sdo aspetos muito relevantes e
que estao interligados. Segundo estas autoras, bons e
maus relacionamentos entre conjuges, progenitores
ou até mesmo progenitores dos conjuges, envolvem
um conjunto de complexos pensamentos e sentimen-
tos que poderdo determinar a forma como cada cui-
dador ira cuidar de seu familiar. Segundo a perspetiva
exposta pelas autoras, a dinimica cuidar/ser cuidado
pode fazer aflorar sentimentos negativos antigos o
que pode dificultar a experiéncia dos cuidados.

Na linha de pensamento das autoras acima citadas,
conclui-se que, se é verdade que muitos cuidadores
demonstram satisfacdo no cuidar, também ¢é verdade
que a relagio pessoal dificil e conflituosa pode com-
prometer a prestacdao de cuidados. A decisdo de cui-
dar ndo significa, em todos os casos, que se esquegam
conflitos, magoas e ressentimentos vivenciados pelos

sujeitos que compdem a experiéncia dos cuidados.

Ana Paula Gil em Herdis do Quotidiano aponta para
o “estado das relagcdes familiares”, desde o passado
até ao presente (momento da vivéncia da doenga), re-
ferindo podemos estar perante relagdes inabalaveis,
de afetividade e proximidade. Noutros casos, esta-
mos perante relagdes marcadas pelo conflito e a ten-
sao familiar e ainda relagdes que mudam ao longo da
trajetéria da doenga, que se alteram e que, muitas ve-
zes, denunciam um alivio no caracter tempestuoso da
relagdo perante a condi¢do de dependéncia fisica e
mental dos familiares (Gil, 2010). Alguns recortes das
entrevistas realizadas revelam, perfeitamente, a quali-
dade das relagdes na trajet6ria dos cuidados:
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Eu fui uma crianga muito feliz, vivi numa familia em que
“a sua menina” era o seu deus, a sua boneca, o seu tudo,

i uma crianga muito felig.

¢.)

mas o que aprendi ao longo de toda a vida, sobretudo, com
a minha familia também me ajuda bastante. Toda a mi-
nha vida sempre vi fazer assim. A minba avé materna
viveu connosco desde que o men avd falecen com 70 anos.
Era uma pessoa doente mas com a “cabecinba” muito boa,
Jfoi sempre tratada com muito carinbo pelos netos. Aprendi
tudo isto na minha familia. A minha avé dormia no men
quarto, partilhon o quarto comigo desde que o men avo
Saleceu ¢ en sempre cuidei dela com muito carinbo, en era
midlda e cheguei a nao chamar a minha mae, nem a minbha
tia durante a noite ¢ ajudava-a naquilo que ela precisava.
A minha vida foi um estigio para o que estou a viver

agora.

¢.)

Eu sempre vi esta excperiéncia de cuidar em casa portanto
a minba mde ndo merecia ser tratada de ontra maneira
[el] 1.

A nossa relagao atual é boa, mesmo que ela se queira por
contra min en ja sei, jd ndo entro a matar, se ndo meto-a
a chorar. V'on-me aproximando, porgue se chego a bruta
ndo resulta...Honve alturas em que era constantemente a
brigar porque havia outras pessoas que nao facilita-
vam. .. As irmas da minba mae 50 dificultavam até que
comecei a assumir as responsabilidades todas, nunca pensei
que fosse tdo cedo mas foi. . .comecei a ver que ela andava
toda suja, ndo tinha asseio, tinha tudo sujo e casa, cone-
cei a vé-la muito desleixada ¢ a perceber que nada estava
a correr bem. Nessa altura que en comecei a cuidar dela, a

restante familia desaparecen.

A compreensido dos acontecimentos significativos e
a forma como estes modelam as trajetérias familiares
e pessoais tem também sido um aspeto muito consi-
derado na compreensdo das agbes e concretamente

no curso da vivéncia de uma doenca.
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Para Tamara K. Hareven existem dois conceitos cen-
trais que atravessam e explicam os diferentes aconte-
cimentos do curso de vida: “normative transitions and
critical turning points”. Segundo a autora, as transicoes
normativas sdo aquelas pelas quais a maior parte das
pessoas passa. Por outro lado, os turming points sio
considerados acontecimentos que ocorrem na vida
dos individuos ou das familias e que sdo entendidos
como cataclismos ou ¢risis-related changes, como ¢ o
caso de um divércio, a morte prematura de um fami-
liar préximo, uma doenca ou uma deficiéncia fisica
ou a perda do emprego. (Hareven, 1994). Estes acon-
tecimentos sio encarados de forma subjetiva, pelo in-
dividuo, e constituem-se como pontos de viragem ou
“pontos de inflexcao que dao novos rumos a vida” (Pais, 2016
[2001], p.77). Dependendo do tempo em que ocot-
rem certos acontecimentos considerados como tran-
sicoes normativas podem até mesmo serem vividas
como pontos de viragem e impulsionarem novas for-
mas de agir nas diferentes situagdes da vida. Veja-se
os discursos dos cuidadores a este respeito:

...entretanto o men pai também falecen ¢ foi mais nma
quebra para a minba mae. Senti que esta perda fe mudar
a normalidade da familia.

O men pai era uma pessoa que dominava todos os assuntos
da rua, tudo o que era dinbeiro, farmdcias, bancos e aque-
las coisas todas mais burocrdticas e a minha made sentin-se
sem 0 seu pilar ¢ ndo sentiu mais porque nos tentdmos su-
perar isto tudo. Eu comecei a partir dai, a tomar conta
dessas situagoes da rua e de uma maneira on de outra a
comegar também a tomar as rédeas dos outros assuntos que

dantes ela fazia sozinba.

()

Quando me reformei e deixei a escola, passei a estar mais
tempo em casa. En sempre adorei a minba profissio,
aprendi tanto, mas tanto. . .e custon-me um pouco fager o
corte com oS mitidos e a rotina. . .foram muitos anos e muito
preenchidos. Tive que reajustar o meu dia em fungao do

novo ritmo. [e2]

Mas 56 agora compreendo porque a minba mae esta assim,
a histdria da minba familia nio tem sido facil, nem dantes,

nem agora, ¢ ignal, parece karma. Sei que ela hoje briga
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mnito comigo mas tenho que a ignorar e ndo entrar em
discussdo porque agora vejo o que ela sofren. Talveg ha trés
anos en nao compreendia. . .mas hoje se juntar as pegas to-
das da vida da minha mae, coitadinba foi infeliz. .. no ca-
samento, na perda do filho, foi uma vida de sobressaltos,
sempre teve uma vida atribulada.

Eu priprio sinto que isto marcon muito a minbha
vida...toda a minba historia...sdo marcas que ndo se
apagam. . .en também andei uma fase da minba vida com-
pletamente desorientado, jd parecia estar como o men pai e
a minha mae também, mesmo a bater mal da cabega. ..
2]

Em todas as historias foram identificados momentos
significativos presentes em acontecimentos da vida
(pessoais, profissionais, familiares, etc.) que foram
mobilizados para a experiéncia dos cuidados. Todos
estes se constituiram como linhas de continuidade ou
como pontos de inflexdo que foram, num e noutro
caso, vertidas para a experiéncia dos cuidados (Nico,
2011; Chavel ez a/, 2014; Vasquez N. ez a/, 2015; Pais,
2016 [2001]). Os guides destas vidas foram interrom-
pidos pela doenga e exigiram destes cuidadores re-
configuracoes nas relagdes, nuns casos e, noutros ca-
s0s, exigiram uma maior ancoragem nas relacoes pré-
vias para aguentar a experiéncia dos cuidados (Neri
& Sommerhalder, 2002), em todos os casos, adapta-
¢Oes para viver esta histéria invadida pela doenga.

4- As transformagdes no quotidiano de quem

cuida: no tempo, no espago e na corporali-
dade

As dimensdes de tempo, espago e corporalidade sao
cruciais na apreensio dos fenémenos da vida quoti-
diana. José Machado Pais em A Sociologia da Vida
Quotidiana explica-o. O autor cita Christian Lalive
d'Epinay que refere,

“A realidade da vida quotidiana organiza-se em torno
do «aquiy do men corpo e do «agora» do men presente.
Este «aqui e agora» ¢ o foco da atengio que presto a



realidade da vida quotidiana” (Epinay cit in Pais,
1986, p.19).

No campo dos cuidados, particularmente no que a
doenga crénica diz respeito, o tempo é uma presenca
constante. Ohman e Soderberg (2004) em The Expe-
riences of Close Relatives Living with a Person with Serious
Chronic Illness falam-nos da forma como a vida de
quem cuida fica fortemente limitada, o aumento do
tempo passado com o doente impde uma redugao do
contacto social (amigos, familiares) deixando revelar
sentimentos de solidao por parte do cuidador. O au-
mento do tempo passado em casa gera sentimentos
de aprisionamento, uma sensa¢iao de perda de liber-
dade de agdo. As necessidades pessoais sdo postas em
ultimo lugar (ou de parte), dado que o doente é o
centro e tudo é planeado em funcio dele. A dificul-
dade em arranjar tempo para as tarefas quotidianas,
nio querendo deixar o doente sozinho ou o surgi-
mento de sentimentos de culpa quando sentem que
nido podem estar completamente disponiveis para
responder as exigéncias do doente, sao manifestagGes
igualmente descritas pelos cuidadores e que revelam
o quanto o tempo ¢é importante no quotidiano da tra-
jetoria dos cuidados.

No que diz respeito ao espago, particularmente ao
espaco partilhado do domicilio, a co-residéncia, as-
sim chamada por Sequeira (2010), esta constitui-se
como um fator de extrema importancia no papel do
cuidador informal, pela proximidade fisica e afetiva.
Segundo o autor, a ndo co-residéncia torna muito di-
ticil ou quase impossivel o desempenho do papel de
cuidador principal. Porém, Ana Paula Gil alerta para
o facto de que "a coabitagio por si 56 nio é indicadora dos
elementos que possam estar envolvidos no processo de cuidados,
podendo excistir outros elementos secunddrios que prestem um
apoio mais assidno, sem que exista necessariamente co-habita-
¢cao" (Gil, 2010, p.227).

No campo da corporalidade, Guerra refere que na
demeéncia, o controlo sobre o corpo e a mente per-
dem-se progressivamente até a dependéncia total do
outro que cuida. (Guerra, 2017). Ana Paula Gil refere
que “As prdticas de cuidar de alguém em sitwacio de
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incapacidade severa, nao sao, de uma forma global, processos
consensuais ¢ uniformes; estas incluem também, tabus e silén-
cios, concebidos como dilemas” (Gil, 2010, p.423). A autora
remete-nos, em primeiro lugar, para o dilema do
corpo, o confronto com o corpo, a higiene pessoal, a
aceitacdo de uma pessoa que garanta os cuidados a
este nivel, colocam a pessoa dependente numa nova
fase, nas palavras da autora, “A4 aceitacio desta condicao
significa a tomada de consciéncia de um novo estatuto; o ser
ajudado por numa terceira pessoa, significando em si a perda e
a falta de controlo do seu priprio corpo, parte integrante da sua
individualidade’ (Gil, 2010, p.423).

4.1- [Novas] percegdes do tempo dos cuidados

Quando nos reportamos a analise das representa¢oes
que o cuidador faz do seu tempo percebemos que
existem varias dimensdes de tempo dentro do tempo:
o tempo individual, o tempo social, o tempo da fami-
lia, o tempo do trabalho, etc. todos eles liderados
pelo tempo da doenca/dos cuidados. Muitas vezes
estes tempos surgem entrecruzados, nem sempre o
sujeito consegue separa-los de forma rigorosa. Tal
facto espelha precisamente o que acontece na gestao
dos cuidados a pessoa com alzheimer. Os tempos
confluem, quase todo o tempo ¢ absorvido e orien-
tado pelo tempo que é dedicado aos cuidados.

O tempo foi adjetivado e valorizado pelos cuidadores
de diferentes formas, revelando o sentido dado por
cada um a vivéncia do seu tempo e do tempo dos
cuidados.

Os recortes de alguns relatos contados pelos cuida-
dores entrevistados, demonstram a forma como se
arrumam os significados dados as dimensdes de
tempo, espago e corpo e é, por isso, que 0s apresen-
tamos nas préximas linhas deste artigo.

4.1.1- Redugio de expetativas/sonhos

Para Maria Pl [el], O tempo individual ficou compro-

metido pelo tempo que é necessario dedicar aos
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cuidados: O tempo ¢ encarado como a “reducio das
expetativas/sonhos”,

“Mesmo assin o bocado do dia em que estou mats descan-
sada é a partir das 23:30 depois de fazer os cuidados todos
a minha mde ¢ € porque tenho os meus tios perto do quarto
dela...fazer algum programa so se forem a partir da meia
noite...(...) ...nada daquilo que en sonbei fazer eu tenho
feito, nem pensar, nem programar, foi uma mudanga muito
grande, esta vida que tenho agora nio corresponde nada ao
men estilo de vida.

4.1.2- Empobrecimento da qualidade do tempo

Ainda para Maria [e1] da-se um empobrecimento do
uso do tempo,

“O disco mudon completamente ¢ en tornei-me uma fada
do lar. Nao me sinto mal com isso mas o men tempo ficon
mais pobre, menos aliciante como eu gostava (...) o men
marido tem uma agéncia de viagens e eu gosto de viajar,
faz me bem, faz-me falta, mas a logistica, hoje, para o
Sfazer, bem. . .mas sao coisas que também nao quero deixar
de fazer por completo. .. (...) as veges tenho um tempinbo,
pouco, para ir a net e viajo assinm, para lugares e temas que
eu gosto”.

4.1.3- Tempo prisao

Para Matilde [e4], o tempo individual é tio invadido
pelas tarefas do cuidado que acaba por ser excessiva
a proximidade, Il provocando uma sensac¢ao de apri-
sionamento I, “@lém de estar o dia inteiro com ele, no posso
respirar para fora desta situagdo, tenho que fager o servico da
casa, fager comer. . .e com isto tudo o meu tempo nio existe. ..o
tinico bocadinbo que en tenho para mim é a noite quando ele
vai para a cama. . .ele quase sempre descansa porque tem me-
dicagio”. Matilde acrescenta ainda “A fardinka, desde
que e vi para a cozinha, fazer o jantar, comega num desatino,
leva o tempo a espreitar a ver o que ¢ que e eston a fager, vou
para o quarto vai atrds, anda sempre a minba procura, sempre
atrds de mim, como mma lapa. ..o meu tempo soginha nao

exciste...”.
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4.1.4- Condicionamento da liberdade de acao

Para Maria [el], Joana [e5] e Francisca [e3] o tempo
da doenca invade a sua vida laboral e a sua vida de
estudante, respetivamente, trazendo um sentimento
de condicionamento da liberdade de a¢io,

“eu lembro-me de ter amigos que me diziam: mas nao
pode ficar ontra pessoa com o teu avd e vens jantar con-
nosco?! B eu pensava sempre: nao preciso de sobrecarre-
gar alguém. . .isso foi modelando a pessoa que sou hoje,
porque as pessoas habituaram-se a quando eu tinba que
dizger que nao, porque eu estava em casa a cuidar do men
avi (...) claro que isto mudava o men dia. . .en, depois
do estagio, em veg de ir dar wma volta en ia para
casa...porque tinha uma série de tarefas para fazer...o
cansago era maior mas aceitava que tinha que o fager”.

(ES)

4.1.5- «Tirania» dos cuidados

O tempo para os cuidados leva a que os sujeitos cui-
dadores organizem a sua propria vida em funcio do
tempo que a doenga e as suas manifestagoes impoem.
Maria [el] di-lo da seguinte forma:

“Elsta doenca provoca alteragies no men dia-dia desde
que me levanto até ao momento em que o dia termina,
até mesmo a dormir bd alferagies, até no sono... (...)
E a minha mae que faz a higiene dela ainda, com a
minba ajuda claro, porque ela ja nao tem possibilidades
de fazer bem feito, mas eu deixco-a demorar todo o tempo
que ela precisa. Claro que isto é dar todo o meu tempo
para que ela tenha o tempo dela, para fazer as rotinas
dela. ..mas ndo posso fazer por ela se nao ai é que ela
deixa de fazer tudo. . .fico com menos tempo para mim
mas também o meu tempo agora € o tempo da minha

mae. ..

4.2- Transformagdes no espago



O espago tal como o corpo siao dimensSes observa-
veis. Os espagos do cuidador e da pessoa cuidada
«chocamy, entram uns nos outros, disputam lugares,
exigem cedéncias, confundem-se.

As reagoes as alteracOes de (e no) espago e a necessi-
dade de aquisicdo de objetos transforma o sentido
dos proéprios espagos. Sao espacos de toda a vida que
muitas vezes tém, a forca da doenga, que ser altera-

dos.

4.2.1- Estar sempre de Mudangas

Para alguns cuidadores o espago esta sempre em mu-
dancas: o cuidador muda de casa, mudam-se as fun-
¢Oes dos espagos, mudam-se objetos. Maria [el] re-
tere “Eu deixei de viver na minha casa e passei a viver na
casa da minba mae, isso foi uma grande alteragao que tivenos
que fazer nas nossas vidas, a minha casa estd quase de muse.
Para Matilde [e4] a mudanca também exigiu deixar a

sua casa de «semprey,

“Mudei. . .mudei. . .a minba vida toda, nao conseguia co-
loca-lo num lar, estar longe dele. . .mudei a minha vida
de 20 anos. . .en trabalho longe da minba casa, ¢ aqui
onde trabalho pediam me quase 300 enros para ele estar
em regime de centro de dia, havia um sitio onde mesmo
assim talvez o conseguisse ter mas mesmo assim da mi-
nha casa até li sao 12 quildmetros e todos os dias ter de
ir ld pd-lo e fager mais uns quantos quilometros para o
trabalho ndo da, economicamente nao da...entdo tive
que mudar, mudei de casa. . .eston a dez; quildmetros do
men trabalho mas pelo menos estou dentro de nma povo-
agdo, a minba outra casa era um bocado fora e en tinha
cada veg, mais medo de estar soginba. . . se me acontecesse
algnma coisa eu ndo tinha discernimento suficiente para
chamar algném (...) E assim mais tarde ou mais cedo
talvez, consiga arranjar lugar ali no lar da aldeid”.
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4.2.2- Espagos reduzidos e espagos interditos

Para Francisca e Matilde, os espagos reduziram-se e
esta reducdo ¢é acolhida entre o conformismo evi-
dente no discurso de Francisca e a anulacdo extetrio-
rizada nas palavras de Matilde. Francisca [e3] diz “Eu e
a minba irma partilhavamos o quarto, para o men quarto ser
para o meu avo, e sempre quisemos ter um quarto para cada
uma. .. mas assim que a minha avd morren, pensamos, “nao
podemos ter quartos separados, paciéneia”. Matilde [e4] re-
lata “Consegui agora esta casa que tem espagos exteriores, te-
nho dois cdes ¢ nao podia pd-los num apartamento. . .mas na
minba ontra casa vivi 20 anos, ¢ uma ligacio que se cria, tinha
piscina daquelas de superficie, todos os dias quando e chegava
do servigo, a primeira coisa que fagia era ir para la, aqui tam-
bém teria espago para a meter mas nao tenho furo e nao tenho
dinbeiro. ..na outra casa tinha um espago com uma churras-
queira para receber os amigos, para os meus filhos estaren, nao
sei qué...tudo isso me ajudava a viver melhor os meus dias,
deixcer tndo. . . ¢ isto também nos anula. . .e de gue maneira. . .é
terrivel...”.

4.2.3- Espagos «revirados», espagos do «avesso»

A mae de Maria [el] confronta-a com o «seu espaco
revirado»: “o constante ndo sei onde estou” e o per-
manente “abre e fecha gavetas e tira e poe objetos de
lugares”. O avo de Francisca [e3] tirava-lhe as coisas
dos lugares, “guando en voltava a casa de banbo, via as coi-
sas em sitios descabidos. O copo ¢ escova de dentes as veges
estavam no bidé e coisas desse género”. Manuel [e0] viu-se
obrigado a tirar muitas coisas dos armarios e gavetas,
“apanbava as coisas ¢ deitava fora ou partia. Quantas coisas

Jui dar com elas no lixo ¢ outras nem se quer as vi, 50 dei pela

falta delas.

4.2.4- Espago «hospitalam

Para Maria e Joana, o espago aproxima-se daquilo
que ¢ a imagem de um espaco «hospitalam 6. Maria
lel] refere que “porque eu também jd tenbho na mesinbha de
cabeceira um intercomunicador para saber se a minha mae se

levanta” (...) Comprimos lhe um cadeirio, sobretudo por
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cansa da coluna, foi o médico de familia que sugerin porque
como ela estd muito tempo sentada, o cadeirao ¢ tipo relax,
para ela se recostar quando precisar, ocupa agui um bom bo-
cado da sala mas ¢ bom para ela. Para Joana [e5] “as casas
ficam tipo pequenos hospitais, en tive que gerir o espago e as
mobilias em fungio destas novas coisas que tive que comprar
para maior conforto dela. (...). Entretanto foi preciso comprar
uma cama elétrica com comando ¢ depois foi preciso comprar
grades porque ela duas on trés veges rebolou e cain, mais tarde
teve que ficar numa cadeira de rodas, nao que ela nao conse-
guisse andar mas nas cadeiras normais, eu tinha medo que ela

caisse e se isso acontece-se en ndo a conseguia levantar.

4.2.5- Espago do voltar a «<normalidade»

Os cuidadores revelam necessidade de quebrar com
o espac¢o dos cuidados, apds a partida do seu familiar.
Joana [e5] refere que

“foi uma das razoes pelas quais en mudei de casa, depois da
minba mde morrer, foi porque en continnava a ounvir, na ontra
casa, aquela contagem constante. Eu vivia numa casa com qua-
tro assoalhadas, a renda era barata mas en tive muita necessi-
dade de fazer ali um corte, com o espago, com as memorias, com
0 que me vinha a ideia de andar por aqueles espagos. En fui
para pior porque esta casa sio §6 duas assoalhadas e se nio
Josse o facto de ter um atelier a parte eu nao sei onde punha
tanto quadro e tanto livro ¢ mesmo assim tive que me desfazer
de algumas coisas, mas esta mudanga tinha que acontecer, en
tive mesmo necessidade de fazer ali um corte porque eu conti-
nuava a ouvir aquele 1,2,3,4,5,6. . ..era horrivel.

Para Francisca [e3] o voltar «a normalidade» permitiu
que ela e a irma pudessem voltar a ter quartos sepa-

rados,

“Quando o men avd morren, eun e a minba irma reajus-
tamos os nossos espagos, cada uma ficon no seu quarto
(...) nem en nem a minha irma queriamos mexer nas
coisas que ainda estavam no quarto do avd, para nio
estar a remexer, tao cedo, nas suas coisas, mas teve de

ser”,
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4.2.6- O espago social: do arrefecimento das relagSes
e do espago social as estratégias de manutencao das
sociabilidades

Para os cuidadores e para as pessoas cuidadas, o es-
paco social altera-se e transforma-se. Este espaco
«afunila-sex, «perde territérion, os «outrosy deixam de
convidar, de visitar. Por outro lado, engendram-se es-
tratégias para manter as sociabilidades: os contactos
dos cuidadores e da pessoa cuidada U7l. Por vezes,
neste «jogo» de perdas e ajustes, ganham-se novos es-
pacos e novas sociabilidades (como acontece, por ve-
zes, com as relagdes com os profissionais que entram
no espa¢o domiciliar). O espago social passa a ser
partilhado pelo sujeito que cuida, a pessoa cuidada e
as visitas. Assiste-se a um arrefecimento das relacdes
e do espaco social: “Ninguém a visita, nem vizinhas, nem
amigas, nem familia...|e2); “A pouco e pouco o men avé foi
perdendo a sua ligacio ds pessoas da igreja..., foi deixcando de
ir...embora eles as vezes ligassem a perguntar por ele. . .mas
ndo era a mesma coisa. Eu sabia que esses amigos ou ligavam
a vida e as suas vivéncias. . .mas nao havia maneira de conti-
nuar a manter esta ligacao. . .mas na hora da sua morte eles
estavam la. Eu nesta altura senti o qudo importante é manter
05 1105508 contactos com 0§ amigos, porque eu também deixei de
estar tanto com 05 mens amigos. . .por isso percebi bem a tris-
teza do meu avo” [e3]; “E hoje sobra muito pouco daquilo que
ele foi, até mesmo pelo que ele fez pelo desporto da cidade, até
esses, infelizmente, se afastaram. O meu marido nunca mais
Joi visitado pelos seus amigos, amigos entre aspas, porque que
anigos sao estes. . .e ja ndo o chamanm para os encontros (...)
Por excemplo, 0 ano passado, um grupo do qual ele foi funda-
dor, ha 25 anos atrds, fizeram, o ano passado 25 anos, e tive-
ram a desfagatez de nio o convidar sequer, de nao lhe dizer
nada para a festa que fizeram dos 25 anos” [e4].

Para os cuidadores, o mesmo acontece quase sempre
por falta de tempo ou porque ja «nio dd para sair por
causa do comprometimento da doenga. “Para eu estar
em casa com 0 men avd, en nao ia sair da noite, nao ia a um
Jjantar on ndo ia tomar um café fora, sao escolhas que tém que
ser feitas. A pessoa nao se recente disso, mas se tivesse vivido
mais tempo nesta sitnagao, podia ter agido de maneira dife-
rente” [e3]; “Jd ndo saimos para ir jantar fora com amigos,

ela ndo consegue nem pegar nos talheres, pega nas coisas com a



mado e 56 quer andar, andar...jd ndo vamos por isso...e as

pessoas acabam por jd ndo nos dizer para ir’ [e0).

As estratégias de manutencio das sociabilidades re-
velam-se nos dois sujeitos: cuidadores e pessoas cui-
dadas, quase sempre, portanto, ha uma partilha de es-
pacos sociais e visitas pela dificuldade de estar longe
da pessoa cuidada: A winba mae estd sempre em interacao
com outas pessoas, agora ndo ¢ ela quem escolhe as pessoas que
a visitam, nio ¢ ela que as chama para a virem visitar, mas
sou eu que promovo isso...que as pessoas venbam vé-la. (...)
Alids depois da minba mae estar doente, ainda faco mais ques-
tdo que a porta esteja aberta porgue ha sempre alguém que
passa e que fala com ela... [el]; “De forma a manter o que
ela sempre foi, continuei sempre, até que pude a levi-la a rua,

mesmo nos tiltimos tempos ainda a levava a almogar fora”

[e5].

Maria e Anténio revelam algumas estratégias que cri-
aram para manter os seus contactos sociais: ... fenta-
mos manter algumas coisas com algnmas pessoas da nossa fa-
milia e amigos mas ¢ nesta lggica: se Maomé nao vai a monta-
nha, a montanha vai a Maomé. Faco muitos almogos ca em
casa, muitos jantares também, vem cd muita familia. Agora
estou a programar uma festa para os anos da minba mae, en e
0 men irmdo temos vontade de juntar a familia toda ao lado
da minha mae, incluindo a familia do lado do men pai” [el ];
“No Natal fomos ter com uns amigos, saimos. . .e agora vamos
outra vez, eles até queriam que ficdssemos ld em casa a dormir,
de um dia para o outro, porque sempre bebemos e ainda ¢ longe
mas en por cansa disto da minba mae. . .nao fico, vou e venho,

mas sempre me distraio” [e2].

4.3- Transformagdes no corpo

As imagens dos corpos do cuidador e da pessoa com
alzheimer entram num jogo de reconstrucoes [imagé-
ticas] constantes. O Corpo e identidade do Cuidador
parece que entram num processo de fabricagio de
imagens, rapido e em série. Os relatos revelam as al-
teragcOes da imagem de “si proprio”, ... gostava de ter
tempo para me olbar ao espelho e ver se ainda me reconbego
(e1) Eu era a menina.. .eu sempre fui uma mulber rija, em-
bora hoje ji nao seja nada do que era...(B4) sinto-me como

se fosse um enfermeiro (€0).
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Também a imagem que recai sobre a pessoa cuidada,
a luz da percegio do cuidador, é igualmente alvo de
cortes e recortes identitarios e novas representagoes,

Gostava de guando ela era uma mulher elegante, bonita,
decidida (E1). Tem um olbar indiferente, ansente, ele
perden-se interiormente, perden a sua esséncia, estd-me a
dar mais trabalho do que deram os meus filhos quando
eram pequenos. Custa ainda ver a degradagio de nma
pessoa, de um homen como ele. En nao tenho um marido,
tenho um filho, ja nao ha uma relagio de mulber-ma-

rido. .. (e4).

Ha também os que olham para esta “cena” do lado
de fora, os “outros” olham para os sujeitos dos cui-
dados e conferem-lhes identidades novas,

as pessoas acham que eu desci degraus por ser professora e
agora ¢ como se fosse empregada domiéstica por cuidar da
minba mae. (e1)

Ha vizinbas que choram quando a vao visitar. Acho que
as viginhas ndo se conseguen confrontar com a imagen: da-
quilo que ela ¢ hoje em relagio ao que foi. (¢6).

Ao longo da experiéncia dos cuidados, cuidador e
pessoa com deméncia reconstroem, diariamente, as
imagens que tém de si e do “outro”, recriam signifi-
cados e atitudes em funcio desta «atividade recons-
trutivay. Quando falamos nas imagens construidas
pelos “outros” sobre os sujeitos dos cuidados, estas
provocam confronta¢do e um esforco de adaptagio.
Sido imagens que surgem, geralmente, dos outros fa-
miliares, dos amigos, das pessoas da sua comunidade,
dos profissionais, de todos aqueles que olham para a
“cena” da doenca.

4.3.1-Da imagem do presente e do passado ao con-
fronto do corpo a «aux»

O cuidador, dada a intensidade da experiéncia dos
cuidados tem que lidar com sentimentos fortes que
surgem atrelados as tarefas do dar banho, do despir,
do apoio nas necessidades fisiologicas, colocando-o
em permanente dilema (Gil, 2010).
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Fazia-me um bocado mais de impressio, a minba mie,

cottada, toda despida [e3].

Por outro lado, é evidente em muitos dos excertos
discursivos a confrontacdo entre as imagens do pas-
sado e do presente, “o que a pessoa era e o que €’
associado, muitas vezes, ao declinio fisico, psicol6-
gico e a imagem de seguranc¢a que era garantida pelo
familiar (Gil, 2010).

Gostava de quando ela era nma mulber elegante, bonita,

decidida [e1].

4.3.2- Identidade Infantilizada

Na tentativa da proteciao do corpo e da identidade da
pessoa doente ¢é frequente, também, a cria¢ao de ima-
gens desvalorizantes da pessoa, conotando-a como
incapaz, reduzindo-a a “fase da infancia”. Muitas ve-
zes, o uso de uma linguagem infantilizada representa
uma identidade que a doenca ja “ceifou” (Gil, 2010).

A linguagem infantilizada estd presente neste con-
fronto com a pessoa que, aqui, acontece num lugar

publico,

...7nes1m0 nos Hiltimos tempos ainda a levava a al-
mogar fora, ds veges, jd se babava um bocadinho mas
lambém era um sitio onde eu ia habitualmente e eles,
mito simpaticamente, até me vieram dizer: “quer
um babetezinho?” [e5].

4.3.3- Imagem Estigmatizada

O estigma ¢é também presenca constante na vida dos
sujeitos que vivem a experiéncia da doenca. Cuidador
e pessoa cuidada sdo confrontados e, por vezes con-
dicionados, pelas imagens do exterior. Cuidador e
pessoa cuidada sentem-se muitas vezes incumprido-
res dos requisitos das imagens produzidas pelos “ou-
tros”, frustrando as expetativas da normalidade
(Goffman, 1983 [1963]). A presenca do estigma apa-
rece evidente neste discurso,
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...as pessoas acham que eu desci degraus por ser professora
¢ agora € como se fosse empregada domiéstica por cuidar da
minha mae [e5].

A doenga, a experiéncia dos cuidados e as relagGes
entre os sujeitos impulsionam o surgimento multiplas
representagoes e dilemas nem sempre de facil gestao.

Consideragoes Finais

O texto aqui apresentado visou a apresentaciao de um
olhar assente nas abordagens socioldgicas e da geron-
tologia sobre o fenémeno dos cuidados a uma pessoa
com doenga de alzheimer. Foram trazidos alguns ex-
certos de relatos contados pelos cuidadores e de-
monstrou-se a forma como as experiéncias-vividas
retratam comportamentos sociais de enorme relevo
no plano da compreensdo da agdo de cuidar de al-

guém.

Da anilise do quotidiano destes cuidados pudemos
desvendar dias compostos por multiplos tempos, es-
pacos, identidades e dilemas associados ao cuidar de
uma pessoa com deméncia. Quando olhamos para as
transformacoes no quotidiano dos cuidados, com-
preendemo-los como criativos a for¢a da constante
recriagdo imposta pela imprevisibilidade dos dias. Os
tempos; 0s espagos € 0s corpos sdo vividos e representa-
dos de muitas e distintas formas, todas fabricadas ao
ritmo dos cuidados. E a rotina de cuidar que dita o
ritmo dos dias, como se organizam os tempos € 0s
espagos € como se ajustam os corpos e as identida-
des. Os tempos e os espacos reconfiguram-se em
funcdo do necessario para cuidar. A reducdo dos
tempos e dos espagos marcam a vida, as rotinas e 0s
lugares destes cuidadores. Os corpos surgem frag-
mentados, na medida em que cada um que olha para
os corpos envolvidos na experiéncia dos cuidados,
faz uma produz uma nova imagem, muitas vezes, re-
cortada, estigmatizada e toldada por intimeros dile-

mas.
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cios.
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