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Testamento de um idoso com 79izheimer

“Junto com meu testamento, no qual lego a meus filhos e amigos a minha vontade de viver e
meu amor a Deus e a toda a criacdo, faco um pedido: se, porventura, no meu cérebro a
senilidade penetrar sorrateiramente, a deméncia se infiltrar inesperadamente e o

esquecimento, a falta de lucidez e a confusao se instalarem, por favor, lembrem que:

eventualmente, ainda tenho uma vaga ideia de minha identidade;

gosto de ser chamada pelo meu nome, aquele que meus pais me deram;
posso ainda saber onde estou e com quem estou;

posso estar gostando ou ndo de onde estou e com quem estou;

faco ainda questéo de usar aquele tipo de sapato que toda a minha vida usei;
gosto ainda de usar a roupa ao estilo que sempre preferi;

a roupa dos outros colocada em mim me entristece;

a falta de atencdo em me ajudar na higiene pessoal me traz ansiedade;

a comida de um estilo que n&o conhego ndo me apetece;

as fraldas de vezem quando me incomodam e me deixam envergonhada;
gostaria, as vezes, de caminhar para espairecer e ver a natureza;

receber uma palavrinha me faz lembrar que sou gente;

receber visitas me faz lembrar que ainda sou importante;

receber um abrago e um beijo me diz que alguém ainda tem afeto por mim;
a falta de sono ndo é proposital, nem intencional;

a falta de interesse estéa aléem do meu controle;

minha falta de jeito é inexplicavel para mim mesma;

0 esquecimento me deixa traumatizada;

tenho dores que as vezes nao posso contar;

nem sempre o que me fazem fazer € o que eu gostaria de estar fazendo;
meu olhar vago nao reflete o que sinto;

e se ndo dou um abrago é porque 0s meus bragos ndo me obedecem mais;
se ndo dou um beijo é porque meus labios ndo sabem mais o que fazer;

se ndo te digo que valorizo sua dedicagdo e seu amor € porque a ponte se partiu e perdi 0

>

caminho que me levaria a compartilhar meus sentimentos com vocé.’

Ass: um ser humano que envelhece...(Do livro “Doenca de Alzheimer — Vivéncias e Cuidados
de Lilian Alicke”).



RESUMO

ILHA, Silomar. (Re)Organizacdo familiar no processo de enfrentamento da doenca de
Alzheimer na perspectiva da complexidade. 2013.87. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem)
— Escola de Enfermagem. Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem, Universidade
Federal do Rio Grande, Rio Grande/RS.

Este estudo teve como objetivo geral: Compreender a (re)organizacdo familiar de idosos
portadores de Alzheimer na perspectiva da Complexidade. E como objetivos especificos:
Conhecer a percepcdo de docentes dos cursos da area da salde que integram um projeto de
apoio aos familiares/cuidadores de pessoas portadoras de Alzheimer acerca da
(re)organizacdo familiar na perspectiva da complexidade e Identificar/delinear estratégias de
cuidado capazes de contribuir com o processo de (re)organizacdo familiar no enfrentamento
do Alzheimer. Trata-se de uma pesquisa exploratoria e descritiva, de abordagem qualitativa,
que teve como referencial tedrico a Complexidade de Edgar Morin. Os participantes do
estudo foram cinco docentes da area da saude, cinco familiares cuidadores e uma cuidadora
ndo familiar de idosos portadores de Alzheimer, participantes de um grupo de apoio a
familiares/cuidadores. A coleta de dados ocorreu no periodo de junho a agosto de 2013, por
meio de seis encontros, orientados pela técnica de grupo focal, dos quais trés ocorreram com
familiares e um cuidador, e trés com os docentes. Cada encontro foi norteado por temas
especificos com vistas ao alcance dos objetivos propostos. Os dados foram analisados com
base na técnica da Analise Focal Estratégica e subsidiados pela Teoria da Complexidade, da
qual resultaram trés categorias referentes aos grupos dos familiares/cuidadores: Desordem
familiar gerada pela ndo aceitacdo da doenca; Ordem familiar a partir de novos papeis
assumidos; (Re)Organizacdo familiar por meio de estratégias protetoras. E trés categorias
referentes aos grupos dos docentes: Alzheimer: processo singular e multidimensional; Fatores
que fragilizam a (re)organizacao familiar; Estratégias que potencializam a (re)organizacao
familiar. Esses resultados sdo demonstrados por meio de dois artigos cientificos. O estudo
possibilitou a reflexdo e sinalizacdo de estratégias ampliadas, das quais destacam-se a
interligacdo, a interacdo e a retroacdo entre as partes e o todo das redes de apoio que assistem
as familias que vivenciam a situacdo da doenca de Alzheimer. Possibilitou, ainda, identificar
algumas dificuldades vivenciadas pelos familiares/cuidadores no convivio e cuidado aos
idosos com Alzheimer e delinear junto aos familiares e cuidadora estratégias que possam
auxiliar no processo de (re)organizagdo familiar e no cuidado ao idoso com Alzheimer.
Espera-se que as estratégias identificadas/construidas nesse estudo possam auxiliar as familias
no processo de (re)organizacdo, bem como no cuidado a idosos portadores de Alzheimer.
Dessa forma, sugere-se a utilizacdo dessas estratégias na pratica clinico assistencial dos
profissionais junto aos individuos e familias que vivenciam a doenca de Alzheimer; na
docéncia, junto as disciplinas relacionadas a gerontologia e geriatria e pelos
familiares/cuidadores de idosos portadores de Alzheimer no dia a dia de cuidados, bem como
no processo continuo e necessario de (re)organizacdo familiar.

Descritores: Relagdes familiares. Doenga de Alzheimer. Dinamica ndo linear. Pessoal de
salde. Enfermagem.
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ABSTRACT

ILHA, Silomar. Family (re)organization in the process of facing Alzheimer’s disease i the
perspective of complexity. 2013.87. Thesis (Master’s degree in Nursing) — Nursing School.
Postgraduate program in Nursing, Federal University of Rio Grande, Rio Grande, RS.

This study had as a general objective: Understanding the family (re)organization of elderly
with Alzheimer in the perspective of Complexity. As specific objectives: knowing the
perception of health lecturers who integrate a project which aims at supporting family
members/caregivers of Alzheimer concerning family (re)organization in the light of
Complexity and Identify/delineate strategies of care capable of contribute to the process of
(re) organization family in tackling Alzheimer's. It is a descriptive exploratory research, with
a qualitative approach, which had Edgar Morn’s Complexityas theoretical reference. The
subjects of the study were five lecturers in health, five family caregivers and one non-family
caregiver of the elderly with Alzheimer, who participate in a group that supports family
members/caregivers. Data collect happened from June to August 2013, through six meetings,
guided by the focus group technique, being three of them with family members and caregiver
and the other three with the lecturers. Every meeting was guided by specific subjects that
aimed at achieving the proposed objectives. Data was analyzed based on the technique of
Strategic Focus Analysis and assisted by the Complexity Theory, from which three categories
resulted. Referring to the groups of family members/caregivers, the categories are: Family
disorder generated by the non-acceptance of the disease; Family (re)organization based on
new roles assumed and Family (re)organization through protective strategies. Three of the
categories referred to the group of lecturers: Alzheimer — singular and multidimensional
process; Factors that weaken the family (re)organizationand Strategies that empower the
family (re)organization. Such results are displayed in two scientific articles. The study
fostered reflection and signalization of broadened strategies, from which one can highlight the
interconnection, the interaction, and the retroaction among the parts and the wholeness of the
supportive nets that assist families that experience Alzheimer. Possible also to identify some
difficulties experienced by family members / caregivers in home life and care for the elderly
with Alzheimer's and outline together with the family and caregiver strategies that can assist
in the (re) organization and family in the care of elderly with Alzheimer's. It is expected that
the strategies that emerged from this study can help families in the process of
(re)organization, as well as in the care of elderly with Alzheimer. In the light of this, it is
suggested the application of such strategies in the professionals’ clinical and assistive
practices with individuals and families that experience Alzheimer, in lecturing subjects related
to gerontology and geriatrics and by family members/caregivers of elderly with Alzheimer in
daily care, as well as in the continuous process of family (re)organization.

Descriptors: Family relations; Alzheimer’s disease; Nonlinear dynamics; Health personnel;
Nursing.



11

RESUMEN

ILHA, Silomar. Reorganizacién familiar en el proceso de enfrentamiento de la enfermedad de
Alzheimer en la perspectiva de la complexidade. 2013.87. Disertacion (Mestrado en
enfermeria) - Escuela de Enfermeria. Programa de Posgrado en Enfermeria, Universidad
Federal del Rio Grande, Rio Grande/RS.

Este estudo tuvo como objetivo general: Comprender la reorganizacion familiar de ancianos
portadores de Alzheimer en la perspectiva de la complejidad. Y como objetivos especificos:
Conocer la percepcion de los docentes de la area de la salud que hacen parte de um projecto
de apoyo a los familiares/cuidadores de los portadores de Alzheimer cerca de la
reorganizacion familiar en la perspectiva de la complejidad y Identificar/delinear estratégias
de cuidado que pueden contribuy para lo processo de reorganizacion familiar en el
enfrentamiento de Alzheimer. Se trata de una pesquisa exploratoria y descriptiva, de abordaje
cualitativa, que tuvo como referencial tedrico la complejidad de Edgar Morin. Los
participantes del estudo fueran cinco docentes de la area de la salud, cinco familiares
cuidadores y una cuidadora no familiar de ancianos portadores de Alzhiemer, participantes de
um grupo de apoyo a familiares/cuidadores. La colecta de datos se dieron en el periodo de
Junio a Agosto de 2013, por medio de seis encuentros, orientados por la técnica del grupo
Focal, de los cuales tres se dieron con familiares y cuidadores, vy tres, con los docentes. Cada
encuentro fue indicado por temas especificos con miradas al alcance de los objetivos
propuestos. Los datos fueron analisados con base en la técnica de la Analisis Focal
Estratégica y subsidiados por la Teoria de la Complejidad, de la cual resultaran tres categorias
referientes a los grupos de los familiares/cuidadores: Desorden familiar generada por la no
aceitacion de la enfermedad; Orden familiar a partir de nuevos papeles asumidos;
Reorganizacion familiar por medio de estratégias protectoras. Y tres categorias referientes a
los grupos de los docentes: Alzheimer: proceso singular y multidimensional, factores que
fragilizan la reorganizacion familiar, estratégias que potencializan a reorganizacion familiar.
Eses resultados son demostrados por medio de dos artigos cientificos. Donde el estudo
posibilitd la reflexion y sinalizacion de estratégias ampliadas, de las cuales se destacan la
interligacion, la interacion y la retroacion entre las partes y el todo de las redes de apoyo que
asisten las familias que vivencian la situaciébn de la enfermedad de Alzheimer. Permitio
también identificar algunas dificultades que experimentan los familiares/cuidadores em lo
convivio y cuidado de ancianos con Alzheimer y delinear junto de los familiares y cuidador
estrategias que pueden ayudar en la (re) organizacion familiar en el cuidado de ancianos con
Alzheimer. Se espera gue las estratégias que emergiran deste estudio puedan auxiliar (ayudar)
las familias em el proceso de reorganizacion, bien como em el cuidado a los ancianos
portadores de Alzheimer. Y asi, se sugere la utilizacion de esas estratégias en la practica
Clinico Asistencial de los profesionales junto a las disciplinas relacionadas a la Gerontologia,
y Geriatria. Y por los familiares/cuidadores de ancianos portadores de Alzheimer en dia a dia
de cuidados, bien como en el proceso continuo y necessario de reorganizacion familiar.

Descriptores: Relaciones familiares; Enfermedad de Alzheimer; Dindmica no lineales;
Personal de salud; Enfermeria.
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1 INTRODUCAO

No processo de envelhecimento, o ser humano torna-se mais suscetivel ao surgimento
de patologias caracteristicas da faixa etéria, entre elas a doenca de Alzheimer (DA), que se
caracteriza como a forma mais comum de deméncia entre os idosos. Trata-se de uma doenca
degenerativa, irreversivel, que se instala de forma insidiosa e causa progressivo declinio das
funcbes cognitivas, ligadas a percepcdo, a aprendizagem, a memoria, ao raciocinio e ao
funcionamento psicomotor, bem como ao aparecimento de quadros neuropsiquiatricos com
diversas manifestagbes graves (VALIM etal., 2010).

A DA foi descrita pela primeira vez em 1906 pelo neuropatologista aleméo, Alois
Alzheimer, e recebeu essa denominacdo em 1910 por Kraepelin. Os mesmos acreditavam que
tal doenca estava restrita as formas graves de deméncia pré-senil de evolucdo rapida, com a
presenca de placas senis e de emaranhados neurofibrilares. Estima-se que o ndmero de
individuos acometidos pela DA supere 15 milhdes em todo o mundo. De acordo com as
analises estatisticas publicadas em 2012, nos Estados Unidos da América (EUA) existem 5.4
milhdes de pessoas com Alzheimer. Dessas, 5.2 milhdes possuem idade de 65 anos ou mais
(ALZHEIMER’S ASSOCIATION, 2012).

Estima-se que a cada 68 segundos algum individuo na América desenvolva a DA e
gue, no ano de 2050, esse intervalo diminuira para 33 segundos (CORRADA et al., 2010).
Acredita-se que no Brasil cerca de 500 mil pessoas estejam acometidas por essa patologia, o
gue causa impacto nos diferentes setores e servicos, devido aos custos diretos envolvidos no
cuidado com os portadores. Nos EUA, a previsao é de que em 2030 as despesas cheguem a 30
bilndes de ddélares por ano. Todos esses fatores colocam a DA como um importante problema
de salde publica em todo o mundo (FREITAS et al., 2008).

Devido a sintomatologia, o portador da patologia vivencia uma situagdo de
dependéncia de cuidados que, na maioria das vezes, na realidade brasileira, sdo realizados
pelos familiares, no domicilio. A escolha do familiar cuidador ocorre, frequentemente, por
meio de critérios que levam em conta a vontade prdpria de assumir a responsabilidade pelo
cuidado diario, a disponibilidade de horarios, por insisténcia de outros membros da familia ou
até mesmo por falta de opcdo, visto ser o Unico familiar do portador de DA (BULLA;
MARTINS; VALENCIO, 2009).

Nesse processo de cuidado diario, os familiares vivenciam sofrimento de carater fisico
e emocional, acarretando, por vezes, sentimentos de incertezas e desordem familiar. Essa

desordem, associada ao estresse psicossocial, é influenciada pelo modo como as pessoas



17

(re)organizam suas estratégias de enfrentamento frente a patologia (BULLA; MARTINS;
VALENCIO, 2009).

Nessa direcdo, a familia tem um papel central, pois necessita (re)organizar-se para
enfrentar o processo de cuidado relacionado ao diagnostico e ao tratamento, sem desarticular
os vinculos familiares e sociais. A organizacdo € caracterizada por Morin (2010a) como a
dindmica interativa e associativa entre individuos/sujeitos que constituem o sistema, neste
caso, pelos familiares/cuidadores de idosos portadores de Alzheimer. A interdependéncia
entre 0s cuidadores define uma relagdo de compromisso com normas, valores e objetivos
comuns, ou seja, para proporcionar o melhor cuidado ao portador da DA, produzindo e
mantendo a singularidade e a identidade dos sujeitos envolvidos diretamente no processo de
cuidar.

Morin concebe a organizagio como (re)organizacdo permanente de um sistema
complexo pelas suas interacdes, o qual tende a se desorganizar frente a desordem gerada pela
propria doenca, sendo assim, concebe ndo apenas a organizacdo, mas a autorreorganizacdo
continua e permanente (MORIN, 2010a). O fato de ser familiar/cuidador de um portador da
DA implica, nessa dire¢do, no desenvolvimento de habilidades humano-interativas, capazes
de compreender o ser humano — o portador da patologia — como um ser uno, complexo e
multidimensional. Tal processo incita 0 desenvolvimento de novos processos relacionais e
adaptativos para viver/conviver face ao fendmeno, que pode desencadear sentimentos de
aparente desordem, medo, inseguranca e perdas graduais.

Nesse contexto, o estudo se justifica pela necessidade de reflexdo com consciéncia
critica sobre a realidade vivenciada por esses familiares, as dificuldades de aceitacdo e
convivéncia com o portador da patologia, uma vez que, para o cuidado ampliado, é necessario
contemplar o todo e a parte e vice-versa (familia e relacdes), e ndo apenas a parte entendida
nesse estudo como o idoso portador da DA. Torna-se essencial reconhecer o0s
familiares/cuidadores como sujeitos que também necessitam compreender 0 processo
adaptativo, no sentido de que é preciso estar bem para conseguir prover um cuidado digno ao
portador da DA.

O enfermeiro é geralmente o profissional responsével pela lideranca e sistematizacéo
do processo de cuidado aos individuos nos diferentes cenarios em que se encontram. No
entanto, sabe-se que um Unico profissional ndo consegue desenvolver o cuidado de forma
ampliada e condizente com as necessidades individuais/coletivas, fazendo-se necessaria a
articulacdo com o todo, isto €, com as diversas areas do saber em prol de um conhecimento

complexo ndo apenas intermultidisciplinar, mas transdisciplinar. Por meio da
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transdisciplinaridade,  os  saberes se  complementam,  contribuindo com  0S
familiares/cuidadores na idealizacdo e planejamento de novos modelos (re)organizacionais
para qualificar o cuidado e a assisténcia a salde tanto dos idosos portadores da DA, quanto de
seus familiares, pela troca e cooperacdo continua.

A interdisciplinaridade se caracteriza, segundo Morin (2010b), pelas diferentes
disciplinas colocadas em volta de uma mesa, como algo tecido junto, ou seja, sem que se faca
nada alem de afirmar suas certezas. Ja a multidisciplinaridade é descrita por Morin (2010b)
como a associagdo de disciplinas em prol de um objetivo em comum, porem, nem sempre
existe a articulagio entre o0s saberes. Nessa perspectiva, 0 mesmo propde a
transdisciplinaridade como um saber ampliado e complexo, em que diferentes areas do saber
formam juntas, independente das disciplinas, um conhecimento comum, ou seja, trata-se de
“esquemas cognitivos que podem atravessar as disciplinas” (MORIN, 2010b, p. 115).

Com base no exposto e face a doenca que vem crescendo significativamente com o
aumento da expectativa de vida no Brasil e no mundo, questiona-se: Como os familiares de
idosos portadores de Alzheimer se (re)organizam para o enfrentamento da doenca? Como 0s
profissionais docentes dos cursos da area da salde de uma instituicdo de ensino superior
percebem o processo de (re)organizacdo familiar no processo de enfrentamento da doenca de
Alzheimer? E, quais estratégias de cuidado podem ser delineadas com objetivo de auxiliar o
processo de (re)organizagdo familiar no enfrentamento da doenca de Alzheimer?

Os resultados do presente estudo poderdo ampliar a compreensdo a respeito da
(re)organizacdo familiar, bem como delinear estratégias de cuidado capazes de auxiliar no
processo de (re)organizacdo familiar de cuidadores de idosos portadores da doenca de
Alzheimer. Assim, este estudo se justifica pela necessidade de se (re)pensar/(re)criar
estratégias de cuidado transdisciplinar que venham ao encontro da realidade vivenciada pelos
familiares/cuidadores. A obtencdo desses dados e suas andlises poderdo subsidiar o
desenvolvimento de novas pesquisas e 0 planejamento de intervencdes efetivas junto aos
familiares/cuidadores no processo de cuidado ao idoso portador da DA e na importancia do

seu autocuidado enquanto cuidador.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

» Compreender a (re)organizacdo familiar de idosos portadores de Alzheimer na
perspectiva da complexidade.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

» Conhecer a percepcdo de docentes da &rea da saude que integram um projeto de
extensdo de apoio aos familiares/cuidadores de pessoas portadoras de Alzheimer

acerca da (re)organizagdo familiar na perspectiva da complexidade;

» ldentificar/delinear estratégias de cuidado capazes de contribuir para o processo de

(re)organizacdo familiar no enfrentamento do Alzheimer.
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3 ADOENCA DE ALZHEIMER SOB O OLHAR DA COMPLEXIDADE

“Falta-nos uma sociologia do conhecimento cientifico que seja
nao so6 poderosa, mas também mais complexa do que a ciéncia
que examina.” (MORIN, 2010a, p.26)

Assim como a DA € dificiimente entendida, por se tratar de uma patologia
neurodegenerativa, sem terapéutica efetiva, a nocdo de complexidade é também de dificil
conceituacdo. Todavia, pode-se reconhecer a complexidade bioldégica como nocédo
fundamental de ordem organizacional e de carater auto-organizacional (MORIN, 2010a). A
palavra ‘“complexidade” lembra normalmente problema e ndo solucdo. Nesse sentido, o
pensamento complexo aspira ao conhecimento multidimensional, visto que o conhecimento
completo é impossivel. Comporta o reconhecimento de um principio de incompletude e de
incerteza, mas traz também “o reconhecimento dos elos entre as entidades que 0 nosso
pensamento deve necessariamente distinguir, mas ndo isolar uma das outras” (MORIN, 2008,
p.9).

A complexidade permanece, portanto, com uma nocdo ampla, que guarda a
incapacidade de definir e de determinar. E por isso que se necessita reconhecer os tragos que
constituem o complexo, que conttm, além de diversidade, desordem e aleatoriedade.
Comporta suas leis, sua ordem, sua organizacdo. O desafio é, sobretudo, “transformar o
conhecimento da complexidade em pensamento da complexidade” (MORIN, 2010a, p.8). A
complexidade surge da incerteza e da incompletude do homem, que se confronta de todos 0s
lados com as incertezas e desordens, as quais possibilitam uma nova ordem. E fundamental
que este aprenda a enfrentar a incerteza e a desordem, uma vez que se vive em uma época de
mudancas, porém, em um processo em que tudo esta ligado e interligado (MORIN, 2011).

Na tentativa de possibilitar um olhar ampliado para o processo de (re)organizagcdo
familiar e delinear estratégias de cuidado para o enfrentamento da doenca de Alzheimer,
como fendbmeno complexo e multidimensional, faz-se necessaria uma teorizagdo acerca da
Doenca de Alzheimer; do ser familiar/cuidador do idoso portador de Alzheimer; da
(re)organizacdo familiar a luz da Complexidade; bem como do cuidado de enfermagem e a

transdisciplinaridade no processo de (re)organizacdo familiar.
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3.1 Caracterizando a doenca de Alzheimer

“E complexo o que ndo pode resumir-se numa palavra mestra, o
que ndo pode reduzir-se a uma lei [...] ” (MORIN, 2008, p. 8)

A Doenca de Alzheimer teve sua primeira abordagem em 1906, pelo psiquiatra e
neuropatologista alemdo Alois Alzheimer, ao publicar o caso de uma mulher que apresentou
problemas de deméncia aos 51 anos, por uma analise nas lesbes do cérebro, mostrando
diversos lugares atrofiados com placas e fibras retorcidas. Apds essa descoberta, a doenca foi
pouco refletida, retomando-se as discussdes por volta do ano de 1974 (FREITAS et al., 2008).

A DA foi entdo confundida com a doenca senil pelo fato de ambas terem as mesmas
caracteristicas, porém, a doenga senil apresentava-se apenas em idosos, enquanto que a
doenca de Alzheimer estava sendo encontrada em adultos jovens, os quais ndo sofriam de
deméncia, sendo denominada como “doenga pré-senil”. Em 1974, foram reunidos oS termos
“doenca pré-senil” e “senil” e reconhecida como “doenca de Alzheimer”, permitindo falar de
uma epidemia, ou ainda a doenca do século e maior ameaga para a saude publica. O interesse
na velhice ainda era pequeno, salientando-se que o0s investimentos nos estudos dessa doenca
ocorreram pelo fato de abordar a doenca em uma faixa etaria mais jovem (LEIBING, 1999).

A patologia em questdo € considerada neurodegenerativa e se caracteriza pelo
comprometimento cognitivo que traz como consequéncia a perda da capacidade cognitiva e
funcional. Inicialmente os sintomas observados sdo a desorientacdo espacial e o declinio
gradual da memoria, principalmente de fatos recentes. Com o avango da mesma, ocorrem
alteracbes na linguagem, dificuldades em realizar atividades, alteracdes de personalidade e de
julgamento, as quais interferem de forma significativa na organizagdo familiar. Evoluindo
assim para dificuldades de reconhecimento de pessoas, até um quadro de total dependéncia,
0S quais, ndo raramente, geram desordens tanto para o portador da patologia quanto para seus
familiares e demais pessoas de seu convivio (BULLA; MARTINS; VALENCIO, 2009).

A DA é de etiologia ainda desconhecida, porém, evidencia intima relacdo com fatores
predisponentes como: historico familiar, idade acima de 60 anos, baixa formacdo educacional,
traumatismo craniano e depressdo de inicio tardio. O diagndstico definitivo desta patologia s
pode ser feito mediante a andlise histopatoldgica do tecido cerebral post-mortem. Dessa
forma, ndo existe, até 0 momento, um teste diagndstico especifico capaz de diagnosticar a DA
em seres humanos vivos (GALLUCCI; TAMELINI; FORLENZA, 2005; ARRUDA,
ALVAREZ; GONGCALVES, 2008).
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O diagndstico clinico da patologia é feito pela exclusdo de outras patologias. E uma
doenca da qual ndo se sabe a causa e ndo se tem um diagnostico que a confirme, e ndo possui
uma terapéutica efetiva. Alguns portadores da patologia demonstram uma exacerbacdo das
caracteristicas de sua personalidade, outros podem experimentar uma inversdo na
personalidade. Em alguns casos had desinteresse, apatia, desapego, inibicdo, desconfianca,
podendo evoluir para paranoia (BULLA; MARTINS; VALENCIO, 2009).

Essa patologia € dividida em quatro fases: inicial, intermediaria, final e terminal. Nos
estagios iniciais apresentam-se as alteracfes na afetividade, déficit de memdria recente, e
dificuldades na aquisicdo de novas habilidades, evoluindo gradualmente com prejuizos em
outras fungdes cognitivas, tais como julgamento, calculo, raciocinio e habilidades visuo-
espaciais. Na fase intermedidria, os déficits cognitivos (orientacdo, linguagem, memoria,
raciocinio e julgamento) estdo altamente prejudicados, afetando as atividades instrumentais.
(FREITAS et al., 2008).

No estagio intermediario, ocorrem dificuldades nos atos de vida diaria, como banhar-
se, vestir-se e alimentar-se; ansiedade, delirios e alucinagdes, agitacdo noturna, alteracdo do
sono, dificuldade para reconhecer amigos e familiares, para nomear objetos ou para escolher a
palavra adequada para expressar uma ideia, e também apraxia (incapacidade de executar 0s
movimentos apropriados para determinados fins). Além disso, nessa fase iniciam-se as
dificuldades motoras. A marcha pode estar prejudicada, com lentiddo global dos movimentos,
diminuicdo do ténus muscular (GALLUCCI; TAMELINI; FORLENZA, 2005; FREITAS et
al., 2008).

Na fase final, a capacidade intelectual e a iniciativa estdo deterioradas. Encontram-se
marcantes alteracbes do ciclo sono-vigilia; alteragdes comportamentais, como irritabilidade e
agressividade; sintomas psicoticos; incapacidade de deambular, falar e realizar cuidados
pessoais, diminuicdo do apetite e do peso, descontrole urinario e fecal. Os estados de apatia e
prostracdo serdo responsaveis pelo confinamento ao leito ou a poltrona. As alteracGes
neurologicas se agravam: a rigidez aumenta consideravelmente e 0s movimentos estardo
lentificados e por vezes estereotipados. A fase terminal é caracterizada por restricdo ao leito,
praticamente durante o tempo todo, evoluindo para a adogdo de posicdo fetal (FREITAS et
al., 2008).

Com a evolugdo da patologia, os cuidados tornam-se mais complexos, exigindo uma
atencdo maior dos familiares/cuidadores. Assim, € necessario refletir sobre a dificuldade
adaptativa para a familia aceitar o diagndstico do familiar com Alzheimer e ter a consciéncia

de que a dependéncia evoluird gradativamente. Nesse aspecto, Fernandes e Garcia (2009)
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contribuem, argumentando que a doenca na familia demanda interagdes e revela dificuldades
existentes nas relacbes humanas, sendo um fator que contribui para os colapsos relacionais.
Assim, o surgimento e o desenvolvimento da doenca colocard em testes diarios o

pseudoequilibrio do grupo, pré-dispondo a desordens de toda natureza.

3.2 Ser familiar/cuidador de um idoso portador de Alzheimer

“Conhecer o humano é, antes de tudo, situd-1o no universo, e
ndo separa-lo dele. [...] Interrogar a nossa condicdo humana
implica questionar primeiro nossa posicdo no mundo [...]"~
(MORIN, 2011, p.43)

No cuidado interativo e intersubjetivo ao idoso portador de DA, a figura do cuidador
torna-se essencial, visto que a patologia exige, muitas vezes, cuidados continuos e
permanentes. O cuidador é a pessoa, membro ou ndo da familia, que com, ou sem
remuneracdo, cuida do idoso doente ou dependente no exercicio de suas atividades diarias,
excluidas as técnicas ou procedimentos identificados como inerentes a profissbes legalmente
estabelecidas, particularmente na area da enfermagem (BRASIL, 2008).

Para Gongalves et al. (2011), a familia é, geralmente, a primeira e a mais constante
unidade de salde para seus membros, sendo que o cuidado prestado envolve acbes de
promocgdo, prevencdo, tratamento e reabilitacdo. Nesse aspecto, € importante mencionar que
geralmente a funcdo de cuidador é assumida por uma Unica pessoa da familia, denominada
como cuidador principal, seja por instinto, vontade prépria, disponibilidade ou capacidade
para fazé-lo (CATTANI; GIRARDON-PERLINI, 2004; BULLA; MARTINS; VALENCIO,
2009).

Em decorréncia da complexidade de cuidados dispensados ao portador da DA, a
estrutura familiar podera ser afetada, ocorrendo modificacdo dos papéis sociais. Os conflitos
internos e relacionais dos membros surgem a partir do momento em que ocorre a dificuldade
de compreensdo da familia em relacdo a doenca de Alzheimer e de tudo que ela implica tanto
as partes, ou seja, o ser humano portador e familiar cuidador, quanto ao todo, entendido nesse
estudo como a familia enquanto unidade complexa. Segundo Araudjo (2001), enquanto todo o
grupo familiar estd indo em frente, aquele representante da familia com Alzheimer segue na
direcdo contraria, num penoso, constante e avassalador retrocesso. A cada retrocesso,

aumentam as dificuldades e a necessidade de uma nova adaptacao.
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Essa alteracdo é caracterizada por uma aparente desordem que possivelmente levara a
familia cuidadora a um continuo (re)organizar-se, no sentido de estabelecer uma nova ordem.
Assim, a familia é cotidianamente testada em sua capacidade de discernimento, adaptacdo e
(re)organizacdo a nova realidade, que exige dedicacdo, responsabilidade, paciéncia e, mesmo,
abnegacdo. Nesse caso, quando o cuidador é o familiar, ele assume compromissos que
transcendem a linearidade das rotinas de cuidado diarias; tal cuidado requer um continuo
reordenamento e processos adaptativos capazes de contemplar a singularidade do portador da
doenga, pois aceita o0 desafio de cuidar de outra pessoa, sem ter qualquer garantia de
retribuicdo, ao mesmo tempo em que € invadido por sua carga emocional.

Ser familiar/cuidador do idoso com DA, sob esse enfoque, desencadeia sentimentos de
duvida, desordem, bem como o enfrentamento das incertezas, a fim de possibilitar/garantir a
vida e o bem estar ao portador da patologia, em suas diferentes dimensdes e, também
preservar a estrutura familiar. Morin (2008) apresenta a incerteza como principio norteador da
humanidade e ndo propbe a sua eliminacdo, mas sim que se busque compreender a
contradicdo e o imprevisivel a partir da integracdo de elementos contraditorios. Enfatiza,
ainda, que a dificuldade do pensamento complexo é justamente enfrentar a confusdo, a
incerteza e a contradicdo, sem deixar de conviver com a solidariedade dos fenémenos
existentes entre si mesmos.

Essa realidade exige, dos familiares/cuidadores, a busca do conhecimento, ndo de
forma isolada e desconectada do todo, mas a partir das complexas relagcGes existentes com o
meio ao qual pertence o idoso portador da DA e de sua familia. Entende-se complexidade,
conforme ja fora dito anteriormente, como a unido entre a unidade e a multiplicidade, do que
foi tecido junto, isto é, como elementos de uma familia, estes sdo diferentes e ao mesmo
tempo inseparaveis e constitutivos do todo (MORIN, 2010b).

Ha ainda um tecido interdependente, interativo e inter-retroativo entre o objeto de
conhecimento, ou seja, o portador de DA, seus familiares/cuidadores e 0 contexto
(re)organizacional de cuidados ao mesmo. A parte, entendida neste estudo como o portador de
DA e seus familiares/cuidadores como sujeitos (que ao mesmo tempo sdo parte e todo), e 0
todo, entendido como a familia como unidade. Visualiza-se, assim, o todo e as partes e as
partes relacionadas entre si a partir de um movimento circular e complexo (MORIN, 2010b).

Para compreender esse processo, a complexidade possibilita gerar um pensamento
que liga e integra as certezas e incertezas, bem como a ordem e a desordem do ser
familiar/cuidador de um idoso com Alzheimer. Substitui a causalidade e a

unidimensionalidade por um pensamento circular que contemplard a multidimensionalidade e
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unicidade das possibilidades interativas entre todos os envolvidos no cuidado. O pensamento
complexo auxilia, portanto, no processo de (re)organizacdo familiar, na medida em que
sustenta que as incertezas e desordens causadas pela doenca de Alzheimer ndo sdo
necessariamente negativas.

Retrata um processo social, profissional, pessoal, dindmico e gradual que demanda
tempo, atitude, comportamento e um esfor¢o incansavel na busca de novas formas de acdo e
interacdo, ou seja, a busca de novos conhecimentos e abordagens com base no real. Permite
assumir nogdes contraditorias, como a ordem, a desordem e a organizagdo, para conceber a
doenca de Alzheimer como um fenbmeno complexo e multidimensional, unindo duas nogdes
gue tendem a excluir-se reciprocamente, mas que sdo indissocidveis em uma mesma
realidade.

A Complexidade pede para pensarmos nos conceitos sem considerd-los concluidos,
para quebrarmos as esferas fechadas, para o restabelecimento das articulagdes entre o que foi
separado, na tentativa de compreender a multidimensionalidade, para pensarmos na
singularidade com a localidade, com a temporalidade, para nunca esquecermos as totalidades
integradoras (ERDMANN et al., 2007). Assim, para compreender a familia do idoso portador
da DA como singular e multidimensional, é preciso reconhecer a natureza complexa e o
processo de conviver com as diferencas. E necesséario considerar o dialogo entre e com os
familiares/cuidadores, no sentido de perceber e acolher as adversidades da vida, como
adventos propulsores de uma nova organizagao.

Nessa perspectiva, € essencial que os profissionais de saude considerem o individuo
como ser singular e multidimensional, o qual engloba os familiares/cuidadores, estando estes
expostos a toda ordem e desordem, conflitos, incertezas e certezas, questionamentos,
instabilidades e ao caos, porém, capazes de (re)organizar-se a partir das incertezas
comportamentais. Assim, o0s profissionais de Enfermagem/salde devem incorporar uma
postura dialogica e circular, que possibilite ndo apenas conhecer, mas também compreender a
realidade das familias que possuem um portador da DA, para que possam orientar/interagir de
maneira efetiva, no processo de (re)organizacdo para efetivacdo do cuidado ao
familiar/cuidador e ao idoso portador da patologia (FONSECA; SOARES, 2006).
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3.3 A (re)organizacdo familiar a luz da complexidade

“A complexidade ndo poderia ser qualquer coisa que se
definisse de maneira simples e tomasse o lugar da
simplicidade.” (MORIN, 2008, p. 8)

Tratando-se de uma familia que possui um idoso portador de Alzheimer, as mudancas
sd0 muitas vezes drasticas e ocasionam desordem no entorno familiar. Essa desordem,
compreendida sob o enfoque da Complexidade, podera ser geradora de uma nova ordem, que
serd impulsionada pelo processo de (re)organizacdo ou auto-organizagdo, que, por sua Vez,
depende tanto de fatores internos quanto externos ligados ao processo saude/doenca
(MOURA,; SILVA, 2004).

Morin (2010a) refere que a desordem é insepardvel da evolucdo do universo, pois
coopera para criar a organizacdo que, por sua vez, transforma o ambiente e as condicbes de
vida. Acrescenta ainda que a auto-organizagdo comporta sempre um processo de
desorganizacdo que tende sempre a reorganizar-se. Sob esse enfoque, a auto-organizacdo faz
com que o organismo crie complexidade, autonomia e adaptagdo continua, as quais permitirdo
uma ordem cada vez mais diferenciada (ALEKSANDROWICS, 2009).

Nesse contexto, os familiares podem se (re)organizar internamente para atingir niveis
sempre mais complexos de organizacdo, o0 que contribui para o fortalecimento das relacbes
sociais e 0 enfrentamento das dificuldades. Essas formas de auto-(re)organizacdo possibilitam
a construcdo de estratégias de enfrentamento dos problemas sociais e de salde através da
emancipacdo dos individuos e familias como protagonistas da propria  historia
(SPAGNUOLO; GUERRINI, 2005). N&o basta, portanto, associar inter-relacdo e totalidade
sem pensar em organizacdo, pois as inter-relagdes entre elementos, acontecimentos ou
individuos tornam-se organizacionais. Se ha principio organizador, ele nasce dos encontros
aleatorios, da ordem com a desordem (MORIN, 2008).

Assim, a organizagdo familiar pode ser entendida como dindmica interativa e
associativa entre os familiares/cuidadores e entre eles com o idoso portador de Alzheimer.
Confirma a interdependéncia, define uma relacdo de compromisso com normas, valores e
objetivos comuns, produz e mantém a singularidade e a identidade. Ou seja, a organizacdo
entendida, aqui, como (re)organizagcdo permanente de um sistema que naturalmente tende a se
desorganizar (MORIN, 2010b).

Quando a desordem é gerada na familia por intermédio de uma patologia, como

Alzheimer, os familiares vivenciam um processo de (re)organizacdo para prestacdo do



27

cuidado, fato que Ilhes confere independéncia e autonomia gerencial. A organizacdo € formada
pela disposicdo de relagdes entre componentes ou individuos da familia/cuidadores, pois cada
um tem suas particularidades e influéncia nas vivéncias dos demais. Desse modo, a interagdo
mitua se torna necessaria para um bom convivio. Logo, a familia é uma unidade de um
sistema complexo pelas suas relagdes, interacOes e retroacGes. Nessa unidade, portanto, cada
membro representa um subsistema do todo integrado que comporta também os cuidadores ndo
familiares.

A organizacdo devera uni-los, de modo inter-relacional. Desta forma, a unido de cada
parte (membro individual desta familia/cuidadores) se tornara componente de um todo
(familia), garantindo solidariedade e solidez relativa a estas ligacbes e, portanto, um melhor
cuidado de si, do outro, e principalmente do idoso portador de DA. Esse fato podera garantir
ao sistema a possibilidade de duracdo, apesar das possiveis perturbacfes da patologia, pois,
segundo Morin (2008, p 100), a “(re)organizacdo transforma, produz, liga, mantém os
elementos num sistema”.

Denota-se que a relacdo ordem/desordem/organizacdo € circular, ou seja, a
organizacdo produz ordem, que mantém a organizacdo que a produziu, isto €, coproduz a
organizacdo. Essa ordem organizacional € uma ordem construida, conquistada a desordem,
protetora contra as desordens: e, no mesmo movimento, a ordem transforma a
improbabilidade da organizacdo em probabilidade local, e constitui um ilhéu de resisténcia
contra as desordens do exterior (riscos, agressoes) e do interior (degradacdo, propagacdo dos
antagonismos) (MORIN, 2008).

Pode-se dizer, portanto, que a DA podera causar desordem na familia, a qual
conduzird a uma nova ordem para o alcance do autocuidado e/ou de um cuidado ampliado ao
idoso portador da patologia. Essa (re)organizagcdo produzird uma ordem que coproduzira e
manterd a organizacdo familiar, gerando assim um movimento circular, integrador e
articulador da parte ao todo como do todo a parte. Essa organizacdo promovera melhor
gualidade de vida as partes (idoso portador de Alzheimer e familiares/cuidadores) e ao todo
(familia como unidade), agregando-lhes independéncia e ao mesmo tempo permitindo a

integracdo das desordens.
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3.4 O cuidado de enfermagem e a transdisciplinaridade no processo de (re)organizacéao

familiar

“A complexidade dos fatos, nas ultimas décadas, tem levado as
diferentes &reas do conhecimento a buscarem novas alternativas
para responderem aos problemas sociais ou, no minimo,
mobilizou-as a buscarem estratégias para a sua auto-
organizacao e sobrevivéncia no contexto global, marcado pelas
continuas e rapidas mudancas” (BACKES et al., 2012, p.18).

A historia da enfermagem vem sendo construida ao longo dos anos, tendo em vista as
necessidades de cada época. No que diz respeito as préaticas de cuidados, entre 0 século XVI e
inicio do XIX, teve um perfil regrado a serviddo e visto como um trabalho doméstico,
rudimentar e, muitas vezes, como meio de prostituicdo (KOERICH et al., 2011).

A mudanca desse paradigma teve inicio na Inglaterra, a partir de Florence Nightingale,
hoje simbolo da enfermagem moderna, que mostrou o lado profissional e pesquisador da
enfermagem. No Brasil, a enfermagem foi reconhecida como profissdo apenas no século XX,
com a chegada das enfermeiras americanas ao pais, criando-se assim a Escola de Enfermagem
Ana Nery. No entanto, a formacdo desta classe profissional estava voltada para o modelo
hospitalocéntrico, individualista e tecnicista (MORAES et al., 2012).

Nos dias atuais, questiona-se o cuidado de enfermagem pontual, linear e
descontextualizado, focado apenas nas partes. As condutas profissionais ampliaram-se e
passaram a contemplar a salde do individuo como um todo, visualizando-se as suas relacfes e
interacdes, pois como ser humano ele € ao mesmo tempo a parte e o todo, e nesta teia de inter-
relacbes encontram-se os familiares que, ao vivenciarem uma situacdo de conflito, como a
causada pela doenca de Alzheimer, precisam se (re)organizar.

Nessa perspectiva, enfatiza-se o cuidado de enfermagem complexo, ampliado,
dindmico, integrador e dialdgico, no sentido de possibilitar a coparticipacdo dos individuos.
No processo de (re)organizagdo familiar, a enfermagem ocupa uma importante funcdo pela
compreensdo do ser humano como um ser integral e pela possibilidade de intermediar a rede
de relagcOes e interagdes sisttmicas (BACKES, 2008). A transdisciplinaridade surge com o
objetivo de socializar saberes, em busca de um saber horizontalizado, complexo, que possa
visualizar as partes e o todo, independente das disciplinas ou especializacdes de cada area de
conhecimento (MORIN, 2010b).

Sustenta-se, que o cuidado de enfermagem é um fendbmeno complexo, sistematizado

por meio das miditiplas relacBes, interacdes e associacbes sistémicas, ou seja, comporta a
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inter-multi-trans-disciplinaridade com vistas a promover a salde do ser humano de forma
integral e articulada com tudo que o cerca (GEPESES, 2011). Ao apreender o cuidado na
perspectiva do pensamento complexo de Morin, emergem mais inquietacdes do que respostas.
Ressalta-se que a intencdo é fomentar reflexfes a respeito do cuidado, tendo em vista que o
pensamento complexo é capaz de reunir, contextualizar, globalizar e, a0 mesmo tempo, capaz
de reconhecer o individual, o singular e o concreto. Nesse entendimento, o todo é uma
unidade complexa e ndo se reduz a soma dos elementos que constituem as partes
(PETRAGLIA, 2010).

Nessa direcdo, a soma das partes € maior e menor que o todo, pois cada parte
apresenta sua particularidade e, em contato umas com as outras, modificam-se as partes e
também o todo (PETRAGLIA, 2010). Quando se trata do portador de Alzheimer, considera-
se 0 mesmo como parte de um todo que contempla sua rede de relagdes. Entre essas,
enfatizam-se, nesse estudo, os seus familiares/cuidadores que, por sua vez, se tornam o todo
quando associados ao portador da DA, mas, a0 mesmo tempo, partes, pois possuem outras
redes de relagdes, muitas vezes, afetadas pelo progndstico da DA (ILHA etal., 2013).

O pensamento complexo prima, por exceléncia, pela integracdo da desordem e a
incerteza da contradicdo, sem deixar de conviver com a solidariedade dos fenémenos
existentes, entre si  mesmos. Torna-se necessario  substituir um paradigma de
distincdo/conjuncdo para que seja possivel distinguir sem separar, associar sem identificar ou
reduzir. Desse modo, € necessario procurar sempre as relacbes e inter-retroagcdes que
permitam reciprocidade entre cada fenbmeno e seu contexto, entre o todo e as partes. Trata-se,
ao mesmo tempo, de reconhecer a unidade humana em meio as diversidades individuais e
culturais, as diversidades individuais e culturais em meio a unidade humana (MORIN, 2008).

A complexidade aspira ao conhecimento multidimensional. Desse modo, comporta o
reconhecimento de um principio de incompletude e de incerteza, mas traz também ‘o
reconhecimento dos elos entre as entidades que 0 nosso pensamento deve necessariamente
distinguir, mas ndo isolar uma das outras” (MORIN, 2008, p. 9). E nessa incompletude e
incerteza que surge o desafio do cuidado transdisciplinar, no sentido de contemplar a
integralidade e multidimensionalidade do ser humano.

Sob o enfoque da complexidade, é necessario que a enfermagem interaja com 0s
demais profissionais da &rea da saude e com os familiares/cuidadores dos idosos de
Alzheimer, potencializando essa teia de relacbes e interacdes para que os familiares possam se
(re)organizar para o enfrentamento do diagnostico. Desta forma amplia e fortalece

capacidades para implementacdo de condutas de cuidados que contemplem ndo somente o
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bem estar do idoso portador da DA, mas também o viver saudavel de seus
familiares/cuidadores e pessoas do seu convivio. Segundo Rodrigues et al. (2012), é através
da capacidade integradora e articuladora da enfermagem com as demais &reas do
conhecimento, ou seja, com outros profissionais e com os familiares/cuidadores dos idosos
com DA que serdo promovidos estimulos para 0s processos de organizagdo e autocuidado das
familias.

Salienta-se a importancia dos profissionais de salde, mais especificadamente dos
enfermeiros, de sensibilizarem os individuos, familias e cuidadores para as enormes caréncias
do nosso pensamento, pois um pensamento mutilador conduz necessariamente a acles
mutiladoras. Nessa circunstancia, pensamentos integradores dos profissionais de saude
conduzirdo a atitudes igualmente integradoras e articuladoras. Backes (2008) contribui para
essa reflexdo, ao enfatizar que é necessério empreender no sentido de potencializar o viver
saudavel, desenvolvendo um cuidado ampliado, inovador, criativo e responsavel, conforme as
necessidades individuais e coletivas.

O cuidado de enfermagem precisa, portanto, ser apreendido em suas multiplas
dimensdes. Os profissionais de enfermagem necessitam cuidar do local onde atuam como
promotores do viver saudavel, sendo necessaria a busca pelo cuidar de tudo o que faz parte
desse ambiente (BACKES, 2008). No entanto, para que as condutas profissionais contemplem
a complexidade do cuidado ao idoso portador da DA e de seus familiares de maneira
interativa, articuladora e integradora, torna-se imprescindivel a ligacdo/religacdo dos diversos
saberes dos profissionais de salde, para a possibilidade de alcance desses desejos.

O cuidado, na perspectiva da complexidade, requer do familiar/cuidador, uma
profunda mudanca na maneira de perceber o ser humano e uma reflexdo sobre os principios
éticos, procurando compreendé-los segundo as suas possibilidades (TERRA et al., 2006).
Assim, os enfermeiros, além do conhecimento cientifico e habilidades técnicas, devem
incorporar uma abordagem que valorize o cuidado transdisciplinar, integrador e
complementar no processo de cuidado ao idoso portador da DA, compreendendo o familiar/
cuidador em sua complexidade e singularidade. Desse modo, o cuidado pode ser entendido
como um sistema complexo, como um fendmeno dindmico, circular e integrador (BACKES et
al., 2008).
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4 ARTICULANDO A COMPLEXIDADE AO PERCURSO METODOLOGICO

“A teoria ndao é nada sem o método [...] teoria e método sdo os
dois componentes indispensaveis do conhecimento complexo. O
método é a atividade pensante do sujeito.” (MORIN, 2010a, p.
337)

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, do tipo exploratéria e descritiva,
que possui como referencial tedrico a Complexidade de Edgar Morin. A escolha do
referencial da Complexidade deu-se pela possibilidade de pensar nos conceitos, sem
considera-los concluidos, e de compreender a multidimensionalidade dos fenémenos a partir
da singularidade e das possiveis interacfes, relacdes e associacbes (MORIN, 2008). A
pesquisa qualitativa ndo pretende testar hipdteses para comprova-las ou refuta-las. Obijetiva,
ao seu final, a compreensdo e reconstrucdo de conhecimentos existentes sobre temas
investigados (MORAES; GALIAZZI, 2011).

O carater exploratério visa proporcionar maior familiaridade com o problema, com
vistas a desenvolver, esclarecer, modificar conceitos e ideias para estudos posteriores, torna-
los mais explicitos. J& o carater descritivo tem como objetivo primordial a descricdo das
caracteristicas de determinadas populacdes ou fenémenos, por meio da precisdo dos detalhes
(DESLAURIERS; KERISIT, 2008).

Na compreensdo de Morin (2010a, p. 335), “uma teoria ndo é o conhecimento; ela
permite o conhecimento. Uma teoria ndo é uma chegada; é a possibilidade de uma partida.
Uma teoria ndo € uma solucéo; é a possibilidade de tratar de um problema”. Assim, a Teoria
da Complexidade guiou o pesquisador e pesquisados a refletirem sobre novas formas de
articular as incertezas e desordens as novas maneiras de (re)criar os métodos para a
compreensdo do fendbmeno. Nesse estudo, o fendbmeno constitui-se na (re)organizacdo de
familiares de idosos portadores de Alzheimer, contextualizando as particularidades com a
complexidade do real, identificando possiveis estratégias de cuidado de enfermagenvsalde
que contribuem para a (re)organizacdo familiar no processo de enfrentamento do mal de

Alzheimer.
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4.2 Local do estudo

O estudo foi realizado em uma instituicdo privada de ensino superior — no Centro
Universitario Franciscano (UNIFRA), localizado em Santa Maria, regido central do Estado do
Rio Grande do Sul. A estrutura da UNIFRA compreende a Administracdo Superior,
abrangendo o Conselho Universitario, a Reitoria e a Administracdo Geral, formada pelas Pré-
Reitorias e pelos 6rgdos a ela vinculados. Atualmente, a UNIFRA mantém em funcionamento
32 cursos de graduagdo, sendo sete cursos da area da saude, quais sejam: Biomedicina,
Enfermagem, Farmacia, Fisioterapia, Nutricdo, Odontologia e Terapia Ocupacional. Possui
também cursos de p6s-graduacdo, incluindo doutorado, mestrados e especializacdes.

O local foi escolhido pela existéncia de um grupo de apoio a familiares cuidadores de
idosos com Alzheimer. Esse grupo € fruto de um Projeto de Extensdo denominado
“Assisténcia  Multidisciplinar Integrada aos Cuidadores dos Portadores da Doenca de
Alzheimer (AMICA)”. Tal projeto vem sendo desenvolvido de forma multiprofissional e
interdisciplinar, por um grupo de docentes e discentes dos cursos da area da Salde da
UNIFRA, desde dezembro de 2007. Conta ainda com um docente e uma discente do curso de
Psicologia da mesma instituicio e com um membro representante da Associacdo Brasileira de
Alzheimer (ABRAZ). Ressalta-se que esta é a instituicdo de origem do pesquisador, o qual

participa desse projeto desde o ano de 2009.

4.3 Participantes do estudo

O presente estudo foi realizado com cinco familiares cuidadores dos portadores da
doenca de Alzheimer, uma cuidadora ndo familiar e com cinco docentes dos cursos da area da
salde que integravam o Projeto AMICA, totalizando 11 sujeitos. Salienta-se que foram
seguidas as orientacdes acerca do numero de participantes no Grupo Focal (GF) (BARBOUR,
2009). Os critérios de inclusdo foram: ser familiar/cuidador de portador da doenca de
Alzheimer, ser docente de um dos cursos da area da salde citados anteriormente, e estar
participando assiduamente do projeto.

Os docentes foram convidados pessoalmente, em uma reunido, por meio de convite
informal. J& os familiares/cuidadores foram convidados individualmente por meio de contato
telefonico, disponibilizado ao pesquisador pela coordenadora do grupo AMICA. Foram
excluidos aqueles docentes participantes que ndo eram da area da salde, e docentes que

estavam afastados do grupo por razbes pessoais.
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4.4 Coleta dos dados

Os dados foram coletados por meio da técnica de GF que se caracteriza como um
grupo de discussdo que dialoga a respeito de um tema particular, ao receber estimulos
apropriados para o debate desse tema vivenciado e compartilhado através de experiéncias
comuns. A interacdo grupal € uma das caracteristicas proprias dessa técnica, visto que a
expressdo coletiva serve como elemento para explorar as diversas ideias (POPE; MAYS,
2009).

O GF contou com a participacdo de um coordenador (pesquisador principal), o qual
elaborou previamente um roteiro, com clareza do objetivo da pesquisa, para favorecer a
discussdo coletiva, moderar e facilitar os debates, conduzindo o trabalho grupal ao encontro
do objetivo da pesquisa, desempenhando uma fungdo passiva, permitindo a interacdo entre os
participantes, tal qual sugere Barbour (2009). Contou com uma observadora (nutricionista),
escolhida previamente, que auxiliou na organizacdo do ambiente, na gravacdo, nas anotacées
e nas dindmicas interativas.

Para o presente estudo, foram desenvolvidos, no periodo de junho a agosto de 2013,
seis Grupos Focais (GFs), sendo trés com os familiares e com a cuidadora ndo familiar e trés
com os docentes dos cursos da area da saude. Ressalta-se que 0s participantes do GF
apresentavam pelo menos um trago em comum, importante para o estudo proposto. Neste
estudo, os tragos comuns dos participantes foram ser cuidadores de idosos com Alzheimer, ou
docentes de um dos cursos da area da salde da UNIFRA, quais sejam: Biomedicina,
Enfermagem, Farmacia, Fisioterapia, Nutricdo, Terapia Ocupacional e Odontologia, e serem
integrantes do projeto AMICA.

Os encontros foram realizados na UNIFRA, em uma sala prépria do AMICA. Essa
sala foi escolhida por possuir amplo espaco fisico, ndo sofrer influéncia de ruidos externos,
ser confortavel e poder propiciar um ambiente agradavel e descontraido, e ainda, pelo fato de
os familiares cuidadores ja possuirem afinidade com o local. A sala localiza-se no primeiro
andar do prédio 17 da UNIFRA. As cadeiras foram dispostas em circulo, o que contribuiu
para a participacdo e interacdo dos sujeitos, uma vez que permitiu interacdo face a face. A

seguir, apresenta-se o Quadro I, contendo a sintese dos encontros dos GFs.
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Quadro | Sintese da programacdo dos encontros dos Grupos Focais realizados com os

familiares/cuidadores e docentes dos cursos da area da saude

1° Encontro com os
familiares/cuidadores

Data: 18 de julho| Horario:16h00— 17h45. Local: Sala 231; Prédio 17;
de 2013. UNIFRA.
Objetivo: Identificar como foi/estava sendo para os familiares/cuidadores

conviver com a Doenga de Alzheimer.

2° Encontro com 0s
familiares/cuidadores

Data: 2 de agosto| Horario: 15h00 — 17h00. Local: Sala 231; Prédio 17;
de 2013. UNIFRA.
Objetivos: Retomar a sintese do encontro anterior; dialogar acerca das

potencialidades e fragilidades no processo de cuidado; dialogar acerca das
oportunidades geradas por intermédio da doenga de Alzheimer e os desafios que
ainda precisam ser superados no processo de cuidado.

3° Encontro com os
familiares/cuidadores

Data: 16 de agosto | Horario: 15h00 — 17hQ0. Local: Sala 231; Prédio 17;
de 2013. UNIFRA.

Objetivos: Retomar pontos dialogados no encontro anterior e identificar/criar
sugestbes de estratégias que possibilitema (re)organizacao familiar no processo de
cuidar

1° Encontro com docentes
dos cursos da area da
saude

Data: 24 de junho| Horério: 15h00 — 16h15. Local: Sala 231; Prédio 17;

de 2013. UNIFRA.

Objetivo: Compreender a percepcdo dos docentes acerca da (re)organizacdo
familiar no processo de enfrentamento da doenca de Alzheimer.

2° Encontro com docentes
dos cursos da area da
saulde

Data: 11 de julho| Horario: 16h00 — 17h30. Local: Sala 231; Prédio 17;
de 2013. UNIFRA.

Objetivos: Retomar a sintese do encontro anterior e dialogar acerca das
potencialidades e fragilidades no processo de cuidado.

3° Encontro com docentes
dos cursos da area da
salde

Data: 8 de agosto | Horario: 15h00 — 16h30. Local: Sala 231; Prédio 17;
de 2013. UNIFRA.

Obijetivos: Retomar os elementos abordados no encontro anterior e discutir sobre
0s possiveis desafios ou ameacas dos profissionais de enfermagenvsatde junto aos
familiares de idosos com Alzheimer.

4.4.1 Descrevendo os encontros

Os GFs contemplaram, em todos 0s encontros, momentos de sensibilizacdo, de leitura,

de reflexdo e discussdo conjunta, além dos fechamentos/acordos. Cada encontro foi norteado

por um tema especifico. O tempo estipulado para cada encontro foi de no maximo 120

minutos.

» 1° Encontro com os familiares/cuidadores

Data: 18 de julho de 2013.
Horéario: 16h00 — 17h45.

Local: Sala 231; Prédio 17; UNIFRA.
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Realizou-se a abertura do encontro dando boas-vindas aos participantes; apresentacdo
do moderador, do observador e dos participantes do estudo; apresentacdo dos objetivos do
estudo, do processo de coleta de dados (Grupo Focal), ressaltando a figura do coordenador e
do observador, e esclarecimento de questdes éticas, conforme a Resolu¢do 466/2012. O
processo de entrega e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —TCLE
(APENDICE A) destacando a total liberdade do sujeito de desistir da participacdo do estudo
em qualquer momento da pesquisa.

O primeiro encontro com os familiares/cuidadores teve como objetivo identificar
como foilestava sendo para eles conviver com a Doenca de Alzheimer. Para iniciar de
maneira ampla a discussdo grupal, procedeu-se ao seguinte questionamento: Qual a primeira
lembranca que tenho quando penso na doenca de Alzheimer? Cada participante falou sobre a
primeira lembranga trazendo exemplos de suas vivéncias.

Em seguida a discussdo foi orientada a partir da reflexdo: Como foi/esta sendo para
vocé conviver com o diagndstico, prognostico e cuidado ao idoso com Alzheimer?
Inicialmente cada participante falou de forma individual sobre suas vivencias, processo que
resultou em momentos de choro, rizadas e encontro de semelhancas entre as vivencias. A
figura | a seguir representa uma estrutura complexa referente a Sintese do primeiro Encontro

do Grupo Focal com Familiares/cuidadores.

Figura | - Estrutura complexa referente a Sintese do 1° Encontro do Grupo Focal com
Familiares/cuidadores— Santa Maria/RS — 2013
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» 2° Encontro com os familiares/cuidadores

Data: 2 de agosto de 2013.
Horéario: 15h00 — 17h00.
Local: Sala 231; Prédio 17; UNIFRA.

O segundo encontro foi realizado em dois momentos, porém no mesmo dia e horério.
O primeiro momento teve por objetivo retomar a sintese do encontro anterior e dialogar
acerca das potencialidades e fragilidades no processo de cuidado. Assim, solicitou-se aos
participantes que refletissem sobre as potencialidades ou forcas que maximizam a
(re)organizacdo familiar para viver/conviver com o portador de Alzheimer e as fragilidades e
fraquezas que dificuttam o processo de (re)organizacdo familiar em sua relagdo com o
processo de cuidar. Apoés, convidou-se os familiares/cuidadores a registrarem as reflexes por
meio de desenhos, ilustragfes, escrita ou de qualquer outra forma que preferissem, em folha
branca A4, disponibilizada pelo coordenador.

O segundo momento teve por objetivo dialogar acerca das oportunidades geradas por
intermédio da doenca de Alzheimer e os desafios que ainda precisam ser superados no
processo de cuidado. Da mesma forma que no encontro anterior, solicitou-se que 0s
familiares/cuidadores refletissem e registrassem livremente em folha branca A4 as principais
oportunidades geradas pelo processo da doenca de Alzheimer na familia e os desafios ou
ameacas presentes no processo de cuidado com o portador da patologia.

Os registros referentes ao primeiro e segundo momento foram realizados de forma
escrita e através de desenho, os quais foram recolhidos ao final do encontro. Antes do
recolhimento do material, de forma individual, cada participante falou acerca de como
vivenciou/estava vivenciando o0s elementos abordados. ApOs, procedeu-se a uma grande
discussdo coletiva acerca do assunto refletido e dialogado. A figura Il a seguir representa uma
estrutura complexa referente a Sintese do segundo Encontro do Grupo Focal com

Familiares/cuidadores.
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Figura 1l - Estrutura complexa referente a Sintese do 2° Encontro do Grupo Focal com
familiares/cuidadores — Santa Maria/RS — 2013
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- Conviver com as mudancas
de rotinas impostas pela
doenca;

-Entender e aceitar as crificas
e cobrancas dos familiares;
-Reestruturar a familia;

- Seguir em frente a cada dia.

» 3° Encontro com os familiares/cuidadores

Data: 16 de agosto de 2013.
Horario: 15h00 — 17h00.
Local: Sala 231; Prédio 17; UNIFRA.

O terceiro encontro com os familiares/cuidadores teve por objetivo retomar pontos
dialogados no encontro anterior e identificar/criar sugestdes de estratégias que possibilitem a
(re)organizacdo familiar no processo de cuidar. Para esse encontro, 0 moderador ja havia
realizado as transcricdes das discussbes dos grupos anteriores e procurou identificar
dificuldades encontradas em comum a todos os familiares/cuidadores que estavam
participando do grupo focal. Tais dificuldades foram escritas pelo moderador e observador em
tiras de folha branca e dobradas.

Assim, os familiares/cuidadores foram convidados a pegar uma ou mais dessas tiras,
bem como o observador e moderador. Um a um, foram abrindo as tiras e lendo a dificuldade

descrita. Apo6s a confirmacdo pelos familiares/cuidadores de que em algum periodo de
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convivéncia/cuidado ao portador de Alzheimer, realmente, j& haviam vivenciado essa
dificuldade, procedeu-se, em grupo, a apresentacdo de possiveis estratégias a serem utilizadas
por familiares/cuidadores ao se depararem com uma situacdo igual/semelhante. A estratégia é
aqui entendida como a “arte de utilizar as informacdes que aparecem na acao, de integra-las,
de formular esquemas de acdo e de estar apto para reunir 0 maximo de certezas para
enfrentar a incerteza.” (MORIN, 2010a, p.192).

Enquanto os familiares/cuidadores sugeriam ou contavam o0 que haviam feito para
determinada situacdo, o moderador ia guiando a discussdo e o observador anotava as
orientacbes. Ao final, a observadora realizou a leitura das estratégias sugeridas, visando a

fidedignidade do que havia sido dito, e os familiares/cuidadores validaram as estratégias,

demonstradas no quadro 1, a seguir.

Quadro Il - Estratégias que podem auxiliar no Processo de (Re)Organizacdo Familiar e no
Cuidado a pessoas com Alzheimer construidas junto aos familiares e cuidadora no 3°
Encontro do Grupo Focal — Santa Maria/RS — 2013

Alteracdo | Caracteristicas
relacio- relacionadas a
nada a alteragao Estratégias sugeridas
doenca
- N4o retirar completamente o dinheiro do portador para que ele ndo se sinta
Alguns roubado, dependente ou inferiorizado.
portadores de | - Identificar se o portador perdeu a no¢do do valor ou da sua existéncia. Se o
Alzheimer em [ esquecimento foi acerca da existéncia do dinheiro, esse pode ser retirado e
algum periodo da | dado aos poucos, conforme a necessidade do portador. Se o esquecimento foi
Doenga perdem a | acerca do valor, mas existir apego ao mesmo, substituir notas de valor alto pela
Dinheiro nogéo do mesma quantidade de notas, porémde menor valor.
dinheiro/ -Comunicar e explicar acerca da doenca nos mercados, bares mais proximos a
existéncia do | residéncia do portador e deixar sempre um telefone para contato.
mesmo. - Nas situacGes em que o portador estiver em uma fase avancada da doenca,
sem condi¢bes de gerenciar seus recursos financeiros, mesmo em que em
valores reduzidos, comumente um familiar fica responsavel por essa tarefa. E
importante que haja clareza acerca dos gastos com os demais familiares.
- Ter paciéncia, procurar ndo contrariar o portador.
- Ter sempre em mente que o portador ndo repete varias vezes, a mesma
pergunta por deboche ou para irritd-lo, mas sim porque ele realmente nédo se
lembra.

. Ao evoluirda |~ Né&o 'ironizaAr, >§ingar ou constranger o po_rtador na frente das d(Aema'is pessoas.
Esqueci- doenca o - Dar importancia ao que o portador Ihe disser, mesmo que vocé saiba tratar-se
mento de portador de algo do seu imaginario. -
pessoas, apresentar - Responder a mesma pergunta guantas vezes 0 porEador Ihe solicitar.

locais, esquecimentos | - Muitos portadores de Alzheimer, em algum periodo, ndo reconhecem sua
coisas/ - . | propria casa. Se ele pedir para vocé leva-lo para a casa dele, ndo responda que
objetos relaglor:]ados a lele ja esta em sua casa, pois isso 0 deixard nervoso e, por vezes, agressivo.
oenca. Diga que o levara, dé uma volta na casa ou na quadra, caminhando ou de carro
e retorne a casa entrando, se possivel, por uma porta diferente da que saiu.
- Se 0 portador possuir carro esconder as chaves.
- Trocar de lugar/colocar em local seguro objetos que oferecam risco a salde
do portador.
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E comum que o
portador de

- BEvitar que o portador saia de casa semque vocé saiba aonde ele vai.
- Se possivel, procurar ir junto sem que o portador perceba que vocé esta indo

Esqueci - [ Alzheimer em |em decorréncia dos seus esquecimentos. Procure dizer que vocé também
mento do | algum periodo da | precisa ir a0 mesmo local.
caminho | doencasaiade |- Procurar sempre deixar um cartdo contendo nome e endereco no bolso do
de casa | casaeesquecao | portador e instrui-lo a mostrar para alguém, caso se perca.
caminho de - Avisar os vizinhos préximos; explicar acerca da doenga e deixar endereco e
volta. um telefone para contato.
- Procurar néo forgar o banho para ndo constranger ou irritar o portador.
Muitos - Tentar encontrar meios prazerosos que estimulem o portador a realizar a
portadores de | higiene e que o fagcam perceber que ainda néo o realizou. Tente fazer um jogo
Alzheimer em | de competicdo (portador de Alzheimer x cuidador/familiar). Assim, cada vez
Negagao algum periodo da | que tomarem banho, é um ponto para ~cada; aquele que ndo tomar estara
doenca negamo | perdendo. Colocar data e oferecer premiacées.
ao banho ~ N . . .
banho, ndo - Ndo confiar apenas no som produzido pelo chuveiro. Observar se o portador
querem ou estd mesmo no banho.
argumentam ja |- Cuidar ou assistir o portador no momento do banho, sem que 0 mesmo
terem realizado. | perceba.
- Retirar a chave, para evitar que ele se tranque no banheiro.
Alguns
portadores de | - Procurar ndo encarar como algo pessoal a vocé.
Alzheimer - Procure retirar/afastar objetos que possam oferecer perigo ao portador ou a
Agressivi- | podem apresentar | vocé como cuidador.
dade agressividade | - Nunca revidar.
verbal/fisica em | - Procurar mudar de assunto, distrair a aten¢do do portador para outras coisas
algum periodo da | que Ihe chamem a atencéo ou que ele goste.
doenca
- Procurar manter ao maximo a autonomia do portador. Se o portador ainda
tiver condicGes de toméa-las sozinho, procure separar as medicagbes por
horérios, escrevendo “manhd”, “tarde” e “noite”, ou pontualmente os horarios
Muitos em que ele tem que tomar. Assim, é o cuidador quem estard controlando a
familiares/ medicacdo, mas 0 portador terd a impressdo de que estara controlando essa
cuidadores questdo e se sentird independente. E o cuidador tera como controlar se o
possuem portador esta tomando, ou ndo, quando olhar os frascos.
Medica- dificuldade em |- Se o portador ndo souber ou ndo estiver mais em condicdes de ler, pode ser
mentos organizar as feito desenho de sol (indicando que a medicacdo é do periodo diurno) ou lua
medicacdes, (que deve ser ingerido a noite).
especialmente | - Em situacbes em que o cuidador tiver que dar as medicagcfes, procurar
quando o escrever em cima da embalagem de cada comprimido o horario da medicacéo,
portador possui | pois assimevitard esquecimentos/erro no horario.
outras patologias. | -Procurar sempre estar prdximo no momento em que o portador for tomar as
medicacdes, para evitar erros ou que o mesmo jogue fora sem que vocé
perceba.
- Procurar deixar o portador realizar atividades para as quais apresente
condigOes de fazer sozinho ou sob observagéo.
Autono - Sempre que -Ter muito cuidado com a superprotecdo. O portador apresenta limitagfes, mas,
mia do | possivel procurar | durante uma fase da doenca, ainda pode banhar-se, alimentar-se, vestir-se,
portador manter e pentear-se, caminhar, lavar roupa, lavar e secar lougas, varrer, dancar, olhar
de estimular a televisdo, entre outras atividades, sozinho/sob observacdo. Ao realizar tais
Alzheimer autonomia. atividades por ele, o familiar cuidador estara prejudicando-o e ndo o ajudando.

- Estimular o portador a realizar atividades que ele gostava de fazer antes de
desenvolver a doenca; oferecer/convidar a realizar atividades que o possam
estimular.

- Ndo o isolar dos demais familiares, amigos e da sociedade, por vergonha;
explicar para as pessoas, sobre a doenca e suas limitac6es.
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Muitos familiares

- Ndo esquecer que o cuidador precisa estar bem para prestar um bom cuidado;

cuidadores - Procurar dividir as atividades de cuidado com outra pessoa.
deixam dese |- Procurar um grupo, uma rede de apoio a familiares e cuidadores de pessoas
Autocui- cuidar em com Alzheimer.
dado relacdo a -Rever a superprote¢do. Ndo pensar que somente vocé podera dar o melhor
sobrecarga cuidado ao portador de Alzheimer; aceitar ajuda, evitando sobrecarregar-se
gerada pela sendo o Unico cuidador.
doenca de -Procurar manter atividades prazerosas (sair, passear, dancar, ler...).
Alzheimer. - Sempre que possivel, procurar realizar atividade fisica.
- Procurar realizar reunides em familia para expor a situacdo; tomar decisfes
coletivas e para falar acerca da doenca.
-Dividir as responsabilidades com a familia.
Muitos - Convidar outros familiares para ir as consultas ao profissional.
Aceitacao Familiares - Ter sempre o laudo que diagnosticou a doenga, para mostrar aos demais
dos cuidadores ndo | familiares.
familiares | possuemapoio |- Se possivel, fazer uma escala de horérios e dias para que cada familiar
dos demais contribua no cuidado.
familiares. - Ter sempre paciéncia ao conversar com os demais familiares. Lembrar que
cada pessoa leva umtempo diferente para aceitar a doenca.
-Se a familia possuir condigdes, procurar contratar profissionais para evitar a
sobrecarga aos familiares.
Cuidando | Muitas familias | - Procurar ndo sobrecarregar o profissional cuidador, lembrando-se que ele é
dos optam por um ser humano assimcomo vocé.
cuidado- contratar - Valorizar a pessoa que vocé contratou.
res ndo profissionais | - Dar as folgas necesséarias para o descanso.
familiares cuidadores. - Bxigir um cuidado de qualidade e dar condicGes para que ele o realize.
- O portador da DA tem direito a auxilio material/medicamentoso, tais como:
alimentacdo, cama/cadeira especifica a sua necessidade de salde, oxigénio,
O portador da materiais para curativos, luvas, seringas entre outros.
Doenca de - Ir ao m(_ac!lco, g_uardar 0s Iaudqs e as receitas, gs_peuflcarjdo tudo 0 que 0
Alzheimer possui portador ird precisar. SQ a receita for de um_medlco particular, precisa ser
o direitos legais trocada em postos ’de~saude (SUS). Com as receitas e comos laudos, ir a quarta
Direitos . Coordenadoria ou drgéo local competente.
- que muitas vezes y ; . s
Legais - Se 0 Estado ndo fornecer determinado material/medicag¢do, procurar um

sdo desconheci-
dos pelos
profissionais da
salde e
familiares
cuidadores.

servico de defensoria publica. Solicitar na quarta Coordenadoria a negativa das
receitas das medicacdes em falta, junta-la com as novas e solicitar orgamento
em trés farmicias. Levando-os a defensoria publica para a reabertura do
processo.

- Fraldas podem ser retiradas em qualquer farmacia popular com
aproximadamente 90% de desconto mediante apresentacdo da receita, desde
que seja do SUS. Na receita, precisam estar especificadas quantas fraldas sdo

utilizadas por dia.

» 1° Encontro com docentes dos cursos da area da saude

Data: 24 de junho de 2013.
Horario: 15h00 — 16h15.
Local: Sala 231; Prédio 17; UNIFRA.

O primeiro encontro com 0s docentes teve por objetivo compreender a percepgdo dos

mesmos acerca da (re)organizacdo familiar no processo de enfrentamento da doenga de

Alzheimer.

Inicialmente,

realizou-se a abertura do encontro com as boas-vindas aos
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participantes; apresentacdo do moderador, observador e dos participantes do estudo;
apresentacdo dos objetivos do estudo, da coleta de dados (Grupo Focal), ressaltando a figura
do coordenador e do observador e com esclarecimento de questdes éticas, conforme a
Resolugdo 196/96 (BRASIL, 1996). O processo de entrega e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido —TCLE (APENDICE A). Foi destacado a total liberdade
dos sujeitos de desistirem da participacdo do estudo em qualquer momento da pesquisa.

Inicialmente, o moderador distribuiu uma folha branca A4 e solicitou que 0s sujeitos
desenhassem a primeira coisa que lhes viesse ao pensamento quando o moderador Ilhes falava
as palavras “doenca de Alzheimer” e posteriormente ‘“familia”. ApOs, 0s sujeitos foram
convidados a apresentar ao coletivo 0 seu desenho e 0 que pretenderam representar com o
mesmo. Tal dindmica resultou em uma conversa horizontalizada acerca da questdo da doenca
de Alzheimer inserida no contexto familiar.

Apo6s, o moderador realizou a leitura de citagdes de Edgar Morin: “Morin concebe a
organizagdo como (re)organizagdo permanente de um sistema complexo pelas suas
interacdes, o qual tende a se desorganizar frente a desordem gerada pela propria doenca,
sendo assim, concebe ndo apenas a organizacdo, mas a auto-reorganizardo continua e
permanente” (MORIN, 2010%). “A complexidade surge da incerteza e incompletude do
homem, que confronta-se de todos os lados com as incertezas e desordens, as quais
possibilitam uma nova ordem. E fundamental que este aprenda a enfrentar a incerteza e a
desordem, uma vez que se vive em uma época de mudancas, porém, em um processo em que
tudo esta ligado e interligado” (MORIN, 2011).

Dando continuidade, o moderador realizou a seguinte pergunta: O que Vvocé
compreende por (re)organizacdo e como Vocé visualiza a (re)organizagdo familiar para o
enfrentamento da doenca de Alzheimer? Um a um foram apresentando ao grupo a sua
compreensdo acerca do questionamento, momento que potencializou reflexdes e uma grande
discussdo coletiva. Ao final do encontro, realizou-se uma sintese, escrita por um dos
participantes, o qual se disponibilizou a fazé-lo, com a ajuda dos demais. A sintese foi
recolhida pelo coordenador que em momento posterior a analisou com a perspectiva da teoria
da complexidade, conforme demonstrado na figura Ill. Realizaram-se também acertos e

combinacBes finais para o0 proximo encontro.
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Figura 11l Estrutura complexa referente a Sintese do 1° Encontro do Grupo Focal com
Docentes — Santa Maria/RS — 2013
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» 2° Encontro com docentes dos cursos da area da salde

Data: 11 de julho de 2013.
Horario: 16h00 — 17h30.
Local: Sala 231; Prédio 17; UNIFRA.

O segundo encontro teve por objetivo retomar a sintese do encontro anterior e dialogar
acerca das potencialidades e fragilidades no processo de cuidado. Inicialmente os docentes
foram convidados a refletir e falar acerca do questionamento: Como foilestd sendo para vocé
conviver com os familiares/cuidadores dos idosos com Alzheimer e como vocé percebe a
(re)organizacdo familiar com vistas ao enfrentamento da doenga?

Posteriormente, foram distribuidas folhas A4, aos sujeitos, lhes sendo solicitado que
registrassem as reflexdes por meio de desenhos, ilustracbes, escrita ou de qualquer outra
forma, sobre as principais potencialidades ou forcas que auxiliaram no processo de

cuidado/convivéncia com os familiares/cuidadores e as fragilidades e fraguezas encontradas
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no cuidado aos familiares/cuidadores. ApOs esse momento, cada docente apresentou para 0
grupo o que havia registrado, processo que resultou em grandes discussdes coletivas. A figura
IV a seguir representa uma estrutura complexa referente a Sintese do 2° Encontro do Grupo

Focal com os docentes.

Figura 1V Estrutura complexa referente a Sintese do 2° Encontro do Grupo Focal com
Docentes — Santa Maria/RS — 2013
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» 3° Encontro com docentes dos cursos da area da saude

Data: 8 de agosto de 2013.
Horario: 15h00 — 16h30.
Local: Sala 231; Prédio 17; UNIFRA.

O terceiro encontro objetivou retomar os elementos abordados no encontro anterior e
discutir os possiveis desafios ou ameacas dos profissionais de enfermagenvsalde junto aos
familiares de idosos com Alzheimer. Durante a discussdo, 0 moderador ia captando alguns

termos fortes das falas e montando um pequeno esquema. ApoOs a discussdo coletiva, 0
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moderador apresentou os topicos anotados e perguntou aos participantes se concordavam com
a sintese recém realizada e/ou se gostariam de acrescentar novos elementos.

Logo apds a andlise da sintese de tdpicos anotados pelo moderador, criou-se uma
estrutura complexa (Figura V) envolvendo elementos discutidos no encontro, mas com
estratégias capazes de auxiliar familiares cuidadores, estabelecendo-se alguns elementos

referentes a doenca de Alzheimer que direcionam ao cuidado na perspectiva da complexidade.

Figura V Estrutura complexa referente a Sintese do 3° Encontro do Grupo Focal com
Docentes — Santa Maria/RS — 2013
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Salienta-se que todas as reunides dos GFs foram gravadas em audio para garantir a
fidedignidade dos dados. As fitas contendo as gravacGes serdo mantidas em local seguro

durante cinco anos.

4.5 Analise dos dados

A andlise dos dados transcorreu de forma simultanea e intercomplementar a coleta,
uma vez que a técnica de analise utilizada ndo concebe esses processos como momentos
pontuais e/ou sequenciais. Assim, os dados foram analisados, a priori, no momento da coleta,
juntamente com o0s sujeitos do estudo, como sugere a Andlise Focal Estratégica (AFE),

técnica especifica para analise de dados do GF, com énfase na insercdo do participante como
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sujeito ativo no processo da pesquisa (BACKES et al, 2011). No e com o grupo foram
elaboradas sinteses dos encontros.

Num segundo momento, as sinteses dos encontros foram retomadas pelo pesquisador,
0 qual realizou uma analise tedrica com base na teoria da complexidade, referencial que
fundamenta a presente pesquisa. A partir do momento em que o pesquisador e 0s participantes
ampliaram e aprofundaram a discussdo grupal, 0s encontros subsequentes tiveram como base
0s seguintes passos descritos por Backes et al (2011): 1 — Andlise Focal Estratégica das
potencialidades e fragilidades internas, 2 — Andlise Focal Estratégica do cenario externo.

A Anélise Focal Estratégica do ambiente interno foi realizada em um encontro com
cada grupo (familiares/cuidadores e docentes) e remeteu as potencialidades ou forgas que
maximizam a (re)organizacdo dos familiares para o viver/conviver com o familiar portador de
Alzheimer, e as potencialidades ou forcas que auxiliaram os docentes no processo de
cuidado/convivéncia com os familiares/cuidadores, tais como experiéncias agregadoras,
inovadoras e transformadoras vivenciadas pelos familiares e pelos docentes. As fragilidades
ou fraquezas foram consideradas fatores que fragilizaram ou minimizam a capacidade
interativa e associativa do fenémeno sob investigacdo, ou seja, do processo de (re)organizagéo
dos familiares em sua relagdo com o processo de cuidar, e, no caso dos docentes, foram
considerados fatores que fragilizaram ou minimizaram o cuidado aos familiares cuidadores.

A Analise Focal Estratégica do Cenario Externo teve o intuito de refletir sobre as
oportunidades geradas pelo processo de Alzheimer na familia, e, no caso dos docentes, as
oportunidades geradas na convivéncia com os familiares/cuidadores no grupo AMICA. Os
desafios ou ameacas foram relacionados as perturbagdes ou irritacdes e alinhamentos
consoantes as multiplas interferéncias sociais da doenca na familia e no cuidado aos
familiares cuidadores dos portadores da doenca de Alzheimer. As gravacdes do GF foram
transcritas na integra pelo pesquisador.

Para finalizar a AFE, foram criadas estruturas de referéncia teorica, integrando tanto as
potencialidades e fragilidades, quanto as oportunidades e os desafios em um processo
dindmico e circular. Criou-se também um quadro com estratégias que podem auxiliar no
Processo de (Re)Organizacdo Familiar e no Cuidado ao Idoso com Alzheimer. Tanto na
coleta de dados pela técnica do GF, quanto na AFE, os participantes da pesquisa foram
autores e atores de proposicOes estratégicas, representando, portanto, um processo circular,

dindmico e gradual.
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4.6 Aspectos éticos do estudo

Para atender os critérios éticos, foi solicitado um termo de autorizacdo a Coordenadora
do Projeto de Extensdo AMICA (Apéndice C). Na sequéncia, o projeto foi encaminhado ao
Comité de Etica em Pesquisa na Area da Saude (CEPAS) da Universidade Federal do Rio
Grande (FURG), com a finalidade de atender as exigéncias da Resolucdo 466/2012 da
Comissdao Nacional de Etica em Pesquisa/Ministério da Salde (CONEP/MS) sobre pesquisa
envolvendo seres humanos.

Cabe destacar, ainda, que o pesquisador principal assumiu 0 compromisso de cumprir
integralmente os principios da Resolugdo 466/2012 do CONEP/MS (BRASIL, 2012),
garantindo a autonomia dos sujeitos, de maneira que poderiam livremente decidir quanto a
sua participacdo ou ndo na pesquisa. Os participantes tiveram suas ddvidas sobre os
procedimentos e outros assuntos relacionados a pesquisa esclarecidas.

Foi esclarecido também que a participagdo do sujeito seria por meio do GF e nao
representaria, a principio, nenhum risco as dimens@es fisica, moral, intelectual, social, cultural
ou espiritual, em qualquer fase da pesquisa. Os riscos eram 0s minimos possiveis. Porém,
alguns sentimentos poderiam ser mobilizados pelo fato de que seria realizada uma conversa
em grupo e os sujeitos seriam instigados a refletir sobre o seu cotidiano e alguns episodios
relacionados a sua vivéncia. Caso isso ocorresse, ter-se-ia a disposicdo dos interessados o
recurso psicologico junto aos profissionais do Servico de Psicologia da UNIFRA, o qual ja
apoia 0 AMICA.

No entanto, se mesmo com 0 acompanhamento psicoldgico fosse evidenciado pelo
participantes/pesquisador que o estudo ainda estivesse propiciando desconforto/sofrimento
aos participantes em qualquer fase da pesquisa, 0 estudo seria imediatamente
suspenso/encerrado pelo pesquisador. O mesmo assumiu 0 compromisso de comunicar
imediatamente a0 CEPAS/FURG e buscar informagdes/orientacdo de como proceder, bem
como assistir aos sujeitos do estudo, até que 0s mesmos se sentissem estabilizados.

Considera-se que essa pesquisa acarretou beneficio direito aos participantes, pois
tiveram a possibilidade de ser autores e atores ativos em todo 0 processo, tanto na coleta
guanto na andlise de dados. Refletiram sobre a sua pratica e (re)avaliaram questbes e acGes
implicitas a sua atuacdo como familiar/cuidador/profissionais de salde, possivelmente
melhorando o cuidado ao ser humano. Possibilitou, ainda, (re)construirem, no coletivo,
estratégias de cuidados complexos ao idoso portador de Alzheimer e seus familiares.

Explicou-se aos participantes que, apds as reunibes do GF, as falas seriam transcritas de
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forma literal pelo pesquisador, de maneira a proteger a fidedignidade dos dados. Clareou-se
que os dados seriam organizados, analisados, divulgados e publicados, sendo a identidade dos
participantes preservada em todas as etapas.

O GF somente foi realizado apds a leitura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido — TCLE juntamente com 0s sujeitos, e sua anuéncia pela assinatura do mesmo,
tendo em vista ressaltar o objetivo, a metodologia e 0 seu anonimato. O TCLE foi apresentado
em duas vias, ficando uma de posse do participante, e a outra foi arquivada pelo pesquisador
principal, junto com os demais dados, 0s quais permanecerdo guardados em uma caixa
lacrada em local sigiloso pelo periodo de cinco anos e, apds esse prazo, serdo destruidos.

Todos os principios da Resolucdo 466/2012 foram descritos no TCLE. Ressalta-se
que, além desses aspectos, durante todo o0 processo de pesquisa, foram observados 0s
principios bioéticos fundamentais do respeito & pessoa, a saber: da autonomia, da
beneficéncia, da ndo maleficéncia e da justica. Neste estudo, os sujeitos foram identificados
alfanumericamente pelas letras ‘F’ (familiar), ‘C’ (cuidador) e ‘D’ (docentes), levando-se em
conta a ordem dos discursos (F1, F2... F5, C1, D1, D2...D5), mantendo-se 0 seu sigilo e

anonimato.
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5 APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Os resultados alcancados por meio deste estudo possibilitaram a construcdo de dois
artigos cientificos. O primeiro, intitulado: (Re)Organizacdo familiar de idosos portadores
de Alzheimer na perspectiva da complexidade, relaciona-se objetivo geral proposto na
dissertacdo; e a segunda producdo cientifica, (Re)Organizacdo familiar de idosos
portadores de Alzheimer: percepcédo de docentes a luz da complexidade, relaciona-se ao

primeiro objetivo especfifico proposto, podendo ser melhor visualizados no Quadro IlI:

Quadro I11. Apresentacdo dos titulos e objetivos dos artigos

Artigo 1
(Re)Organizacdo familiar | Objetivo | » Compreender a (re)organizacdo familiar de idosos
de idosos portadores de | do artigo portadores de Alzheimer na perspectiva da

Alzheimer na perspectiva 1 complexidade.
da complexidade
Ar_tlgo~2 - » Conhecer a percepcdo de docentes da area da
(Re)Organizagdo familiar _ . . . <
4 Objetivo salde que integram um projeto de extensdo de
de idosos portadores de ) . o .
- x do artigo apoio aos familiares/cuidadores dos portadores de
Alzheimer: percepcao de . o -
2 Alzheimer acerca da (re)organizacdo familiar na

docentes a luz da

complexidade perspectiva da complexidade.

O primeiro artigo sera submetido a publicacdo na Revista Texto & Contexto
Enfermagem. O segundo artigo serd submetido a Revista da Escola de Enfermagem da USP,
ambas com indexacdo A2 no Qualis de Periddicos da Enfermagem da Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES).

As duas producdes cientificas serdo apresentadas, a seguir, de acordo com as normas de
publicacdo definidas pelos proprios periddicos cientificos mencionados, as quais podem ser
visualizadas nos seguintes enderecos eletronicos: Revista Texto & Contexto Enfermagem —

http /Aww.textoecontexto.ufsc.br/preparo-dos-manuscritos/.  Revista de  Enfermagem da

Escola de Enfermagem da USP — http://www.ee. usp.br/reeusp/index.php?p=area&are id=22



http://www.textoecontexto.ufsc.br/preparo-dos-manuscritos/
http://www.ee.usp.br/reeusp/index.php?p=area&are_id=22
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5.1 Artigo |

(RE)ORGANIZACAO FAMILIAR DE IDOSOS PORTADORES DE ALZHEIMER
NA PERSPECTIVA DA COMPLEXIDADE!

FAMILY (RE)ORGANIZATION OF ELDERLY WITH ALZHEIMER IN THE
PERSPECTIVE OF COMPLEXITY

REORGANIZACION FAMILIAR DEL ANCIANOS PORTADORES DE
ALZHEIMER EN LAPERSPECTIVA DE LA COMPLEJIDAD

Silomar 1lha?

Dirce Stein Backes®

! Artigo a ser encaminhado para a Revista Texto & Contexto Enfermagem. Normas disponiveis em:
http://mwww.textoecontexto.ufsc.br/preparo-dos-manuscritos/

2 Enfermeiro. Especialista em Urgéncia, Emergéncia e Trauma. Mestrando do Programa de P6s-Graduagdo em
Enfermagem (PPGENnf) — Universidade Federal do Rio Grade (FURG). Bolsista CAPES/DS. Membro do Grupo
de Estudo e Pesquisa em Empreendedorismo Social na Enfermagem e Salde (GEPESES/UNIFRA) e do Grupo
de Estudo e Pesquisa em Gerontogeriatria, Enfermagenm/Salde e Educacdo (GEP-GERON/FURG). Endereco:
Rua Maria Noal, n8, Bairro Patronato, CEP: 97020510 — Santa Maria/RS/Brasil. Telefone: (53)91798014.
Email: silo_sm@hotmail.com

 Enfermeira. Doutora em Enfermagem. Docente do Curso de Graduacdo em Enfermagem do Centro
Universitario Franciscano —UNIFRA, Santa Maria, RS, Brasil e Colaboradora no Programa de P6s-Graduacéo
em Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande - FURG, Rio Grande, RS, Brasil. Lider do GEPESES.

Email: backesdirce@ig.com.br



http://www.textoecontexto.ufsc.br/preparo-dos-manuscritos/
mailto:silo_sm@hotmail.com
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RESUMO: Objetivou-se compreender a (re)organizacdo familiar de idosos portadores de
Alzheimer na perspectiva da complexidade. Trata-se de uma pesquisa exploratoria, descritiva,
de abordagem qualitativa, realizada com cinco familiares cuidadores e uma cuidadora ndo
familiar de idosos portadores de Alzheimer participantes de um grupo de apoio, desenvolvido
na cidade de Santa Maria/Rio Grande do Sul, Brasil. Os dados foram coletados entre julho e
agosto de 2013, por meio da técnica de Grupo Focal. Foram submetidos a analise Focal
Estratégica, da qual resultaram as categorias: Desordem familiar gerada pela ndo aceitagdo da
doenca; Ordem familiar a partir de novos papéis assumidos; (Re)Organizagdo familiar por
meio de estratégias protetoras. Os familiares de idosos portadores da doenca de Alzheimer
estdo constantemente expostos a todo o tipo de desordem natural & doenca, a qual implica um
constante (re)organizar-se, tanto no ambito pessoal, quanto familiar.

Descritores: Relagdes familiares. Doenca de Alzheimer. Dindmica néo linear. Enfermagem.

ABSTRACT: it is aimed at learning the family (re)organization of elderly with Alzheimer in
the perspective of complexity. It is an exploratory research, a descriptive and qualitative
approach made with five family caregivers and one non-family caregiver of elderly with
Alzheimer, who participate in a support group developed in Santa Maria, Rio Grande do Sul,
Brazil. Data was collected between July and August of 2013, through focus group technique.
Data was submitted to strategic focus analysis, which resulted in the categories: Family
disorder generated by non-acceptance of the disease; Family order generated from new roles
assumed; Family (re)organization through protective strategies. The elderly with Alzheimer’s
family members are constantly exposed to every kind of disorder related to the disease, which
implies a constant (re)organization, both in the personal and family field.

Descriptors: Family relations. Alzheimer’s disease. Non-linear dynamics. Nursing.

RESUMEN: Se objetivd conocer la (re)organizacion familiar de los ancianos portadores de
Alzheimer, en la perspectiva de la complejidad. Pesquisa exploratéria, descriptiva de abordaje
cualitativa realizada com cinco cuidadores familiares y una cuidadora no familiar de los
ancianos con Alzheimer que participan en un grupo de apoyo desarrollada en Santa Maria,
Rio Grande del Sul, Brazil. Los datos fueran colectados, entre julio y agosto de 2013, por la
técnica de Grupo Focal y submetidos a analisis Focal Estratégica, resultando em las
categorias: Desorden familiar generado por la no aceptacion de la enfermedad; Orden familiar
apartir de nuevos papeis asumidos; (Re) organizacion de la familia a través de estrategias de

proteccion. Los familiares del ancianos con enfermedad de Alzheimer estdn constantemente
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expuestos a todo tipo de desorden natural de la enfermedades, lo que implica una constante
(re) organizarse, tanto personal, como familiar.
Descriptores: Relaciones familiares. La enfermedad de Alzheimer. Dinamica no linear.

Enfermeria.

INTRODUCAO

O desenvolvimento cientifico e tecnoldgico associado as melhores condicBes de saude
e bem-estar social, entre outros fatores, tem resultado num importante aumento da expectativa
de vida no mundo. No Brasil, segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica —
IBGE, existem cerca de 21 milhes de pessoas com mais de 60 anos e estima-se que, em
2025, 0 Brasil devera ser o sexto pais do mundo com o maior nimero de idosos.

O enwvelhecimento € um processo natural, o qual pode vir acompanhado tanto por
problemas fisiologicos, quanto mentais, sociais e espirituais que favorecem o surgimento de
Doencas Cronicas ndo Transmissiveis (DCNTs). Dentre estas, destaca-se a doenca de
Alzheimer (DA), que se caracteriza como neurodegenerativa, a qual causa declinio
progressivo das funcdes cognitivas, ligadas a percepcdo, a aprendizagem, a memdria, ao
raciocinio e ao funcionamento psicomotor, bem como ao aparecimento de quadros
neuropsiquiatricos com diversas manifestagdes graves.?

Os indices da doenca tém aumentado de forma significativa no mundo. Nos Estados
Unidos da América, atualmente, existem 5.4 milhGes de pessoas com Alzheimer. Acrescenta-
se que a cada 68 segundos algum individuo na América desenvolve a DA e que no ano de
2050 este intervalo diminuira para 33 segundos.> O Brasil ndo possui precisio em suas
estatisticas, porém, estima-se que cerca de 500 mil pessoas sejam acometidas por essa doenca.
Esses indices, somados aos danos ocasionados e as demandas de investimento publico,
colocam a DA, juntamente com outros tipos de doengas cronicas, como prioridades de
pesquisas no Brasil.*

A progressdo da doenca é variavel para cada individuo. No entanto, as fases do
processo demencial caracterizam-se em inicial, intermediaria e avancada.’ Os sinais e
sintomas evoluem desde pequenos esquecimentos até o confinamento ao leito, o que
acarretara a necessidade de cuidados constantes, realizados, na maioria das vezes, por um
membro familiar no domicilio.

Neste processo de cuidado diario, o familiar cuidador, frequentemente, abdica de suas

prioridades em prol do cuidado ao portador da patologia, fato que contribui para um declinio
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na qualidade de vida do familiar envolvido diretamente no cuidado. Esse declinio, junto ao
estresse  psicossocial, € influenciado pelo modo como as pessoas (re)organizam suas
estratégias de enfrentamento frente & doenca.® Ser familiar/cuidador de um portador da DA
requer, portanto, o0 desenvolvimento de habilidades humano-interativas, capazes de
compreender o portador de DA como um ser complexo e multidimensional.

Implica no desenvolvimento de processos relacionais diferenciados e adaptados para
viver/conviver com essa patologia, que gera, por vezes, sentimentos de desordem, medo,
inseguranca e perdas graduais. Nessa perspectiva, a organizagdo pode ser vista como
(re)organizacdo permanente de um sistema complexo pelas suas interacdes, o qual tende a se
desorganizar frente & desordem gerada pela propria doenca, e, sendo assim, concebe ndo
apenas a organizacio, mas a autorreorganizardo continua e permanente.’

O estudo justifica-se pela necessidade de reflexdo com consciéncia critica sobre a
realidade vivenciada por esses familiares cuidadores que também necessitam compreender o
processo adaptativo, no sentido de que é preciso estar bem para conseguir prover um cuidado
digno ao portador da DA. Nesse delineamento, é necessario que o enfermeiro, como
profissional responsavel pela sistematizacdo do processo de cuidado aos individuos nos
diferentes cenarios em que se encontram, considere os familiares/cuidadores dos portadores
da DA como protagonistas de suas historias, ou seja, alguém exposto a toda ordem de
conflitos, incertezas, instabilidades e caos, mas capaz de continuamente (re)organizar-se, a
partir das miltiplas interacdes, bem como de relagcdes familiares e sociais.

Sendo o ambiente domiciliar complexo por suas relacBes e interacdes e ainda o
principal local de cuidados aos idosos portadores da doenca de Alzheimer, questiona-se:
Como ocorre 0 processo de (re)organizagdo familiar com vistas ao enfrentamento da doenca
de Alzheimer? Na tentativa de responder ao questionamento explicitado, e na expectativa de
possibilitar olhares interativos e comprometidos com o ser humano inserido em seu contexto,
objetivou-se compreender a (re)organizacdo familiar de idosos portadores de Alzheimer na

perspectiva da complexidade.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, do tipo exploratéria e descritiva,
que possui como fio condutor a Complexidade de Edgar Morin.® A escolha do referencial da
Complexidade ocorreu da possibilidade de pensar conceitos, sem considera-los concluidos, e

de compreender a multidimensionalidade dos fendmenos, neste estudo, do processo de
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(re)organizagdo familiar de idosos portadores de Alzheimer a partir da singularidade e das
possiveis interacdes, relacbes e associagdes.

O estudo foi realizado com familiares cuidadores de idosos portadores de Alzheimer e
uma cuidadora ndo familiar, que participavam de um grupo de apoio, constituinte de um
Projeto de Extensdo denominado “Assisténcia Multidisciplinar Integrada aos Cuidadores dos
Portadores da Doenca de Alzheimer (AMICA)”, desenvolvido em uma instituigdo privada de
ensino superior na cidade de Santa Maria/Rio Grande do Sul, Brasil. Tal projeto iniciou no
ano de 2007 e é desenvolvido por uma equipe interdisciplinar, composta por docentes e
discentes dos cursos da area da salde da instituicio em questdo, quais sejam: de enfermagem,
farmécia, fisioterapia, nutricdo, odontologia, terapia ocupacional e psicologia, além da
participacdo de um representante da Associacdo Brasileira de Alzheimer (ABRAZ).

O ndmero de familiares/cuidadores que participam do grupo é varidvel em decorréncia
de que alguns frequentam por um periodo, e ausentam-se por outro, por motivos particulares.
Os critérios de inclusdo para o estudo foram: ser familiar/cuidador de portador da doenca de
Alzheimer e estar participando assiduamente do projeto. Excluiram-se, portanto, 0s
familiares/ cuidadores que estivessem afastados do grupo. Sendo assim, o grupo foi composto
por cinco familiares e uma cuidadora ndo familiar. Salienta-se que 0s sujeitos foram
convidados individualmente, por meio de contato telefonico, o que foi autorizado, ao
pesquisador, pela coordenadora do grupo AMICA.

Os dados foram coletados por meio da técnica de Grupo Focal (GF), que se caracteriza
por ser um grupo de discussdo que dialoga a respeito de um tema particular, vivenciado e
compartilhado através de experiéncias comuns, ao receber estimulos apropriados para o
debate. A escolha por essa técnica ocorreu pela possibilidade de ampliar as interagdes, visto
que a expressdo coletiva serviu como elemento para explorar as diversas ideias.” O GF contou
com a participacdo de um coordenador (pesquisador principal) e com uma observadora,
convidada previamente, que auxiliou no processo de coleta, gravacdo dos discursos coletivos,
anotacOes e dindmicas realizadas nos encontros.

No total, foram realizados trés encontros focais, entre 0os meses de junho e agosto de
2013, os quais tiveram uma duracdo de aproximadamente 120 minutos. Cada encontro foi
norteado por um tema especifico. No primeiro, buscou-se identificar como foi/estava sendo,
para os familiares/cuidadores, conviver com a Doenga de Alzheimer. Para tanto, iniciou-se
um longo processo de discussdes coletivas, norteadas pelos seguintes questionamentos: Qual
a primeira lembranca que vem a mente quando se pensa na doenca de Alzheimer? O que

significa conviver com o diagnostico, prognostico e cuidado ao idoso com Alzheimer?
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No segundo encontro, retomou-se a sintese coletiva do primeiro encontro e, na
sequéncia, refletiu-se  sobre  possiveis  forcas/potencialidades que  maximizam a
(re)organizacdo familiar para viver/conviver com o portador de Alzheimer, bem como as
fraquezas/fragilidades que dificutam a (re)organizacdo familiar no processo de cuidado.
Apos, convidou-se os familiares/cuidadores a registrarem as reflexdes, em um papel, por meio
de desenhos, ilustracdes, escritas e/ou de qualquer outra forma.

J4, no terceiro encontro, se retomou a sintese coletiva dos encontros anteriores e
prosseguiu-se ampliando as discussées em torno das oportunidades, desafios/ameacas e
estratégias que influenciam o processo de (re)organizacdo familiar e auxiliam no convivio
com a pessoa portadora da DA. Inicialmente, cada participante foi estimulado a falar acerca
de suas vivéncias pessoais e familiares no processo de cuidado e, por fim, aprofundaram-se as
vivéncias com base nos principios da teoria da complexidade.

A andlise dos dados teve inicio a partir da sintese coletiva de cada encontro, conforme
sugere a Andlise Focal Estratégica (AFE),'® a qual propde a participacio ativa dos sujeitos da
pesquisa. A AFE é uma técnica de analise que visa ampliar a compreensdo sobre o fenémeno
sob investigacdo, neste caso, a (re)organizacdo familiar, a partir do aprofundamento coletivo
das potencialidades e fragilidades, bem como dos desafios/ameacas, oportunidades e
estratégias relacionadas as vivéncias pessoais e coletivas. Num segundo momento, as sinteses
dos encontros foram retomadas pelo pesquisador principal, 0 qual realizou uma analise teorica
a luz da teoria da complexidade, referencial proposto para este estudo, originando as
categorias de analise, que serdo descritas nos resultados.

Foram considerados 0s preceitos éticos e legais que envolvem a pesquisa com seres
humanos, conforme a Resolugdo 466/2012 do Ministério da Saude.’ Esclarecidos o0s
objetivos e a metodologia da pesquisa, 0s participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, em duas vias, ficando uma em poder do participante e a outra em poder
do pesquisador. Os participantes foram informados de que seus nomes ndo seriam divulgados,
que poderiam se retirar do estudo a qualgquer momento, sem restricbes, e do seu livre acesso
aos dados. O Projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
do Rio Grande (CEPAS/FURG), pelo Parecer de n° 092/2013. Para manter o anonimato dos
participantes, os mesmos foram identificados pelas letras F (Familiar), e C (Cuidador),

seguidas de um algarismo numeérico conforme a ordem dos discursos (F1, F2...F5...C1).
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RESULTADOS

Dos seis sujeitos que participaram do GF, cinco eram familiares cuidadores, dos quais
uma era esposa e quatro eram filhos, e uma era cuidadora ndo familiar. O método adotado
possibilitou gerar constructos tedricos que conduziram a delimitacdo das categorias:
Desordem familiar gerada pela ndo aceitacdo da doenca; Ordem familiar a partir de novos

papéis assumidos; (Re)Organizacdo familiar por meio de estratégias protetoras.

Desordem familiar gerada pela ndo aceitacéo da doenca

A doenca de Alzheimer é experienciada e vivenciada de forma singular e complexa
por cada familiar/cuidador e familia. Todavia, existem tracos comuns, como, por exemplo, a
desordem no ambito familiar provocada pela ndo aceitacdo da doenca. Evidenciou-se, nas
falas dos participantes, que em muitos casos h4 o confronto com o desconhecido, o
despreparo para lidar com a negacdo e a instabilidade emocional do familiar/cuidador, que,
além de ter que cuidar, se confronta, frequentemente, com os demais familiares.

[...] eles (irm&os) achavam que a mée nédo tinha nada e eu ali explicando, explicando.
A minha vida virou do avesso, aquela tranquilidade que eu tinha ja ndo existe mais [...] (F3).

Percebe-se que, alem da ndo aceitacdo da doenca, e consequentemente da falta de
apoio no oficio de cuidar, muitos familiares potencializam a desordem ao invés da ordem no
processo cuidado. Esse fato € claramente percebido no relato de uma familiar cuidadora.

[...] o meu pai (esposo da portadora) € uma pessoa que nao aceitou a doenga e em vez
de ajudar ele complica a histéria. Ele é muito irritado, muito bravo, ndo aceita nada que eu

fale ou diga, entdo eu sofro muito nesse sentido, esse € 0 meu maior dilema da doenca [...]
(F5).

No relato a seguir fica evidente a desordem gerada pela ndo aceitacdo da doenca por
parte de um familiar, nesse caso, a irmd do cuidador principal, que desconfia que o familiar
cuidador esteja utilizando o dinheiro de sua mde sem necessidade. Tal desordem é vivenciada
com a desarticulacdo do vinculo familiar, percebido quando o mesmo refere que tal desordem
levou & inimizade:

[...] uma irm& minha ndo aceita e ndo quer enxergar as coisas e complica por causa
disso. Chegou ao ponto de pegar as receitas e procurar um advogado para ver se nao

estamos gastando o dinheiro da mée sem precisdo. Isso foi a pior fase para mim, virou
inimizade até! (F1)



56

A sequir, percebe-se o conflito vivenciado por uma familiar que, ao ndo se perceber
apoiada pelos demais familiares, refere ter feito enfrentamentos, reconhecendo que essa sua
atitude tem contribuido para o distanciamento dos demais familiares:

A aceitacdo para mim foi terrivel e ai esse negocio de organizar a familia é dificil.
Chegou um ponto que eu parti para ignorancia, eu peguei uns laudos com o médico, quando
algum familiar ndo aceitava, eu dizia: Ta aqui, 6... Se tu ndo entende, leva para um médico

ou alguém da tua confianca para te explicar. Eu dizia: Se ndo for para me ajudar, me faz um
favor, nem vai mais a4 em casa! (F2)

Nota-se, pelos depoimentos, que a desordem gerada pela ndo aceitacdo permeia o
cotidiano de todos, tanto dos familiares cuidadores quanto dos demais familiares. Essa ndo
aceitacdo da parte, entendida nesse contexto como cada membro da familia individualmente,
repercute no todo, neste caso, na familia como unidade, trazendo desordem e instabilidade.

Evidenciou-se, por outro lado, que a desordem gerada em decorréncia da doenga de
Alzheimer na familia tem a possibilidade de gerar uma nova ordem, a partir da descoberta de
novos significados, como a paciéncia, o amor e a ajuda ao proximo, auxiliando na
(re)organizagdo do cotidiano. A seguir, as falas:

Eu aprendi a ter mais paciéncia e ter mais amor, tanto pela familia como pelas outras
pessoas. Sinto que até as minhas filhas hoje tém mais paciéncia [...] (F4).

[...] eu aprendi o quanto minha familia é importantes uns para os outros, me ajudou a
entender a doenca e a ajudar quem também esta do mesmo barco (F3).

No préoximo relato, percebe-se que a doenca de Alzheimer proporcionou conhecer um
grupo de pessoas que vivenciam realidades semelhantes, fato que potencializa as relacOes,

interacOes e trocas de experiéncias entre os familiares/cuidadores:

Tu conhece pessoas com 0 mesmo problema e com isso ocorre troca de experiéncia, é
muito bom, porque tu fala sem medo, porque aqui (Grupo AMICA) todo mundo tem os
mesmos problemas, ai tu pode falar (F2).

No depoimento de uma familiar aparece que a desordem gerada pela doenca de
Alzheimer propiciou conhecer profissionais que a auxiliaram no processo de (re)organizacao,
ensinando acerca da doenca e da melhor forma de se conduzir, proporcionando-lhe
independéncia e autonomia para saber e buscar seus direitos legais:

Me proporcionou conhecer um grupo de profissionais dispostos a ajudar e ensinar a
lidar e agir nestas situacdes. Com isso eu aprendi muito sobre a doenca e também aprendi a

buscar os direitos e leis que possam ajudar o paciente, como aquisicdo de remédios,
aquisicao de leitos, fraldas, coisas que eu ndo sabia (F2).

As falas demonstram ainda a valorizacdo do estar junto, do cuidar, da interacdo que

possivelmente ndo teria existido se 0s sujeitos vivessem em uma ordem linear, ou seja, essa
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relacdo sO existiu por meio da desordem gerada pela doenca de Alzheimer, proporcionando

uma (re)organizacdo de ordem complexa a partir das interacbes dos sujeitos.

Ordem familiar a partir de novos papéis assumidos

Os sentimentos de perda em decorréncia da desordem gerada pela doenca, aos poucos,
passam a fazer parte do cotidiano familiar, gerando nova ordem, isto €, novas formas de ver,
conviver e lidar com os processos contraditorios. Alguns familiares passam a assumir papéis
antes nunca realizados e a conviver com realidades antes desconhecidas, conforme relatos a
sequir:

[...] 1a em casa eu sou 0 homem e a mulher de casa, eu decido banco, eu decido
compras, eu limpo a calha que entupiu, eu decido tudo que tem que fazer, eu decido a vida
deles (referindo-se ao esposo com Alzheimer e a uma irma que mora com eles) (F2).

Ele era uma pessoa ativa e de repente eu tinha que conduzir tudo para ele, como um
filho. Os horarios de comida, de remeédios e tudo mais, porque eles perdem a nogdo das
coisas (C1).

Observa-se, claramente, nos depoimentos, a nova ordem gue ocorre na vida dos
familiares/cuidadores a partir do surgimento da doenca. Referem-se as alteragcBes ocorridas e a
nova ordem que instalou-se em seus cotidianos, Visto que se reorganizam para assumir 0

cuidado e a manutencdo da saude do idoso portador de Alzheimer:

[...] houve uma mudanca de habito e eu assumi tudo, mudou nossa vida em todos 0s
sentidos. Agora eu organizo os horérios dela, a alimentagéo, a higiene pessoal (F4).

Percebe-se, nos relato dos familiares e da cuidadora, que a ordem e a desordem
encontram-se em um continuo movimento de ir e vir em busca da (re)organizacdo familiar.
Nesse caso, ndao sdo elementos contraditorios, visto que os cuidadores consideram que a
desordem gerada pela doenca de Alzheimer “obrigou” a ocorréncia de uma nova ordem,
atribuindo, ao familiar cuidador, a necessidade de assumir novos papeis antes realizados pelos
portadores da doenca. No entanto, essa nova ordem gera ciclicamente novas desordens, em

um movimento circular de complementaridade e antagonismo.

(Re)Organizacdo familiar por meio de estratégias protetoras

Os relatos dos familiares refletem a possibilidade de uma nova ordem familiar, a partir
da desordem desencadeada pela doenca de Alzheimer, em um processo circular em que a

desordem gerou a ordem, que gerou uma (re)organizacdo em uma relagdo complexa, num
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processo contraditério, mas ao mesmo tempo complementar e possivel, dessa (re)organizacdo
do cotidiano familiar por meio de algumas relacbes e interacdes que entendem a situacao
vivenciada:

Eu aprendi a lidar, sé que a gente aprende de um modo que a gente se fecha muito, a
gente fica até meio estUpida, meio mal educada. Entdo vocé cria aquele teu mundinho, as
pessoas ali em volta, aquelas pessoas que lidam ali contigo [...] (F1).

[...] 0 que se resume la em casa é eu, meu marido (portador de Alzheimer), um amigo,
um filho meu do coracdo, a minha irma (com deficiéncia). O meu mundinho, vamos dizer, é
algumas pessoas que entendem ele e eu [...] (F2).

E possivel perceber que a (re)organizagio ocorre numa tentativa de se proteger do
mundo externo, ou seja, criam-se “mundinhos” a parte, com acesso restrito apenas as pessoas
que compreendem 0 processo vivenciado por intermédio da doenca:

O guanto nés nos fechamos, apenas nos cinco da familia, tudo que nds iamos pedir

para os outros, nos pediamos entre nés, se ndo tinha ninguém, nés tinhamos que dar um jeito
de fazer, porque era nos [...] (F4).

O processo de enfrentamento da doenca de Alzheimer, mesmo que acompanhado,
inicialmente, por um intenso processo de desordem e conflitos, faz com que os familiares
busquem estratégias de (re)organizacdo que amenizem os transtornos constantes do cotidiano.
Tal processo estd baseado na capacidade de adaptar-se a um novo contexto existencial.

Percebe-se que, mesmo que os fatores desencadeadores de desordem tenham sido
representativos na fala dos participantes, as possiveis estratégias para o enfrentamento da
doenca e as possibilidades de uma nova ordem também se fizeram presentes. Significa dizer,
a partir dos depoimentos, que o ser humano e cada familia sdo capazes de estabelecer novas
relacbes e interacOes, as quais possibilitam uma nova (re)organizacdo nas diferentes

dimensoes.

DISCUSSAO

Para compreender a complexidade do fenbmeno de ordem-desordem-ordem que
envolve o processo de (re)organizacdo da familia, € preciso considerar o que implica ser
familiar cuidador inserido em contexto complexo pelas sua relagdes e interagdes, e exposto a
toda ordem, desordem e caos. E necessario ampliar o foco para além da doenca e adentrar
novos paradigmas, a fim de apreender o significado do processo de adoecimento de forma

multidimensional.*?
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Em decorréncia dos sintomas da doenca de Alzheimer, que exigem cuidados
constantes e complexos, os familiares vivenciam situacdes conflituosas, fato que os leva aos
mais variados sentimentos, tais como o conflito manifestado pela perda do companheiro e
pela desarticulagdo dos vinculos familiares.”** As mudancas ocorridas na vida dos familiares
cuidadores desencadeia atitudes que alteram o ambiente familiar a todo momento, seja para
uma nova desordem, seja para uma nova ordem. Os familiares, em busca de uma
(re)organizacdo, muitas vezes afastam-se do convivio social, em virtude de preconceitos
sociais ou pela perda da motivagcdo para o convivio coletivo. HA uma sobrecarga emocional e
de atividades gerando desordem na vida daquele que se compromete a assumir a tarefa de
cuidador.®

Nesse delineamento, ser familiar cuidador do idoso com Alzheimer desencadeia
sentimentos como a ddvida, a desordem, bem como o enfrentamento das incertezas, no
sentido de possibilitar e garantir a vida e o bem-estar ao portador da DA. Nessa perspectiva,
Morin sugere que se busque compreender a contradicdo e o imprevisivel a partir da
convivéncia com o0s mesmos. Enfatiza que a dificuldade do pensamento complexo é
justamente enfrentar a confusdo, a incerteza e a contradicdo, sem deixar de conviver com a
solidariedade dos fendmenos existentes entre si mesmos.? Neste interim, como compreender a
contradicdo e o imprevisivel a partir da convivéncia? O que esse pensar representa para 0S
familiares de portadores de Alzheimer?

Essa realidade exige dos familiares a busca de conhecimento, ndo mais de forma
isolada e desconectada do todo, mas a partir das relacbes com o contexto vivenciado ao qual
pertencem os familiares de idosos com Alzheimer. A familia deve aqui ser entendida como
uma unidade complexa pela unido entre as unidades e as multiplicidades, do que foi tecido
junto. Como elementos de uma familia, cada um dos familiares ¢ uma parte inseparavel
constitutiva do todo, ou seja, da familia como unidade. Esta circularidade que existe no todo-
partes e vice-versa apresenta um tecido interdependente, interativo e inter-retroativo entre o
objeto de conhecimento, ou seja, o idoso com Alzheimer, e seu contexto familiar e de
cuidados, as partes e o todo, o todo e as partes e as partes entre si.°

Além do mais, a DA envolve uma série de perdas que repercutem na dindmica familiar
e conduzem, muitas vezes, os familiares a desordem, expressas na vivéncia do Iuto
antecipado, visualizado neste estudo como a perda de um companheiro antes mesmo de sua
morte. Portanto, o cuidador é “obrigado” a se adaptar e a se (re)organizar a nova ordem
imposta pelas continuas mudancas da doenca. Assim, pode-se dizer que a DA conduz a uma

desordem pela perda da identidade do nucleo familiar e do desempenho de papéis, no qual o
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pai, a mae e o conjuge, quando portadores de DA, sdo vistos como pessoas dependentes de
cuidados, o que requer da familia uma nova ordem (re)organizadora.?

A desordem, no entanto, ao cooperar para o desenvolvimento de uma nova ordem
intrafamiliar, também apresenta novas oportunidades aos familiares cuidadores, no que
concerne a busca por locais e pessoas que convivam com situacfes semelhantes as suas, e na
medida em que ocorre a troca de experiéncias por meio de interacGes e retroacGes. Ndo se
pode classificar, de um lado, as desordens “positivas” geradoras, construtoras de inter-relacéo
e trocas de experiéncia, e, de outro, as desordens propulsoras de sofrimento, desintegracao,
visto que a desordem é geradora e degeneradora ao mesmo tempo.*’

Admite-se que a DA pode ser, a0 mesmo tempo, desintegradora e causadora de
inimeros conflitos familiares, como também geradora de novos processos relacionais.
Percebe-se, assim, que o processo de ordem-desordem-(re)organizagdo é uma constante na
vida das familias, em decorréncia das interacGes existentes entre o familiar cuidador e o0s
demais familiares e entre o familiar cuidador, os demais familiares e o idoso portador de
Alzheimer, 0 que nos remete ao pensamento complexo. O pensamento complexo concebe a
organizagdo como (re)organizagdo permanente de um sistema que tende a se
desorganizar,como reorganizacdo permanente de si, isto é, ndo apenas organizacdo, mas
autorreorganizacao.’

Em decorréncia da complexidade de cuidados dispensados ao portador da DA, a
estrutura familiar podera ser afetada, ocorrendo modificacdo de papéis sociais, mas ndo ao
ponto de permanecer na desordem.!® Logo, a familia é cotidianamente testada em sua
capacidade de discernimento, adaptacdo e (re)organizacdo a nova realidade, a qual exige
rendncias, responsabilidade e paciéncia. O familiar cuidador, ao se dedicar integralmente ao
idoso com DA, sem 0 revezamento com outras pessoas, pode apresentar quadro de estresse e
cansaco fisico/mental, o que possibilita novas desordens e, consequentemente,
(re)organizacdes.®

O cuidador é impulsionado, portanto, a criar estratégias de enfrentamento para se
adaptar e (re)organizar-se a essa situacdo.” Nesse sentido, ressalta-se a importancia de um
trabalho de intervencdo que valorize e envolva outros familiares no cuidado ao idoso com
DA E essencial que os profissionais considerem o individuo como ser singular e
multidimensional, o que engloba os familiares cuidadores, expostos a toda ordem e desordem,
confiitos, incertezas e certezas, questionamentos, instabilidades e ao caos, capazes, porém, de

(re)organizar-se a partir das desordens e incertezas comportamentais.
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Percebe-se que as dificuldades e desafios a serem enfrentados pelos cuidadores sdo
inimeros, no cuidar do outro, mas também de si proprios, no aprender a respeitar e a lidar
com as diferencas, bem como a dialogar com as incertezas.!® E importante que os
profissionais de salde, em especial os enfermeiros, que normalmente sdo responsaveis pela
sistematizacdo da assisténcia e cuidado aos pacientes e familias, pensem na familia como uma
unidade complexa, a qual também necessita de cuidados. Incorporarem uma postura dialdgica
e circular que possibilite ndo apenas conhecer, mas também compreender a realidade das
familias que possuem um portador da DA, para que possam orientar/interagir de maneira
efetiva, no processo de (re)organizar-se para a efetivacdo do cuidado ao familiar cuidador e ao

idoso portador da doenca.

CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados permitiram refletir e ampliar a compreensdo acerca do processo de
(re)organizacdo familiar com vistas ao enfrentamento da doenca de Alzheimer no idoso.
Percebe-se que as desordens no processo de organizacdo da familia sdo diversas e,
inicialmente, desencadeadas pela ndo aceitacdo da doenca por parte dos familiares. Esse
processo € dinamizado, no entanto, pelas relagdes, interacdes e retroacdes, capazes de
potencializar e dinamizar novas formas de organizacdo, tanto no ambito pessoal, quanto
familiar.

A (re)organizacdo familiar, embora ndo tendo aparecido com essa denominacdo, na
fala dos sujeitos, permeou as discussOes pessoais e coletivas, possibilitando observar a
constante (re)organizacdo que emergiu da desordem, como, por exemplo: assumir novos
papéis e as estratégias protetoras entre as familias. Possibilitou evidenciar, ainda,
potencialidades geradas a partir das desordens; conhecer pessoas que vivenciavam realidades
semelhantes, troca de experiéncias, conhecimento sobre a doenca, busca dos direitos legais,
dentre outros.

Os resultados possibilitaram compreender, também, que os familiares de idosos
portadores da DA estdo constantemente expostos a toda desordem gerada pela doencga, a qual,
no entanto, impulsiona continuamente a (re)organizacdo constante. Torna-se importante, sob
esse enfoque, que os profissionais de salde, em especial os enfermeiros, por serem 0s
responsaveis pela sistematizacdo do cuidado e 0s que permanecem mais tempo junto aos

individuos/familias, considerem a familia como um todo e ndo apenas o individuo portador da
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patologia, a fim de que as condutas profissionais venham auxiliar 0 processo
(re)organizacional.

Este estudo vem contribuir para a area da enfermagem/salde, uma vez que, a partir da
compreensdo dos fendmenos de ordem, desordem e (re)organizagdo vivenciados pelos
familiares, ampliam-se as possibilidades interativas e, dessa forma, permitem que se auxilie
os familiares cuidadores a visualizarem o processo como propulsor de nova ordem,
proporcionando-lhes oportunidades de novos aprendizados pessoais e coletivos.

Sugere-se a realizagdo de novos estudos voltados a compreensdo da (re)organizacdo de
familiares que estdo inseridos no contexto da doenca de Alzheimer, tendo como subsidio um
novo olhar, focado ndo apenas na “parte” ou na doenga, mas no “todo”, isto é, nos diferentes
movimentos associados a doenca. E fundamental que se pense no familiar cuidador como
sujeito que também precisa ser assistido pelos profissionais de Enfermagem/saide, bem como

em toda a rede de relacGes e interacdes sistémicas.
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(RE)ORGANIZACAO FAMILIAR DE IDOSOS PORTADORES DE ALZHEIMER:
PERCEPCAO DE DOCENTES A LUZ DA COMPLEXIDADE

FAMILY (RE)ORGANIZATION OF ELDERLY WITH ALZHEIMER: THE
LECTURERS PERCEPTION IN THE LIGHT OF COMPLEXITY

REORGANIZACION FAMILIAR DEL ANCIANOS PORTADORAS DE
ALZHEIMER: PERCEPCION DE LOS DOCENTES A LUZ DE LA COMPLEJIDAD

RESUMO: Objetivou-se conhecer a percepcdo de docentes dos cursos da area da salde que
integram um projeto universitario de apoio a familiares/cuidadores de idosos portadores da
doenca de Alzheimer acerca da(re)organizacdo familiar a luz da complexidade. Trata-se de
uma pesquisa exploratéria, descritiva, de abordagem qualitativa, realizada com cinco docentes
que participavam do grupo de apoio desenvolvido em uma instituicdo universitaria da regido
central do Rio Grande do Sul, Brasil. Os dados foram coletados entre julho e agosto de 2013,
por meio da técnica de Grupo Focal, e submetidos a Analise Focal Estratégica, da qual
resultaram trés categorias:Alzheimer: Processo singular e multidimensional; Fatores que
fragilizam a (re)organizacdo familiar; Estratégias que potencializam a (re)organizacdo
familiar. Os docentes reconhecem que a (re)organizacao familiar € um processo complexo,
gradual e singular, compreendida na medida em que surgem as alteracbes geradas pela
doenca.

DESCRITORES: Doenca de Alzheimer; Dindmica ndo linear; Pessoal de salde;
Enfermagem.

ABSTRACT: it is aimed at learning the perception of health lecturers who integrate a
university project to support family/caregivers of Alzheimer’sabout family (re)organization in
the light of complexity. It is an exploratory research, a descriptive and qualitative approach
made with five health professionals who participate in a support group developed in a
university institution in the central region of Rio Grande do Sul, Brazil. Data was collected
between July and August of 2013, through focus group technique and submitted to strategic
focus analysis, from which three categories resulted: Alzheimer — singular and
multidimensional process; Factors that weaken family (re)organization; Strategies that
strengthen  family  (re)organization. The professionals recognize that the family
(re)organization is a complex, gradual and singular process, understood as long as the
alterations generated by the disease appear.

DESCRIPTORS: Alzheimer’s disease; Non-linear dynamics; Health personnel; Nursing.

RESUMEN: Se objetivd conocer la percepcion de los docentes de la salud que integran un
projecto universitario de apoyo a familiares/ cuidadores de los portadores de Alzaheimer
acerca de la reorganizacion familiar a luz de la complejidad. Se trata de una pesquisa
exploratoria, descriptiva de abordaje cualitativa realizada con cinco profesionales de la salud,
participantes de un grupo de apoyo desarrollado en una institucion universitaria de la central
del Rio Grande del Sul, Brazil. Los datos fueran colectados, entre julio y agosto de 2013, por
medio de la técnica de Grupo Focal y submetidos a analisis Focal Estratégica, de la cual
resultaran tres categorias: Alzaheimer: proceso singular y multidimensional; factores que
debilitan la reorganizacion familiar; Estratégias que potencializan la reorganizacion familiar.
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Los profesionales reconocen que la reorganizacion familiar es un proceso complejo, gradual y
singular, comprendida en la medida que surjen las alteraciones generadas por la enfermedad.
DESCRIPTORES: Enfermedad de Alzheimer; Dinamica no linear; personal de salud,
Enfermeria.

INTRODUCAO

Em decorréncia do processo de envelhecimento populacional, se observa o aumento
expressivo de deméncias, e uma das mais discutidas € a doenca de Alzheimer (DA), que
acomete 10% dos idosos com mais de 65 anos”). A DA é considerada neurodegenerativa,
progressiva e irreversivel. Apresenta inicio insidioso e acarreta a perda da capacidade
funcional, desorientacdo espacial e declinio gradual da memodria, inicialmente de fatos
recentes®).

Estudos nacionais e internacionais vém sendo desenvolvidos com objetivo de
encontrar um diagnéstico preciso para DA®®). No entanto, até 0 momento o seu diagndstico
¢ impreciso, visto que a Unica forma de precisdo diagnostica ocorre por meio de anlise
histopatologica do tecido cerebral post mortem. Dessa forma, o diagndstico tem sido realizado
por exames complementares como: tomografias, ressonancias, exames laboratoriais, e pela
exclusdo de outras patologias!”.

Por atingir a parte cognitiva e, mais tarde, a motora, a DA ndo afeta somente o
portador, mas a familia como um todo, sobretudo, os familiares cuidadores, que, no contexto
brasileiro, s&o a principal fonte de cuidado aos seus membros®. Por comprometer o niicleo
familiar de forma singular e acarretar desordens fisicas e emocionais a todos os membros, a
DA faz com que a familia esteja em constante (re)organizacdo em sua estrutura funcional e
relacional”. Para tanto, os profissionais de saide devem visualizar a familia como uma
unidade complexa pelas interacbes existentes entre suas partes, para que as condutas
profissionais tornem-se singulares e multidimensionais.

Entende-se por ‘“complexo” a unido entre a unidade e a multiplicidade, do que foi
tecido junto. No caso da familia, os diferentes elementos que se congregam e, a0 MesmMo
tempo, s&0 inseparaveis e constitutivos do todo®. Nessa perspectiva, sustenta-se o cuidado de
enfermagem complexo, ampliado, dinamico, integrador e dialogico, no sentido de possibilitar
a coparticipacdo dos individuos. No processo de (re)organizacdo familiar, a enfermagem
ocupa uma importante funcdo pela compreensdo do ser humano como um ser integral e pela

possibilidade de intermediar a rede de relagdes e interagdes sistémicas™?.
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No entanto, para que as condutas profissionais contemplem a complexidade do
cuidado ao idoso portador da DA e de seus familiares, de maneira singular e
multidimensional, concebe-se como imprescindivel a ligacdo/religacdo dos diversos saberes
profissionais. Sob o enfoque da complexidade, € necessario que a enfermagem interaja com
os demais profissionais da area da saude e com os familiares/cuidadores dos idosos com
Alzheimer, a fim de estabelecer uma teia de relacbes e interacbes para que os familiares
possam se (re)organizar para o convivio com a DA.

Varios estudos, portanto, vém sendo realizados com o enfoque na salde do
familiar/cuidador de idosos com Alzheimer® 711, No entanto, pouco se tem investigado sobre
0 processo de (re)organizacdo familiar com vistas ao enfrentamento desta patologia que
possui indices crescentes, a0 passo em que aumenta a expectativa de vida populacional. A
partir dessas constatacBes, questiona-se: Qual a percep¢do de docentes dos cursos da area da
salde sobre a (re)organizacdo familiar no contexto da doenca de Alzheimer? Para tanto,
objetivou-se conhecer a percepcdo de docentes dos cursos da area da salde que integravam o
projeto universitario de apoio a familiares/cuidadores de portadores de Alzheimer acerca da

(re)organizacdo familiar a luz da complexidade.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, do tipo exploratéria e descritiva,
que possui como referencial a teoria da complexidade, a qual guiou o pesquisador e 0s
pesquisados a refletirem sobre novas formas de articular as incertezas e desordens as novas
maneiras de (re)criar os métodos para a compreensdo do fendmeno. A escolha do referencial
ocorreu por compreender que “uma teoria ndo ¢é o conhecimento; ela permite o
conhecimento. Uma teoria ndo é uma chegada; € a possibilidade de uma partida. Uma teoria
ndo ¢ uma solug¢do, é a possibilidade de tratar de um problema »(13:335),

O estudo foi realizado com docentes dos cursos da area da salde que participavam do
Projeto universitario de apoio denommado “Assisténcia Multidisciplinar Integrada aos
Cuidadores de Portadores da Doenga de Alzheimer (AMICA)”, desenvolvido em uma
instituicdo privada de ensino superior da regido central do Estado do Rio Grande do Sul,
Brasil. Tal projeto vem sendo desenvolvido sistematicamente desde o ano de 2007, por uma
equipe interdisciplinar, composta por docentes e discentes dos cursos da area da Salde, quais

sejam: de enfermagem, farmécia, fisioterapia, nutricdo, odontologia, psicologia e terapia
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ocupacional, além da participacdo de um representante da Associacdo Brasileira de Alzheimer
(ABRAZ).

Os participantes do estudo foram convidados, em um dos encontros do grupo, a partir
do seguintes critérios de inclusdo: ser docente dos cursos da area da salde e estar participando
ativamente do Projeto ha pelo menos seis meses. Excluiram-se os docentes que por alguma
razdo estivessem afastados do grupo e que ndo fossem da area da salde. Com base nesses
critérios, fizeram parte do estudo cinco profissionais.

Os dados foram coletados por meio da técnica de Grupo Focal (GF), que se caracteriza
como um grupo de discussdo que dialoga a respeito de um tema particular, tema vivenciado e
compartilhado através de experiéncias comuns, ao receber estimulos apropriados para o
debate. A escolha por essa técnica de coleta de dados ocorreu da possibilidade de interacdo
grupal, visto que a expressdo coletiva serviu como elemento para explorar e ampliar a
compreensdo em torno do fendmeno sob investigacio®®. O GF contou com a participacdo de
um coordenador (pesquisador principal) e com uma observadora, convidada previamente, que
auxiliou no processo de coleta, na gravacdo dos discursos coletivos, nas anotacfes e
dindmicas realizadas nos encontros. No total, foram realizados trés encontros, entre 0s meses
de junho e agosto de 2013, os quais tiveram uma duracdo de aproximadamente 120 minutos
em cada encontro.

Cada encontro foi norteado por um tema especifico. No primeiro, buscou-se
compreender a percepcdo dos docentes acerca da (re)organizagcdo familiar no processo de
enfrentamento da doenca de Alzheimer. Para tanto, o moderador realizou a leitura de um
breve texto extraido da obra “A Cabega bem-feita: repensar a reforma, reformar o
pensamento”, de Edgar Morin®. Apés, os sujeitos, foram convidados a expressar/registrar em
uma folha de papel A4, a primeira ideia que lhes veio a mente ao refletirem sobre a “doenca
de Alzheimer”, e posteriormente, “familia”. Na sequéncia, cada participante apresentou a sua
ideia, as quais possibilitaram intensas discussdes coletivas e que, gradativamente, foram
ampliadas a luz do pensamento complexo. Ao final do encontro, realizou-se uma sintese,
escrita por um dos participantes, o qual se disponibilizou a fazé-la, com a ajuda dos demais. A
sintese foi recolhida pelo coordenador e realizaram-se também acertos e combinagdes finais
para 0 préximo encontro.

No segundo encontro, retomaram-se alguns pontos discutidos no primeiro e dialogou-
se acerca das potencialidades/forcas e fragilidades/fraquezas vivenciadas no processo de
cuidado aos familiares/cuidadores de idosos portadoras de Alzheimer. Inicialmente, 0s

docentes foram convidados a refletir sobre o questionamento: Como foilestd sendo para vocé
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conviver com os familiares/cuidadores dos idosos com Alzheimer e como vocé percebe a
(re)organizacdo familiar com vistas ao enfrentamento da doenca? Posteriormente foram
convidados a registrar em um papel, por meio de desenhos, ilustracdes, escrita ou de qualquer
outra forma, as principais potencialidades/forcas que auxiliaram no processo de
cuidado/convivéncia com os familiares/cuidadores e as fragilidades/fraquezas encontradas no
processo de cuidado aos familiares/cuidadores. Na sequéncia, realizou-se uma discussao
coletiva a partir do que cada um havia registrado.

Ja, no terceiro encontro, retomou-se a sintese dos encontros anteriores, e prosseguiu-se
ampliando as discussdes em torno das oportunidades, desafios e ameacas encontrados pelos
docentes no processo de apoio a (re)organizacdo familiar de idosos com Alzheimer. Enquanto
0s participantes discutiam o0s elementos em questdo, 0 moderador anotou alguns termos fortes
das falas, montando um pequeno esquema. Na sequéncia, 0 moderador apresentou o0s tdpicos
registrados, aos docentes, questionando-o0s sobre sua concordancia e aceitacdo e se gostariam
de acrescentar algo. Ap6s a andlise, elaborou-se uma estrutura complexa, envolvendo o0s
elementos discutidos no encontro, como estratégias capazes de auxiliar familiares cuidadores,
estabelecendo-se alguns elementos referentes a DA que direcionam ao cuidado na perspectiva
da complexidade.

A andlise dos dados teve inicio a partir da sintese coletiva de cada encontro. Num
segundo momento, as sinteses do encontro foram retomadas pelo pesquisador, o qual realizou
uma andlise tedrica com base na teoria da complexidade e uma andlise metodoldgica com
base na Analise Focal Estratégica (AFE)®, a qual propde a participacio ativa e cooperativa
dos sujeitos da pesquisa. A AFE é uma técnica de analise que visa ampliar o fenémeno sob
investigacdo, neste caso, a (re)organizacdo familiar, a partir do aprofundamento coletivo com
base nas potencialidades e fragilidades, bem como nos desafios ou ameacas e oportunidades
e estratégias relacionadas as vivencias pessoais e coletivas. Assim, foram gravadas,
transcritas e analisadas as falas dos sujeitos, as quais deram origem as categorias de andlise
apresentadas e discutidas nos resultados.

Foram considerados 0s preceitos éticos e legais que envolvem a pesquisa com seres
humanos, conforme a Resolucdo 466/2012 do Ministério da Satde”). Os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, em duas vias, ficando uma com o
participante e a outra com o pesquisador. O Projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa na Area da Salde da Universidade Federal do Rio Grande (CEPAS/FURG), pelo

Parecer de n° 092/2013. Para manter o anonimato dos participantes, os mesmos foram
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identificados pela letra D (docente) seguida de um algarismo numérico conforme ordem dos
discursos (D1, D2...D5).

RESULTADOS

Dos dados organizados e analisados, emergiram trés categorias, quais Ssejam:
Alzheimer: processo singular e multidimensional, Fatores que fragilizam a (re)organizacdo

familiar; Estratégias que potencializam a (re)organizacdo familiar.

Alzheimer: processo singular e multidimensional

A DA é percebida pelos profissionais como singular, pois é diferente de outras
patologias em que existe uma conduta Unica. Em decorréncia de sua sintomatologia e
evolugdo processual, apresenta-se de forma singular para cada individuo e, assim, a conduta
profissional mostra-se igualmente singular e complexa:

A doenga de Alzheimer é extremamente singular. O cuidado de cada um é muito
individualizado, entdo por isso que talvez seja tdo complexo de lidar, porque, diferente de
algumas outras doencas, no Alzheimer ndo existe uma conduta Unica, um manejo, um
tratamento que seja igual. (P4)

A doenca por si s6 é incerta. Mas a doenca de Alzheimer para mim é uma das doencas
mais incertas, porque as outras doencas tu tem um medicamento que pode prolongar aguela
vida ou te trazer a cura [...] mas a doenga de Alzheimer a gente ndo tem nada disso. (P2)

Os relatos dos docentes demonstram, ainda, que, em decorréncia de suas
caracteristicas incertas e imprevisiveis, a DA extrapola o nicleo familiar, caracterizando-se
como multidimensional, necessitando de cuidados de profissionais de saude:

O Alzheimer é um problema té@o crénico, que ele nédo fica s6 na familia, precisa de
cuidado de profissionais da salde, da familia em si e da prépria sociedade na forma de
aceitar o paciente e a suas limitacdes [...] (P1)

[...] eu vejo que ela é uma doenca que esta interconectada dentro de um sistema. Ela é
uma doenca que abrange ndo apenas a familia, mas também a sociedade e os profissionais de
saude e todas essas pessoas formam um grande sistema [...]. (P3)

As falas demonstram a complexidade que envolve a doenca de Alzheimer e a incerteza
que permeia cada situacdo em particular, uma vez que se trata de uma doenca em que ndo

existe uma conduta Unica para todos os casos. Esse fato, segundo os participantes, necessita
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de uma conduta integrada, que interconecte as partes, entendidas, neste estudo, como o0s
diferentes elementos que compdem a familia e os profissionais de salde, ao todo, ou seja, a
sociedade formando um sistema complexo por meio das relagbes e interacOes e retroacdes

entre o todo e as partes e entre as partes e o todo.

Fatores que fragilizam a (re)organizacdo familiar

Observou-se, nas falas dosdocentes, que varios sdo os fatores que fragilizam o
processo de (re)organizacdo familiar dos idosos portadores de Alzheimer, dos quais destacam-
se 0 desconhecimento/medo do desconhecido e a negacdo da doenca por parte dos familiares
e da sociedade:

E uma doenca degenerativa e nem todo mundo tem essa percepcéo, essa visao, até
que isso aconteca dentro da familia. Ao mesmo tempo € a negacéo, o ndo quero saber, ou eu
sei, mas finjo ndo saber, entdo faz de conta que daqui a pouco ela ou ele vai ficar bom, isso a
gente vé muito! (P3)

[...] a gente tem um pré-conceito da doenca, e a gente ndo entende enquanto
sociedade, enquanto grupo, como uma pessoa consegue perder tantos aspectos cognitivos e
sua autonomia, principalmente. Como é dificil essa aceitagdo! (P1)

Denota-se que, em decorréncia da ndo aceitacdo, ou pelo medo do desconhecido,
alguns familiares podem afastar-se e a (re)organizacdo familiar ocorre de maneira que o0 ato
de cuidar concentra-se em um Unico familiar. Pelas falas, é possivel perceber que esse fato
ocorre em decorréncia do desconhecimento ou como forma de os familiares se
autoprotegerem em relagéo ao desconhecido:

Eu vejo muito esse afastamento da familia, numa familia com mais de um filho
normalmente o cuidado centra em um e os outros se afastam [...] numa forma de dizer: “Nao
é que a gente ndo queira cuidar, mas, quanto mais longe a gente fica, menos a gente sofre, eu
ndo vejo, ndo sinto!”. Quem esti ali na luta € que estd vendo a cada dia, que esta
vivenciando as perdas fisicas e cognitivas, € um desgaste e tem toda uma desestruturacao.
(P3)

[...] as pessoas ndo tém a real nocéo do que significa a doenca e no que ela implica e
Isso gera um afastamento. Eu n&o quero ficar sabendo o que eu vou passar mais adiante. Tem

gente que ja consegue, que lida melhor com isso, mas muita gente nao quer saber. (P1)



72

A DA implica em uma (re)organizagdo constante devido as modificagdes ocasionadas
pela doenca. Todavia, a (re)organizacdo possibilita novas experiéncias, o que faz com que a
nova ordem gerada seja diferente da que existia anteriormente. A seguir, um relato:

[...] essa reestruturacdo é muito longa, ela acontece, tu vai se ajustando as
modificacdes que sdo continuas até o 6bito. Entdo a reestruturacdo da familia como era, essa
volta & “normalidade”, s6 acontece depois e talvez nem aconteca da mesma forma em que
era antes, porque tem toda uma vivéncia. (P2)

No relato da profissional, percebe-se que a (re)organizagdo acontece constantemente
na vida dos familiares, tratando-se de um processo longo que se estende até o Obito do
portador da DA.

Estratégias que potencializam a (re)organizacdo familiar

Os docentes reconhecem que a (re)organizacdo familiar é algo dificil para a familia em
decorréncia do impacto que a DA gera, em suas diferentes dimensGes e realidades. Percebem,
no entanto, que as redes de apoio, bem como a interligacdo dos diversos saberes se constituem
em importantes estratégias para a (re)organizacdo familiar:

Os pacientes que desenvolvem a doenca vém de diferentes ndcleos familiares, de
diferentes sistemas, entdo para mim a (re)organizacdo dessa familia, desse doente, tem que se
dar por meio de redes de apoio, ndo que seja assim, cada profissional na sua area, mas
interligado, tentar fazer essa relacdo, porque o impacto inicial do diagnostico ja € muito
doloroso para a familia. (P2)

[...] poderia ter mais interconexdo dos diferentes sistemas e subsistemas, 0s servigos,
vamos chamar assim, 0s servicos de apoio, redes de apoio, unidades, enfim [...] (P3)

Na fala de outro docente, aparecem 0s grupos de ajuda como estratégias para a
(re)organizacdo familiar, mas refere que o melhor seria adentrar no domicilio, fortalecendo-
se como rede de apoio. Para tal, a profissional salienta, ainda, a importancia da articulagcdo
entre as diversas redes de apoio, tais como grupos de ajuda, as unidades basicas, os hospitais e
as escolas:

[...] o grupo de ajuda é muito positivo, mas eu penso que entrar dentro desse
domicilio também faria diferenca enquanto rede de apoio, visitas integradas e conectar o
NOSSO grupo com 0s outros sistemas que poderiam ser o0s subsistemas, as unidades basicas, o
hospital e a escola. Acho que dessa maneira, s dessa maneira essa (re)organizacao podera

ser melhor e menos dolorosa para a familia. (P1)
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E possivel observar, na fala a seguir, que os docentes, mesmo referindo saber a
importancia, possuem dificuldades para trabalhar com a familia como unidade.

Eu acho que realmente é muito dificil a gente trabalhar com a familia, eu acho isso
muito importante, é por ai que comeca, mas é muito dificil tu abordar [...]. SO se a gente
reunir a familia e ir até 1a (domicilio)[...] e ai é para isso que serviria a Estratégia de Salde
da Familia. (P5)

Trabalhar com a familia € algo que ainda precisa ser explorado por parte dos
profissionais de salde, conforme relato de um docente, ao referir que a visdo dos profissionais
¢ ainda pontual, linear e centrada na doenca. Salienta tambem o trabalho que deveria existir
por parte da Estratégia Salde da Familia:

A respeito da (re)organizacdo familiar, eu acho que a gente ainda esta engatinhando
muito. Por décadas nds fomos centrados na doenga, que € o modelo biomédico, a gente vé
apenas a doenca e esquece a pessoa que estda saudavel teoricamente, fisicamente ativa,
porque estd cuidando da outra. Esquece que por tras disso tem muita dor fisica, psiquica, e
isso ndo é levado em consideracdo quando a gente ndo tem esse contato, a gente se preocupa
com o doente. (P2)

No relato da docente, essa dificuldade em trabalhar com a familia pode ser atribuida
ao modelo biomédico, que leva em consideracdo apenas a parte, entendida neste caso como a
doenca de Alzheimer, muitas vezes, esquecendo-se do individuo saudavel que estd no papel

de cuidador.

A (RE)ORGANIZACAO FAMILIAR A LUZ DA COMPLEXIDADE

Ao apreender a (re)organizacdo familiar de idosos portadores de Alzheimer na
perspectiva da complexidade, os docentes apresentam mais inquietacbes do que respostas,
uma vez que a DA é percebida como singular por acometer cada individuo de maneira
particular, fato que instiga que o cuidado ofertado seja igualmente singular, multidimensional
e, portanto, complexo. Além disso, referem que a DA extrapola o nicleo familiar,
necessitando visdo global por parte dos profissionais de salude e compreensdo da sociedade
como um todo.

O pensamento complexo € capaz de reunir, contextualizar, globalizar e, a0 mesmo
tempo, de reconhecer o individual, o singular e o concreto. Nesse entendimento, o todo,
compreendido neste estudo como a familia, é uma unidade complexa e ndo se reduz a soma

dos elementos que constituem as partes*®). Evidenciou-se, nesse estudo, que os docentes dos
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cursos da darea da salde possuem conhecimento multidimensional acerca da doenga,
compreendendo a desordem vivenciada tanto individualmente por cada familiar/cuidador,
quanto pelas familias como unidade complexa.

Esse olhar para o todo, mas também para as partes, pode ser atribuido & participacao
ativa no grupo de apoio aos familiares cuidadores. Ao participarem do grupo, os profissionais
ampliam conhecimentos, fato que lhes permite a compreensdo de que a desordem esta em
acao por toda parte, permitindo encontros e desencontros, co-organizando e desorganizando,
alternadamente e ao mesmo tempo, pois a desordem é sempre relativa a processos de
interacdo (re)organizadores ou dispersivos*®.

Evidencia-se, portanto, que as certezas e incertezas sdo uma constante na atuacdo dos
docentes participantes desse estudo em relacio ao apoio aos familiares/cuidadores dos
portadores de Alzheimer no processo de (re)organizacdo familiar. Por um lado tem-se a
certeza do que a doenca implica tanto as partes, ou seja, a cada membro dessa familia, quanto
para a familia como um todo. Por outro, permanece a incerteza de como atuar de forma a
atender a multidimensionalidade do todo complexo. A complexidade comporta justamente o
reconhecimento de um principio de incompletude e de incerteza, pois é a partir destas que
surge o desafio do cuidado, no sentido de contemplar a integralidade e multidimensionalidade
do ser humano®®.

Evidencia-se, dessa forma, a necessidade do cuidado multidimensional, ou seja,
direcionado ndo apenas a parte, mas ao todo, que nesse sentido compreende o portador da
doenca, o familiar cuidador, a familia e a rede de relacdes e interacbes sistémicas. Portanto, as
acOes dos profissionais voltadas ao todo poderdo ajudar a familia a conviver com as desordens

inerentes a esse processo?

. Os profissionais reconhecem que a (re)organizacdo familiar é
algo que precisa ocorrer para a convivéncia com a doenca e entre a parte e o todo. Porém
referem ser dificil para familia em decorréncia das desordens geradas pela ndo aceitacdo, pelo
desconhecimento/medo do desconhecido que a DA proporciona tanto as partes
individualmente quanto ao todo.

Em meio as desordens e inUmeras incertezas geradas pela doenca, tanto na familia,
guanto nos profissionais de sadde, surge a complexidade que comporta o reconhecimento de
um principio de incompletude e de incerteza*®). E nessa incompletude e incerteza que surge o
desafio do cuidado no sentido de contemplar a multidimensionalidade do ser humano. Sob o
enfoque da complexidade, é necessaria a articulacdo entre os profissionais da area da salde,

as familias e os familiares/cuidadores dos idosos com Alzheimer, potencializando essa teia de



75

relaces e interagcOes para que os familiares possam se (re)organizar para o enfrentamento do
diagnéstico e convivéncia com a DA.

Dessa forma, ampliam-se e se fortalecem capacidades para implementacdo de
estratégias e condutas de cuidados multidimensionais, que contemplem, portanto, ndo
somente 0 bem-estar do idoso portador da DA, mas também o viver saudavel de seus
familiares/cuidadores e rede de relagbes e interacOes. Nesse constructo, emergem como
possiveis estratégias as redes de apoio a familiares e portadores de condi¢do cronica de salde,
que tém despertado a atencdo de profissionais da salde e psicologia, pois acreditam ser
importante para o enfrentamento de situacdes de estresse e sofrimento®Y.

Os docentes sujeitos deste estudo sugerem, como estratégias, a relacdo e interligacéo
dos saberes dos diferentes profissionais e articulacdo entre as redes de apoio, tais como
grupos para familiares/cuidadores, escolas, ESF e hospitais. As estratégias podem auxiliar no
processo de (re)organizacdo dessas familias, pois caracterizam-se, segundo Morin, como a
arte de integrar informagfes e formar esquemas de acdo, com intuito de estar aptos para reunir
o maximo de certezas para enfrentar a incerteza’®. A estratégia traz em si a consciéncia da
incerteza que vai enfrentar e, por isSO mesmo, encerra uma aposta. Dessa forma, oS
profissionais devem ter consciéncia da aposta, de modo a ndo cairem em falsas certezas®®.

Tais estratégias podem potencializar a capacidade das familias de se auto-organizarem
para conviverem com a DA. Essa auto-organizacdo faz com que o organismo desenvolva

complexidade, autonomia e (re)organizacdo continua®?

. Nesse contexto, os familiares podem
se (re)organizar internamente para atingir niveis sempre mais complexos de organizacdo, o
que contribui para o fortalecimento das relacfes e associacdes entre 0 todo e as partes e vice
versa, auxiliando na compreensdo das desordens. Essas formas de auto-(re)organizacdo
possibilitam a construcdo de estratégias de enfrentamento dos problemas sociais e de saude

através da emancipacdo dos individuos e familias como protagonistas da prépria historia.

CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados permitiram conhecer a percep¢do de docentes dos cursos da area da
salde que integravam 0 projeto universitario de apoio a familiares/cuidadores de portadores
da doenca de Alzheimer acerca da (re)organizacdo familiar & luz da complexidade. A DA é
percebida como singular, o que implica que para a (re)organizacdo familiar é necessario
pensar na multidimensionalidade, ou seja, no idoso portador de Alzheimer, seus familiares

cuidadores, familia como unidade complexa e sociedade como um todo.
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Os docentes reconheceram que a (re)organizacdo familiar € um processo complexo e
gue acontece constantemente, ou seja, os familiares vao se (re)organizando a medida que
surgem as desordens geradas pela doenca. Os docentes citaram alguns fatores que dificultam a
(re)organizacdo familiar, como: a negagdo, o desconhecimento da doenca e 0 medo do
desconhecido. Tais fatores, segundo o0s sujeitos do estudo, implicam que a familia que
vivencia a situacdo da doenca de Alzheimer necessita ser assistida por redes de apoio, que
devem estar interligadas para que possam ser atendidas as multidimensionalidades das partes
e também do todo.

Este estudo proporcionou ainda refletir acerca da percepcdo pontual, focada nas partes
gue, por vezes, ainda, norteiam a conduta dos profissionais da salde, 0 que nos remete ao
modelo biomédico ainda presente tanto no processo de formacdo desses profissionais, quanto
nos seus locais de atuacdo. Os resultados possibilitaram compreender que a percepcdo dos
docentes acerca da (re)organizacdo familiar € mais complexa do que se imagina, pois
percebem a multidimensionalidade que envolve esse processo dificil e necessario as familias
gue possuem um idoso com a doenca de Alzheimer.

O estudo possibilitou, também, compreender parte das fragilidades encontradas neste
processo de (re)organizacdo familiar na percepcdo dos docentes, bem como sinalizar possiveis
estratégias que possam contribuir para o processo de (re)organizacdo familiar, como a
articulacdo entre as redes de apoio existentes. Desta maneira, 0 estudo suscita reflexdes acerca
do processo de (re)organizacdo familiar de idosos com DA, as quais podem possibilitar a
interconexdo dos diferentes saberes para auxiliar a familia neste processo.

No entanto, entendendo a complexidade que envolve o processo de (re)organizagcao
familiar com vistas a convivéncia no contexto da DA, afirma-se que 0 assunto ndo se esgota
com essa pesquisa.  Sugere-se a realizacdo de novos estudos voltados a percepcao
multiprofissional e interdisciplinar acerca da (re)organizacdo familiar de idosos com
Alzheimer para que, em um futuro proximo, esta relacdo de ordem-desordem-(re)organizacao

venha a ser menos conturbada e desarticuladora dos vinculos familiares e sociais.
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6 DELINEANDO ALGUMAS IDEIAS CONCLUSIVAS

Considera-se que 0s objetivos propostos para a pesquisa foram alcangados, pois foi
possivel compreender a (re)organizacdo  familiar de idosos portadores da doenca de
Alzheimer na perspectiva da Complexidade, bem como conhecer a percepcéo de docentes dos
cursos da area da salde que integram um projeto de apoio aos familiares/cuidadores dos
portadores de Alzheimer acerca da (re)organizacdo familiar na perspectiva da complexidade e
identificar estratégias de cuidado capazes de contribuir para a (re)organizagdo familiar no
processo de enfrentamento do Alzheimer.

Ao buscar compreender como os familiares de idosos portadores de Alzheimer se
(re)organizam para o enfrentamento da doenca, identificou-se que 0S mesmos estdo
constantemente expostos a toda desordem gerada pela DA, mas abertos e flexiveis a
(re)organizacdo constante. Tais desordens desencadeadas, inicialmente, pela ndo aceitacdo da
doenca por parte dos familiares de forma singular, ou da familia como unidade complexa, sdo
ao mesmo tempo geradas e geradoras de uma constante (re)organizacdo do e no cotidiano
familiar. Evidenciou-se que a DA desencadeia potencialidades, fragilidades e desafios no
convivio familiar, os quais, na perspectiva da complexidade, podem ser pensados como partes
de um todo e vice-versa.

Percebeu-se que as desordens geradas nas e entre as partes repercutem diretamente no
todo, ou seja, na familia como unidade complexa. Os resultados possibilitaram compreender,
ainda, que os docentes da area da saude que integram o projeto de extensdo de apoio aos
familiares/cuidadores possuem percepcdo da multidimensionalidade que envolve o processo
de (re)organizacdo familiar de idoso com a DA. Reconhecem a (re)organizagdo familiar como
um processo complexo e continuo em que os familiares vdo se (re)organizando a medida que
surgem as desordens geradas pela doenca.

Algumas fragilidades permearam a construcdo deste estudo, dentre elas a dificuldade
de reunir os familiares para o desenvolvimento dos grupos focais, dificuldade igualmente
encontrada com o grupo de docentes. No entanto, compreendendo que as desordens sao
propulsoras de nova ordem, pesquisador e pesquisados se (re)organizaram inimeras vezes
para a efetivacdo do grupo, que teve seus encontros desmarcados e remarcados algumas vezes
até a conclusdo do processo de coleta e andlise dos dados.

Como potencialidade, destaca-se a metodologia de coleta e andlise de dados utilizada
neste estudo, pois permitiu um processo dinamico, circular e multidimensional que

possibilitou compreender o fendbmeno sob investigacdo, com pesquisados e pesquisadores
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como atores e autores de novos significados. Além disso, salienta-se o referencial da
complexidade, por possibilitar a compreensdo da desordem-ordem-(re)organiza¢cdo como
processo antagbnico e, a0 mesmo tempo, complementar, pela apreensdo da desordem como
propulsora de nova ordem.

Esses fatores contriburam para a efetivagdo desse trabalho, que apresenta
caracteristicas que o tornam inédito e contributivo para a inovacao e o repensar das praticas de
cuidado de enfermagenvsaide. O estudo possibilitou a reflexdo e sinalizacdo de estratégias
ampliadas, dentre as quais se destacam a interligacdo, interacdo e retroacdo entre as redes de
apoio que assistem as familias que vivenciam a situacdo da DA, para que as condutas
considerem a multidimensionalidades das partes e também do todo. Foi possivel a construcéo
de estratégias voltadas as principais ddvidas e situacbes que foram referidas e vivenciadas
pelo grupo de familiares e cuidadora sujeitos deste estudo.

Torna-se importante, sob esse enfoque, que os profissionais de salde, em especial 0s
enfermeiros, por serem 0s responsaveis pela sistematizacdo do cuidado e 0s que permanecem
mais tempo junto aos individuos/familias, considerem a familia como um todo e ndo se
limitem a doenca, a fim de que as condutas profissionais venham auxiliar o0 processo
(re)organizacional. Os resultados dessa pesquisa podem potencializar discussdes e reflexes
entre os profissionais da enfermagem/saide, familiares/cuidadores, nas familias e na
sociedade como um todo, para que as condutas sejam direcionadas de maneira singular e
complexa.

Espera-se, outrossim, que as estratégias que emergiram desta pesquisa possam auxiliar
familias no processo de (re)organizagdo, bem como no cuidado a idosos portadores de
Alzheimer. Dessa forma, sugere-se a Uutilizacdo dessas estratégias na  prética
assistencial/clinica dos profissionais de enfermagem/saide junto aos individuos e familias que
vivenciam a DA, na docéncia junto as disciplinas relacionadas a gerontologia e geriatria e
pelos familiares/cuidadores de idosos portadores de Alzheimer no dia a dia de cuidados, bem

COMO NO Processo continuo e necessario de (re)organizacao familiar.
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APENDICE A- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

PROJETO: (Re)Organizacdo familiar no processo de enfrentamento da doenca de Alzheimer na
perspectiva da complexidade.

Estas informagfes estdo sendo fornecidas para sua participacdo voluntaria neste estudo, que visa: Compreender a
(re)organizacdo familiar de idosos portadores de Alzheimer na perspectiva da complexidade; Conhecer a
percepcdo de profissionais da area da salde que integram um projeto de extensdo de apoio aos
familiares/cuidadores dos portadores de Alzheimer a cerca da (re)organizacdo familiar na perspectiva da
complexidade e Identificar/delinear estratégias de cuidado capazes de contribuir para o processo de
(re)organizacdo familiar no enfrentamento do Alzheimer.

A pesquisa exploratéria, descritiva, de abordagem qualitativa, serd realizada por meio do Grupo Focal (GF), o
qual serd desenvolvido entre junho e agosto de 2013. As reunifes serdo gravadas em um gravador de dudio e,
posteriormente, digitadas (transcritas) e guardadas em compact disc (CD) por 5anos, sob a responsabilidade do
pesquisador principal. As reunides do GF serdo agendadas previamente, conforme a disponibilidade dos
participantes. Os dados somente serdo coletados apds a anuéncia e assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido pelo participante.

Esta pesquisa ndo acarretara riscos a integridade fisica dos(as) participantes. No caso de algumsujeito sentir-se
prejudicado pela pesquisa, tem-se a disposicdo o recurso de atendimento psicologico junto aos profissionais do
Servico de Psicologia da UNIFRA. Esta pesquisa pode trazer beneficios diretos para os(as) participantes, por
terem a possibilidade de refletir acerca da tematica, sobre a sua pratica, e reavaliar questdes e acdes implicitas a
sua atuacdo, melhorando o cuidado aos seres humanos.

Vocé tem liberdade/direito de participar ou ndo da pesquisa, sem ser penalizado por isso; a garantia de ter suas
davidas esclarecidas antes, durante e apds o desenvolvimento deste estudo; a seguranca de ter privacidade
individual, sigilo e anonimato quanto aos dados coletados, assegurando que os dados serdo usados
exclusivamente para a concretizacdo desta pesquisa; a garantia de retorno dos resultados obtidos em todas as
etapas do estudo, assegurando condices de acompanhar esses processos; e também a garantia de que serdo
sustentados os preceitos éticos e legais, conforme a Resolugdo 466/2012 da CONEP/MS (Comissdo Nacional de
Etica em Pesquisa/Ministério da Salde) sobre Pesquisa Envolvendo Seres Humanos.

Em caso de dvida sobre o estudo, vocé podera contatar os autores, Dr* Dirce Stein Backes no endereco: Rua
Silva Jardim, 1175, Telefone: (55)30251202 e/ou Mestrando Silomar Ilha, Telefone: (55)91498591 ou
(53)91798014. Compreendo de que ndo ha despesas pessoais para os(as) participantes, em qualquer fase do
estudo. Também ndo ha compensacdo financeira relacionada a sua participacdo. Se existir qualquer despesa
adicional, ela serd absorvida pelo orcamento da pesquisa.

Acredito ter sido suficientemente informado(a) a respeito das informacgdes que li ou que foram lidas para mim,
descrevendo o estudo: (Re)Organizagdo familiar no processo de enfrentamento da doenca de Alzheimer na
perspectiva da complexidade. Eu discuti com os pesquisadores Mestrando Silomar llha, e Dra Dirce Stein
Backes sobre a minha decisdo em participar neste estudo. Ficaram claros para mim os objetivos da pesquisa, 0
método de coleta de dados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que minha participacdo é isenta de despesas. Concordo voluntariamente em
participar deste estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo,
sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou na minha participagao
no grupo AMICA e na minha atividade como docente na UNIFRA.

e e e e e e e e —-—-- - ASSiNAtUra do Sujeito do estudo
Data: / /

mmmmmmmmmmmememem e —————- ASSiNatura do responsavel pelo estudo.
E-mail para contato: backesdirce@ig.com.br
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APENDICE B- Autorizagio de utilizagdo de espaco fisico para coleta de dados

lIm* Sr®. Tereza Cristina Blasi
Coordenadora do Projeto de Extensdo: Assisténcia Multidisciplinar Integral aos Cuidadores dos
Portadores da Doenca de Alzheimer (AMICA).

Pelo presente termo eu, Silomar llha, venho solicitar a autorizacdo do uso da sala sede
do grupo AMICA para o desenvolvimento de minha pesquisa de Dissertacdo de Mestrado. O
projeto de pesquisa estd intitulado: (Re)Organizacdo familiar no processo de
enfrentamento da doenca de Alzheimer na perspectiva da complexidade. Tem-se como
objetivo geral: Compreender a (re)organizacdo familiar de idosos portadores de
Alzheimer na perspectiva da complexidade; como objetivos especificos: Conhecer a
percepcdo de profissionais da area da saude que integram um projeto de extensdo de
apoio aos familiares/cuidadores dos portadores de Alzheimer a cerca da (re)organizacao
familiar na perspectiva da complexidade e Identificar/delinear estratégias de cuidado
capazes de contribuir para o processo de (re)organizagdo familiar no enfrentamento do
Alzheimer. Estima-se um total de 15 sujeitos, podendo este nimero ser modificado ao longo

do estudo.

Para o cumprimento do estudo serd realizada a técnica de Grupo Focal com o0s
familiares/cuidadores e docentes. Os resultados do estudo serdo disponibilizados aos sujeitos
investigados, além de todos os profissionais que se interessarem pela tematica. Assegura-se 0
compromisso ético de resguardar todos 0s sujeitos envolvidos na pesquisa, assim como a
instituicdo, conforme o exposto na Resolucdo 466/2012, do Ministério da Saude. A escolha
deste espaco deu-se pelo fato de o mesmo possuir uma ampla estrutura fisica, climatizacéo
propria, apresentar auséncia de interferéncia externa e estar afastada de ruidos, e ainda pelo

fato de os familiares cuidadores ja possuirem afinidade com local.

Atenciosamente,

{JJW \Zéf'r:,

Silomar Ilha

Ciente. De acordo.
Santa Maria/RS 06, maio de 2013.

oy

Pro* Tereza Cristina Blasi
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APENDICE C — Autorizag¢io para a realizacio do estudo da coordenadora do projeto de extensio:

Assisténcia Multidisciplinar Integrada aos Cuidadores dos Portadores da Doenca de Alzheimer

Illma Sra. Tereza Cristina Blasi

Coordenadora do projeto de extensdo: Assisténcia Multidisciplinar Integral aos Cuidadores dos
Portadores da Doenca de Alzheimer (AMICA). Pelo presente termo, eu, Silomar llha, sob orientacdo
da Prof* Enf* Dr® Dirce Stein Backes, venho solicitar autorizagcdo para o desenvolvimento do Projeto
de Dissertacdo de Mestrado, junto ao AMICA, mais especificamente com os familiares cuidadores de

idosos com Alzheimer e docentes dos cursos da area da saude que participam do referido projeto.

O projeto de pesquisa esta intitulado: (Re)Organizagdo familiar no processo de enfrentamento da
doencade Alzheimer na perspectiva da complexidade. O presente projeto tem como objetivo geral:
Compreender a (re)organizagdo familiar de idosos portadores de Alzheimer na perspectiva da
complexidade. Como objetivos especificos: Conhecer a percepg¢do de profissionais da area da
saude que integram um projeto de extensdo de apoio aos familiares/cuidadores dos portadores
de Alzheimer a cerca da (re)organizacdo familiar na perspectiva da complexidade e
Identificar/delinear estratégias de cuidado capazes de contribuir para o processo de
(re)organizacdo familiar no enfrentamento do Alzheimer. Para o cumprimento do estudo sera
realizada a técnica de Grupo Focal com os familiares e docentes dos cursos da area da salde
participantes do projeto. Os resultados serdo disponibilizados aos sujeitos investigados. Assim,

comprometo-me que, concluido o estudo, eu apresentarei os resultados no grupo.

Assegura-se 0 compromisso ético de resguardar todos os sujeitos envolvidos na pesquisa, assim como

a instituicdo, conforme o exposto na Resolugdo 196/96, do Ministério da Saude.

Atenciosamente,

CSLZW zé/'r:u

Silomar lIlha

Ciente. De acordo.
Santa Maria/RS 06, Maio de 2013

o

Tereza Cristina Blassi

Coordenadora do Projeto de Extensao: Assisténcia Multidisciplinar Integral aos Cuidadores dos
Portadores da Doenca de Alzheimer (AMICA)



ANEXO A — Parecer do CEPAS

CEPAS/FURG
COMITE DE ETICA EM PESQUISA NA AREA DA SAUDE
Universidade Federal do Rio Grande - FURG
www.cepas.furg.br

PARECER N° 092/ 2013

CEPAS 47/2013

23116.002855/2013-04

Titulo da Pesquisa: ESTRATEGIAS DE CUIDADO DE ENFERMAGEM/SAUDE FRENTE A
(RE)ORGANIZAGAO FAMILIAR NO PROCESSO DE ENFRENTAMENTO DA DOENCA DE
ALZHEIMER NA PERSPECTIVA DA COMPLEXIDADE.

Pesq. Resp.: Silomar llha

PARECER DO CEPAS:

O Comité, considerando tratar-se de um trabalho relevante, o que justifica seu
desenvolvimento, bem como o atendimento as pendéncias informadas no parecer
079/2013, emitiu o parecer de APROVADO para o projeto “ESTRATEGIAS DE
CUIDADO DE ENFERMAGEM/SAUDE FRENTE A (RE)ORGANIZAGCAO FAMILIAR
NO PROCESSO DE ENFRENTAMENTO DA DOENCA DE ALZHEIMER NA
PERSPECTIVA DA COMPLEXIDADE ”.

Esta em vigor, desde 15 de novembro de 2010, a Deliberagdo da CONEP que compromete
o pesquisador responsavel, apds a aprovacéao do projeto, a obter a autorizagéo da instituicéo
co-participante e anexa-la ao protocolo do projeto no CEPAS. Pelo exposto, o pesquisador
responsavel devera verificar se seu projeto esta obedecendo a referida deliberagcédo da CONEP.

Segundo normas da CONEP, deve ser enviado relatério de acompanhamento ao Comité
de Etica em Pesquisa, conforme modelo disponivel na pagina http://www.cepas furg.br.

Data de envio do relatério: 01/11/2013.

Rio Grande, RS, 05 de junho de 2013.
/é’k‘ .(" U L'_’ L(_,Z,T ’j‘lc U
Prof2. Eli Sinnott Silva
Coordenadora do CEPAS/FURG




