DEPENDENCIA E MORTE DA “MAE DE FAMILIA”: A SOLIDARIEDADE FAMILIAR E
COMUNITARIA NOS CUIDADOS COM A PACIENTE DE ESCLEROSE
LATERAL AMIOTROFICA®
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RESUMO. Este trabalho investiga de que modo familias contemporaness, de wnd¢éo socia desfavoredda, se defrontaram
com a situacd de ter a “mée de familia”, adoedda por esclerose lateral amiotréfica (ELA) e dependente. Participaram da
pesquisa famili ares das padentes freqlientadoras do Instituto de Neurologia Deolindo Couto, da UFRJ. O método uili zado foi
uma entrevista psicolégica e aAndlise Qualitativa en Psicologia. Os resultados demonstraram: dificuldades impostas pela
situac® familiar e socioecndmica a predominancia das filhas como cuidadoras; a relevancia das redes de parentesco e
comunitéria amo suparte famili ar. Concluiu-se que & familias alcangaram cond¢es para alidar da padente mm praticidade
e soli dariedade.

Palavras-chave: Esclerose lateral amiotréfica cuidadores famili ares; género feminino.

DEPENDENCE AND DEATH OF THE “MOTHER OF THE FAMILY”: FAMILY AND
COMMUNITY SOLIDARITY IN THE CARE OF THE AMYOTROPHIC
LATERAL SCLEROSIS PATIENT

ABSTRACT. This work aims to investigate the way modern families, from a less favorable social condtion, face the
situation d having the “mother of the family”, sick with amyotrophic lateral sclerosis (ALS), and dependent. The family
members of the patients, who attended in the Neurology Institute Deolindo Couto of UFRJ, participated in this gudy. The
method wsed was the Psychologicd Interview and the Quality Analysis in Psychology. The results showed: the difficulties
imposed by the family situation, as well as the social and emnamic situation, the predominant role of the daughters as
caetakers and the significance of the community and kinship net as the beaers of the family nucleus. It was concluded that
the famili es demonstrated having readied the deliberation to take cae of the patient in apradicd and sensible way.

Key words: Amyotrophic lateral sclerosis; family caretakers; female gender.

INTRODUCAO

A esclerose lateral amiotréfica (ELA), patologia
neurolégica crénica degenerativa eletal, de diologia
desconhedda, caaderizase pela drofia progressva
dos masculos do corpo, atingindo membros uperiores
einferiores, fala edegluticéo. (Lima, 1979. Acomete,
principalmente, pesas na faixa déria de 40 a 60
anas.

Devido a arofia muscular, esta patologia leva a
perda total da independéncia funcional, acaretando
uma chocante situac@® para o individuo, qe se vé
prisioneiro no seu proprio corpo, cdesenvolvendo

! Apoio CNPg.

conteldos de depressio e ansiedade. O caminho
percorrido pa padentes e famili ares ao longo a todo
este proces € repleto de perdas sucessvas, de mortes
parciais, traduzidas pelas constantes e irreversiveis
atrofias musculares e perdas funcionais que adoenca
acareta.

Os padentes vao gaduamente perdendo a
cgpaddade de se dimentar por viaoral, pads véo tendo
a musculatura resporsavel pela degluticdo atrofiada,
predsando recorrer a gastrostomia. Da mesma forma,
os disturbios respiratérios comegan a se manifestar,
geralmente na fase final da doenca devido as lesbes
bulbares que getam a musculatura pumonar. Observa
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sedigonéiaprogressva, que acéasendoacausa mortis, na
maioria dos cesos, fazendose necessria a assgéncia
respiratoria (Uso constante de oxigénio).

Enfrentam também uma progressva parali-
siglatrofia dos membros superiores e inferiores, gque
em powco tempo imposshilita a locomocéo e a
redizaca® de qualquer atividade que envolva o uso da
musculatura crporal como um todo. No entanto,
geralmente, observa-se apreservacd das cgpaddades
cognitivas, ousga, os padentes permanecen llcidos e
cogntivamente preservados a0 longo @& toda a
progressiio da doenca A casuistica de comorbidade
ELA - deméncia émuito baixa, ocorrendo raramente,
sendomais comum em pesas em idade avancada.

Infelizmente anda ndo existe a posshilidade de
cura nem de estadonar a progressio da doenca Dessa
forma, o tratamento ofereddo consiste basicamente no
atendimento neurolégico, visando medidas paliativas
(no caso, divio e @ntrole sintomético e mmbate &
intercorréncias), além da preservac® das capaddades
ainda existentes, através da intervencéo dcs témicos
em foncaudiologia efisioterapia.

Diante desta redidade, padentes e familiares
geralmente solicitam suparte psicolégico gque possa
auxili&los no enfrentamento das dificuldades e das
sucessvas e necessrias adaptagdes, tanto no ambito
familiar quanto no peswa, pa um periodo dficil de
determinar, mas que sera @M ceteza um tempo
marcado pa muito sofrimento e aglstia, mas
também por muitas opartunidades de anaduredamento.

Destarte, 0 atendimento adequado a padentes
portadores de uma enfermidade mmo a esclerose
lateral amiotrofica (ELA) requer uma abordagem que
necessariamente inclua afamilia, os frvicos de salide
e a omunidade do padente, esta Ultima, justificando-
se, principalmente en se tratando e dasses ciais
menos favoreddas, tendose en vista & mditiplas
dificuldades enfrentadas por essas familias na
conjugacad deenca incgpadtante/situacé®d
socioemnémica desfavordvel. Viabilizar as melhores
cond¢des posdveis de aendimento a esses padentes e
familiares requer a aiac® de formas conjuntas de
atuaca entre familia, comunidade eservico de salde.

Além dis, considerando-se & estatisticas que
aponam para 0 aumento da expedativa de vida
(longevidade), a incidéncia de doencas cronicas e
degenerativas tende a aimentar. Esta redidade nos
chama a #encd para a caéncia de palitices de
salde pubica que aendam a eta demanda
crescente e para a necesddade de se pensarem
novas formas de auacd® diante de doengas com
progndsticos €melhantes.

Borges
A FAMILIA EA MULHER NA ATUALIDADE

As familias tém passado pa transformagdes
internas muito intensas, que gonam para tentativas
de aiag® de novas estruturas que posshilitem o
enfrentamento da redidade dual, caraderizada por
ideologias individudistas, reladonamentos desca-
taveis, valorizac® do material em detrimento do
emocional e espiritual, e 8 mesmo tempo preservem,
de dguma forma, as condg¢des que temos de estar
inseridos e de participar de uma vida famili ar, seja da
qual for.

Velho (1989 chama a #encé para a familia
atual, que garentemente se gresenta aprimeira vista
como nuwclea, mas na verdade estd imersa numa rede
de relagdes entre @ mais diversas formas de familia,
num complexo sistema de interdependéncia, que é
fundamental para sua sobrevivéncia e equilibrio,
embora tal rede, na maioria das vezes, pcss parece
invisivel. Esta rede inclui parentes, amigos e vizinhos
e se revela fortemente guante em praticamente todos
0s momentos da vida, mas <« torna vitd,
principa mente, ncs momentos de aise.

Bilac (1995 reforca aexisténcia e aimportancia
da solidariedade eitre & pesas das classes
popuares, e 0 quanto esta redidade émais freqliente
do que imaginamos. Segundo estudcs feitos por
Woortmann (1987, as pesas procuram sempre se
fixar proximas a rede de parentesco, justamente
procurando garantir uma maior proximidade e
fadli dade de mntato em caso de necessdade, eis® €
particularmente comum nas classes popuares, dado o
grau de dificuldades e 0s poucos reaursos materiais de
que dispdem para @nseguir autonamia na solugéo de
seus problemas cotidianos.

Segundo Cantor (citado pa Silva, 1996, apesar
das mudangas que vém ocorrendo ra dindmica
famili ar, esta wntinuara a desempenhar o importante
papel de prover cuidados fisicos, emocionais e sociais.
No entanto, algumas das fungbes que aites exercia
isoladamente estdo sendo gaduamente divididas com
a omunidade, principalmente nas classes popuares,
gque se omplementam na busca por uma resolu-
tividade, ainda que parcial, de suas crises internas.

Ao contr&rio do que se mnstata no dscurso lato
sensu, a familia ndo é natural, imutével, mas muito ao
contr&rio, como nc mostra Durham (1983,
predsamos “disolver sua garéncia de naturali dade,
percebendo-a wmo criac® humana mutavel” (p.15.

As razies que levaram a mulher a ser asociada
“naturalmente” ao papel de aidadora, segundoOrtner
(1979, tém relacd com o fato de a mulher ser
considerada @mo mais proxima a natureza e
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conseqiientemente as<ciada as cuidados, a vida, a
morte, ou sgja, a0 hioldgico, enquanto 0 hanem é
associado a adltura, asrelagdes ociais, politicas, etc.

Destacanos aqui a origem cultural da divisdo
sexual de papéis para mostrarmos 0 mecalsmo que
leva a asciac® da mulher ao papel “natura” de
cuidadora do lar, da familia edos doentes, ousegja, de
cuidadora de todas as geragdes, a0 papel de
“enfermeira natura”, de “mae de familia” e
conseqiientemente, de figura central na dindmica
familiar. Dessa forma, € posdvel imaginar as
desorganizagdes que ocorrem no ambito familiar
quando esta “méae de familia” adoece e se torna
dependente  total e,  conseqlentemente, as
reorganiza@es que Sa0 necessrias para que se
encontrem solucBes que déem conta do cuidar desta
padente eda manutencéo da familia

Mercier (citado pa Silva, 199 aporta anda
outro fator significaivo: que quando filhos e filhas
moram longe dos pais, sdo as filhas que
tradicionalmente mantém contato com o sistema
familiar. S80 também as filhas que a&ssumem o papel
de aidadoras, quando is® se faz necessario. Por
outro lado, & filhas homens, quando moram perto dcs
pais, em geral somente se tornam cuidadores arevelia,
isto é quando réo hd uma mulher para ssumir este
papel. Woortmann (1987 reforca dnda que sdo as
mulheres que normalmente procuram e alidam dos
lagos de parentesco, s80 elas que mantém fortes essas
relagdes.

A CRISE DO ADOECIMENTO E DA
PERDA NA FAMILIA

Segundo Romano (1997, é imprescindivel a
participac@® da familia quando um de seus membros
adoece isto paque o adoedmento interfere no
equilibrio do sistema familiar. As mudangas, de um
modo ceral, sdo propiciadoras de aises, e an casos de
adoedmento, tais crises advém principalmente do
estrese gerado pela quebra na rotina familiar, das
redistribuicbes repentinas e forcadas dos papéis
familiares, do aumento de stos, das insegurancas,
das culpas, enfim, das exacabagdes e dualizages de
crises antigas e de sentimentos antes ndo
manifestados.

Wash e McGoldrick (1998 afirmam que o
choque de uma perda ou do dagndstico de doenca
fatal, quando atinge uma familia, faz e&igéncias
urgentes — uma nova organizacd deve ser
estabeledda e vai se refletir na identidade, na
din@mica e nos objetivos dessa familia, talvez aé
mesmo de forma irreversivel. Quando o poces de
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morrer é prolongado, G reaursos familiares, tanto
financeros quanto de prestac@® de aiidados, padem se
esgotar e & necessdades dos outros membros S0
colocadas em suspenso.

Um fator igualmente muito importante, que deta
0 nicleo familiar quando um de seus membros s
encontra seriamente aloeddo, é o luto antedpatdrio,
gue nese momento vem agravar o estrese sofrido
pela familia. A expressio “luto antedpatdrio”, criada
por Lindemann (1944, referese a aséncia de
manifestacé® aberta de luto na éoca da morte, em
peswas enlutadas, que am rigor ja passaram pelas
fases do luto namal e se libertaram de seus elos
emocionais com a pessafaledda

Torres (2001)) nos lembra que ndo apenas 0s
sobreviventes, mas também o padente, vivem um
proces e luto antedpado, qe tem inicio desde o
momento em que de percebe sua morte MO
inevitavel, envolvendo anglstia edor da separacd, ,
que se manifestam através de rea@es emocionais
diversas - hastili dade, culpa, depressio, tristeza 6do,
etc. - as quais de dguma forma vao passhilitar o
desenggjamento ou dslugéo dos lagos. Esses lutos
antedpados, do pdente edos Dbreviventes, tém um
proceso cujas dindmicas estdo paralelamente
vinculadas entre si, segundo ng alerta Torres (2001) e
que, em muitos casos, pock ser disfuncional para o
padente e para apropria familia se tais elaboragdes
ndo ocorrerem simultaneamente.

Walsh e McGoldrick (1998 afirmam que na fase
cronica diferentes dilemas ®£ gresentam para &
familias: com as freqlentes demandas por cuidado, a
exaustdo e a anbivaléncia se tornam comuns & medida
gue os reaursos financeros e anocionais £ esgotam,
mobhilizando culpa e remorso, que raramente S80
verbali zados e daborados adequadamente.

Neri (1993 aporta outro aspedo quando se fala
em doencas crénicas e incapadtantes, que éa questdo
do estresse do cuidador principal, ou sgja, aquele que
permanece cetralizando & cuidados com 0 padente,
aguele que et sempre presente, e is0 se deve a
influncia que o estado emocional deste exerce nos
cuidados e no bem-estar do padente ena quali dade de
vidade anbas.

Desta forma, a findidade da pesquisa aui
descrita foi estudar as dificuldades e solucbes
encontradas pelas familias que se defrontam com a
situac® de sustentar a inclusdo, em sua dindmica
interna, de pesa portadora de uma doenga que ira
provoca, em médio prazo, dependéncia total,
principalmente quando é a mulher quem adoece
tendo-se em vista a centralidade de suas atividades
para afamilia
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OBJETIVO

Este trabalho aientou-se no sentido ce investigar
de que modo familias contemporéneas de mndc¢éo
social menocs favoredda enfrentam a situac@® de ter
um de seus membros, espedficamente amulher “méae
de familia”, aommetida por esclerose latera
amiotréfica e patanto, dependente e caninhando
para amorte.

METODOLOGIA

Participantes. 20 famili ares de padentes do sexo
feminino patadoras de esclerose lateral amiotréfica
(ELA), escolhidos aledoriamente eitre os que
freqlentam o Ambulatério Espedalizado em Doengas
do Neurbnio Motor (DNM), do Ingtituto de
Neurologia Deolindo Couto da Universidade Federd
doRio de Janeiro.

Instrumento: Foi elaborada uma entrevista
semidirigida, seguindo as orientagdes para uma
Investigac® Operativa (Bleger, 1995 (Anexo 1)

Procedimentos

Aplicagdo da Entrevista

Os procedimentos da eglicacd da entrevista
iniciaram-se @m um estudo ploto que pretendia
verificr a aequac® des questdes inicialmente
propcstas, no sentido ¢k dterar ou suprimir aquelas
que se revelasem mal-formuladas, de dificil
compreensdo, ambiguas e/ou repetitivas. ApGs as
modificagdes decorrentes das observagdes do estudo
piloto, a forma final da entrevista ficou com 25 itens,
divididos em 4 questdes que éordam problemas
relativos a caaderizac® do gupo familiar e outras
que &dodam a situac® do adoedmento e @&
conseqiiéncias para afamilia.

Da mesma forma que no estudo ploto, as
entrevistas foram redizadas individuamente, com
apenas um familiar de cala padente, sem limite de
tempo, e registradas através de aotagdes da
entrevistadora.

A orientacd® de Bleger (1995 fundamentou a
estruturac® e a ondwdo da entrevista. Segundo o
autor, este éum momento que vai muito além da mera
coleta de dados de uma anamnese ou e uma @nsulta
Nas palavras do autor: “(...) a entrevista psicologica é
uma relagd, com caaderisticas particulares, que se
estabelece @tre duas ou mais pesvas’ (p.12 A
entrevista psicoldgica, segundoesse aitor, se organiza
como um campo onc investigador e investigado
interagem. O investigador se orienta para uma
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investigac® operativaa a0 mesmo tempo Qe
investiga, intervém. E o momento propicio ao
desenvolvimento de um trabalho psiquico sobre os
afetos, o cuidado, a solidariedade, a cgaddade de
compartilhar o amor e o sofrimento (Bleger, 1995.
Para a @dlise dos dados coletados, opamos pela
Andlise Quadlitativa do Fendmeno Situado, poposta
par Martins e Bicudo (1989, que se onstitui das
seguintes etapas:

Analise Qualitativa do Fenémeno Situado

Da totali dade do material coletado res entrevistas,
foram seledonadas as questGes condzentes com 0s
propésitos deste trabalho qe se mostraram
pertinentes a Andise Qualitativa do Fendmeno
Situado, segundo a orientac® de Martins e Bicudo
(1989, forma escolhida para a @dli se dos dados deste
estudo po entendermos que estamos em busca nédo
dos fatos, mas dos sgnificados destes fatos para 0s
sujeitos.

Este modelo de andlise se @ndtitui de quatro
momentos a serem seguidos:

1. Leitura para greensdo goba do sentido geral das
respostas. apds a organizacd das respostas, foram
feitas diversas leituras do material, tendo po
objetivo a greensdo gobal do sentido geral das
respostas, sem buscar qualquer interpretaca.

2. Leitura para encontrar unidades de significados:
procedeu-se a releitura dos discursos, com o
objetivo de discriminar “unidades de significado’,
dentro de uma visdo psicolGgica, na perspediva do
pesquisador.

3. Leitura para encontrar insights psicoldgicos nas
unidades de significado: uma vez obtidas as
unidades de significado, uma nova releitura foi
feita, dessa vez buscando osignificado contido res
unidades de significado. Buscase ajui, dentro das
multiplas redidades expressas pelos sjjeitos, um
significado olido através da reflexdo e da
criatividade do pesquisador.

4. Sintese integradora dos insights das unidades de
significado: buscaram-se, entéo, as convergéncias e
divergéncias de todas as unidades de significado,
visando tematiza ou cdegoriza o fendmeno
aravés da fada dos sijeitos. E justamente no
cruzamento das intersubjetividades que se desvelam
significados comuns, permitindo assm a
compreensdo da estrutura eda es€ncia do qe foi
obtido, sintetizendo todas as unidades de
significado, transformadas em uma propcsicéo
referente & experiéncias dos  gyjeitos, e
transformando-as em uma descricéo consistente da
estrutura do fenémeno.
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RESULT ADOS

Caracterizacdo do gupo familiar

A idade dos faniliaresinformantes varou ente
14 e 64 anos, observande urma prelominanca no
intervab de 4050 anos can um toth de se$
familiares (30%). J& cam relac® & pacientesa idace
variou ente 37 e 77 anos. Ndatem grau de parentess,
a praloninanca fa das filhas pefazendo um totd de
12 pessozd (60%). O item profiss@®d dos famliares
informantes varbu imensamente no qe se refex &
pacients prelominou a catgoria “do lar’, can um
totd de 13 pesoad (©5%). O estao cil
predominantdoi o de casdo, tanto pa ¢ fanliares
informantes (560%) quanb paa & pacients (70%). A
funcéd de cuidalor foi exercich prelominantemerst
pelas filhas das pcients (65%), da mesma formgue
a de reponsavel (65%). Na funcdo de cuidalor
responsavé, tambén h4 um maia nimep de filhas
(55%). Vale ressdtar que en 35% dos case esa
funcd (cuidadofresponsavél nd foi ocupada ou
sejg nests cas@ A um cuidalor e un reponséave
diferentes.

A Andise Quadltativa do Fenbmeno ithiadq
proposé por Martins & Bicudo (1989), pssikilitou a
apreensa do setido glob4 da falados entrevistdos
apG diversas lieuras serido gLe pode se sintdizado
nafrase abaxo:

A grande dificuldade setida peh
depedénca da mulhe que aloeceai
desorgarda o coidiano faniliar, levando &
sels membros a busa ajuda paa
compatilhar os cuidalos can a paciente esa
tarefss domésicas num percurs de lubb
anecipatoro peh perda desa mulher.

A reletura dos discursos can o objdivo de
discrimina “Unidades de Sgnificado”, pernitiu que
encontrdsems os cino itens abaxo:

Cuidador é ajuele que eerce os cuidados bésicos com a
pacient ( higiene dimentacaq vestuario, adminisic® de
medicamentos).

Resporsdvel é auele que aministra en asuntos de
dinheirg compa & remédios exames, tramp®rie
decisBesé quem represerd a faniliano Hosiital.

Cuidador-reponsaveé quan exece onconitantemeng &
duas funcdes cuida e administra regponsalii zando-se
pelas decisbs recessarias mesno gue exista aida uma
outra pess@ que exerca auncd tambén e somente @l
cuidador.
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a)o impedimend da mulher peh doerca é fata
fundamenth pama a desorganizagddo cdidiano
familiar;

b)o modelo atua de fanilia apresemt grande
dificuldade en resolve a stuacd® gerad ped
doerga da mulhe (mde donade-casa provedora
etc.);

c) agreqicd® e acds compailhadas no ndcle
familiar sé@ os recurs@ possiveis pa a resoluga
da stuacao;

d) exise a necessidaéd da rede commitaria cono
supore pareao nicleo fartiar;

€) o luto anécipatoro sdrido peh fanilia se trduz
num praces® de detigament afdivo gradué que
ocare na relagd can a paciente.

Uma vezohtidas asunidade de sgnificado, uma
nova relétura fo feita, dessaa vez bugxando &
significados mntidos res unidade de spnificado, ge
foram os s@uintes:

a) amulher, “née de farflia”, € o sujéto de operacdes
do cdidiano faniliar (é elaquen rediza quem faz
e administra a dinamica farar);

b)o modelo atua de fanilia, regido peb
individudismo, « apreserd tambén na classe
socias mancs favoecidas emboa at@uado e can
caractericas pidpries dest redidade;

€) 0 nucleo fariiar é a origen da @nstricéo da
sdidariedade;

d)da intimidade sdidaria do nudcleo farfiar se
expané@ a onstrgdo da rede sdidaria de
parentesce conunitaria,;

c)a interrelac® familiar que se estabelecean
condicédo de depadénca e terminkdade ja ontém
as[ects que deotan 0 praces de  lub
anecipatoro.

Patiu-se entdo, | busa da wmnvergéncia e
divergéncas b tbdass as unidads de spnificado,
visando teméizar ou catgyorizar o fendbmeno atrage
das falasdos sujétos.

Cono afirmado anteriormented justamenteno
cruzamend das intersibjetividades que se desveta
significados conuns o qle pernitindoa compeensa
da estrutura e daseénc do que fa obtido,
sintdizando toda as unidades e sgnificado
transformads. en uma poposgéd  consisterd
referene & experiéncia dos sujétos:

A mulhe que aoece e se torna depgent
desl@ase do luga de sujéto das operacles
do cdidiano faniliar (aquek que cuida @
tudo e de bdos que administra e organiza a
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dindmica familiar) para um lugar de objeto
de aidados. O fato de ndo mais poder
exercer tais atividades provoca uma
remodelacé® da estruturaindividuali sta dessa
familia, através da mohili zag® solidaria dos
seus membros e do entorno - parentes e a
comunidade - para aidar dela eda caa O
adoedmento provoca um deslocamento da
mulher desse papel, cujo lugar, ficando
vazo, geralmente é ocupado pa outra(s)
mulher(es) da familia, freglentemente 4s)
filha(s). A longa mnvivéncia nesta situacé®
de grande dificuldade, no confronto com a
incapaddade e aaproximacé® da morte, gera
um proces de luto antedpatério ncs
familiares e na padente, podendo causar
conflitos s« ndo ocorrerem em sintonia, tendo
em vista que um deles, padentes ou
famili ares, pode estar elaborando, enquanto o
outro poce dnda ndo ter entrado resse
proceso. No entanto, a daborac®
progressva desse luto prové aescimento
humanitério paratodgcs.

DISCUSSAO

O sentido dobal apreendido res falas dos
participantes aporta para aintensa dificuldade sentida
pela dependéncia total da mulher que aloecay,
desorganizendo o cotidiano familiar e levando seus
membros a buscar gjuda para compartil har os cuidados
com a padente e & tarefas domésticas, em um
percurso de luto antedpatdrio pela perda dessa
mulher.

Observamos que o impedimento da mulher, pela
doenca é fator fundamental da desorganizac® do
cotidiano familiar, devido a cedtralidade de suas
funcdes. Além dis, rBo podemos deixar de gortar
aspedos que caaderizan espedficamente esss
familias estudadas, como, pa exemplo, as cond¢des
socioemnémicas, o que lhes confere dgumas
caaderisticas. Os padentes portadores de ELA,
padentes cronicos e dependentes totais, ndo passiem
outro “lugar” sendo a familia, para deles cuidar. Nao
h& outra instituicd, nomomento, ge dé mnta desse
cuidar, que poce se estender lentamente por muitos
anocs.

Constatamos que éna extensdo da rede socia que
se encontra freqientemente o auxilio daqueles que ndo
pertencem ao grupo familiar, mas que se importam
redmente e estando péximos, criam relagdes de
interdependéncia, na tentativa de suprir as fatas e de
preencher os vazos deixados pelas instituicdes
oficiais. Constatamos, ainda a&sm, uma sobrecaga
para a “aiidadora principal”, hgja vista o relato de
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insuficiéncia de medidas que lhe permitiseem um
descanso do intenso desgaste fisico e anocional, em
funcibo de seu envolvimento com questbes
reladonadas ao adoedmento, a dependéncia e amorte.

Por outro lado, ns momentos de maior crise, de
radicdidade, as familias carentes conseguiram vencer
0s obstaaulos e disponibili zar os reaursos posdveis, e
0s papéis famili ares s rearumaram de forma atentar
enfrentar a situacd, mostrando, em Ultima insténcia, o
perfil flexivel que & caraderiza emergindo entéo, a
solidariedade entre os membros de uma mesma familia
e etre & familias de uma comunidade.

Nem sempre es®s lags afetivos e de
soli dariedade surgem esportaneamente: muitas vezes,
necesstam ser resgatados, trabalhados e revitalizados
pela intervencd psicoldgica no sentido de pdr em
questdo contelldos de deto e compromis, gjuda e
cuidado, solidariedade, dependéncia e interde-
pendéncia, direitos e deveres. Muitas vezes ndo é
posdve criar hoje o que ndo foi gestado no @ssado,
cabendo ao profissonal perceber quando é produivo
Ou réo insigtir na @nstrugédo de uma relacd® de
compromis. Nestes casos torna-se necessrio faze
uma busca junto a ourros membros da familia €ou
comunidade aprocura de lagos de auidado.

Observamos que & filhas si0 as cuidadoras
principais, corfirmando as colocagdes de Mercier
(citado pa Silva, 1996 e Cantor (citado pa Silva,
1996 e, na falta delas, uma outra mulher da familia
exercia essa funco. E interessante observar ainda que
apesar de 70% das padentes srem casadas, isto néo
garantiu que fossem cuidadas pelos maridos.
Acreditamos que esss casos de padentes casadas
cujos maridos ndo aparecadam nem como cuidadores
nem como resporsaveis, podcem ser entendidos por
duas vertentes: ou is® é devido ao fato de o marido
trabalhar para prover a familia ou paque os homens
ndo se véem como cuidadores - isto em fungéo de
diversos fatores: culturais, sociais, ideolégicos - e
acdam delegando essas funcdes para @ mulheres da
familia, preferencialmente s fil has.

Nos casos em que o0s maridos cuidam,
ohservamos que o fazem por ndo haver uma mulher
proxima e disponivel para ocupar ese lugar, 0 qe
corrobaa os achados de Mercier (citado pa Silva,
1996 sobre os homens srem cuidadores mente a
revelia, ousgja, quando réo ha dternativa.

As dificuldades airgidas devido a doenca
aproximaram eses familiares através da rede de
parentesco (Woortmann, 1987 Jelin, 1995 e da rede
comunitéria ou “rede socia significativa” (Sluzki,
1997 que, unidas, promoveram o0 supate necessario
a0 n(cleo familiar para enfrentar as dificuldades,
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tornadas mais complexas a medida que a doenca
progredia. Esta rede de goio atua fornecendo as
cond¢des minimas necessirias para que se promova a
acd, e se transforme uma situagé, tendo em vista
que, na maioria das vezes, é gpenas com essa rede que
as padentes podem redmente cntar, ndo acontecendo
0 mesmo com a rede de hospitais, de instituicbes
pubicasem geral, que tém deixado de aimprir as
funcbes basicas a que se propdem (atendimento
clinico, suparte psicol 6gico, etc.).

No entanto, vale ressltar que néo é objetivo da
rede oficial (como os hospitais, pa exemplo) atender
sozinha a todas as demandas das familias,
principalmente en situagdes como a de padentes
portadores de esclerose lateral amiotrofica, doenca
crbnica que se etende por um longo periodo, em que
ndo hd necessdade de internac® haspitalar, mas sm,
de goio para que os famili ares possam cuidar desses
padentes e de s mesmos.

Umarede ndo exclui aoutra, muito pelo contrario,
poderiam e deveriam sim, trabalhar juntas no sentido
de promover uma maior qualidade e cgpadtacd® de
uma assténcia mmplementar, mais integrada, na qual
um didlogo permanente posshilitase a ciac® de
projetos que pudesem atender as reds dificuldades,
mas que levassem em consideracé a potencialidade e
resolutividade das pessas envolvidas, as quais
mostram efetivas, conforme pudemos observar em
noss pesquisa, apesar de todos os limites impaostos
pelaredidade.

Nos padentes portadores de ELA temos
observado gue ajueles que possuem uma rede social
mais participativa s80 05 Que epressam uma
qualidade melhor na @dgsténcia, tanto em nivel
organico (cuidados, corntatos, visitas, pas€ios) quanto
emocional, que permitem um powo de laze,
afetividade e &encdo, fazendo muita diferenca na
qualidade de vida.

A importancia de se falar no estresse do cuidador
se deve ainfluéncia do estado fisico e emocional dele
— cuidador - nos cuidados e no bem-estar do padente e
na qualidade de vida de ambos. Neri (1993 afirma
que aquestdo se torna dnda mais preocupante quando
ocorre apredominancia e o prolongamento temporal
de estados de estresse desagradavel (distresse), isto €,
caaderizados por emocles negativas, principalmente
se forem intensas e perturbadoras. Ou sgja, ©s
cuidadores que vivem por um longo mriodo as
perturbagdes fisicas e @mocionais, aém das
sobrecagas tipicas de aiidar de padentes altamente
dependentes, estdo expondo seus organismos a uma
exigéncia antinua de resisténcia as presdes. O que
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aporta mais uma vez para anecessdade de trabalhos
institucionais que incluam os familiares, que sdo
também parte dess proces, tendo em vista que sdo
quem de fato cuidam desses padentes e permanecem
por um longotempo sob um forte estres<e.

A Andise Quadlitativa ean Psicologia nos
evidenciou gwe, o que a principio desorganizou a
familia, acdbou p@ promover uma reorganizac®d e
uma unido dos ®us comporentes, dém de aregar
vizinhcs e amigos, que gudaram sem obrigagdes
formais, paém baseados na solidariedade - valor
cultivado e reforcado entre & familias de mndcéo
socioecon@mica desfavoravel, superando a ideologia
individualista do mundo moderno. Foi com essa rede
de guda wtidiana e ontinua que a familias das
padentes acometidas de ELA puderam contar para
encontrar solucbes que permitisem supatar e
enfrentar a dependénciatotal daquela que foi o centro,
o nicleo dafamilia—a “mulher, maede familia”.

Lagos afetivos estabeleddos pelas pesas ao
longo d vida, ndo necessariamente familiares,
puderam ser muito Uteis e significativos nagqueles
momentos, lagos esses que foram construidos e que
se mostraram tanto oumais verdadeiros que muitos
lagos de wnsanglinidade. Esta pesquisa pode
evidenciar que justamente quando adoece amulher
— guem historicamente sempre foi assciada @
papel de aiidadora de todos e responsavel pelo
espago privado — a familia sofre um processo de
desorganizacd interna, que leva amobilizacad de
outra mulher para ocupar ess lugar de aidados,
tendo em vista que os homens ndo o ccupam com a
mesma maestria.

Acaba-se sempre recorrendo a das — as mulheres
— principamente nas clases populares. Elas =
encarregam do cuidar (remuneradas ou réo) de vérias
e de todas as geragdes. bebés, criancas, adultos,
doentes e idosos, aém de muitas vezes sustentar
financeramente a caa. Sdo €as ainda que tudo
abandoram para aidar; no entanto, também eas
adoecen e outras mulheres vém ao encontro delas,
para aidar.

Entendemos que tornar visivel o cuidado informal
e, conseqlientemente, o cuidador famili ar € uma tarefa
de vital importancia para que sgjam pensadas e aiadas
agdes preventivas em salde pudica Tirar do
anonmato os cuidadores familiares traz atona ndo
apenas ia imensa ontribuicdo humanitaria e
solidaria, mas, principamente, suas questdes e
sofrimentos, de diversas ordens, que podem ser
melhor compreendidos e groveitados na busca da
melhoria da quali dade nos atendimentos ao padente e
afamilia.
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Observando-se mais atentamente os cuidadores,
0 atendimento a padentes crénicos, que hoje éum
pesado desafio para o sistema de salde e para @
familias, poder4d ter a posdbilidade de ser
aprimorado e reestruturado com a promocéo de
projetos que fornecan ndo apenas informagdes,
mas que aram espago para a reflexdo e para o
potencial criativo e solidério destas familias (como
mostrou nesa pesquisa) formando-se redes de
atuac® que eawvolvam instituicbes de salde,
familias, comunidades e padentes.

Saber quem sdo os cuidadores e onheca sua
stuac® de perto, através de etudos mais
aprofundados pode permitir também que sgam
pensadas formas de minimizar os efeitos desgastantes
do cuidar, visando pevenir problemas de salde fisica
e amocional, e conseqientemente, melhorar a
qualidade de vida de anbos — padentes e aiidadores.

Finalmente o gue mais naos instigou e surpreendeu
a0 longo assa investigacd foi a mnstatacé® de que,
apesar das dificuldades que se gresentam pelo
adoedmento e pela redidade de vida dessas familias,
elas conseguiram, com seus reaursos, cuidar dessa
mulher doente de uma eifermidade radicd. Ta
radicdi dade marca de forma definitiva os sJjeitos que,
de dguma forma, participam dese caminhar —
pacientes, familiares, comunidade e profisdonais,
pesas que tém suas vidas modificadas e marcadas
para sempre pelo intenso sofrimento  que
presenciaram.

ANEXO : PROTOCOLO DA ENTREVISTA

Entrevista n®
Data

1) Dados dapadente
a) Nome:
b) Idade:
c) Est. civil:
d) Profissho:
€) Endereqo:
2) Dadosdofamiliar
a) Nome:
b) Idade:
c) Est. civil:
d) Profissio:
€) Endereqo:
f) Grau de parentesco:
g) Reside com a padente?
h) E cuidador, resporsavel ou ambos?
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3) Descricdo do gupofamiliar
a) Com quem a padente mora?
b) Composicéo / papéis famili ares:
¢) Como é o reladonamento entre os membros da
familia?

4) Questdes reladonadas a doenca

a) O gue vocé sabe arespeito da ELA? Quandoe
como come@u a doenca? A que vocé dribui a
doencadaSra.......?

b) Quem cuida da padente? Vocérecede guda de
alguém mais da familia?

¢) Doencas, addentes e mortes que ocorreram na
vida da padente e de seus familiares,
principalmente ajuelas que ocorreram proximo
a data da instaacd® da doenca (ou sga,
préximo ao inicio dos primeiros sntomas).

d) Reages dos membros da familia (e a sud)
perante asituacd® dadoencada Sra...?

€) O que et sendo mais dificil para vocé nessa
situacéd® (doenca)?

f) Como vocé etalidandocom esses dificuldades?

g) Estd sendo pasivel criar uma organizac® da
vida familiar com a Sra.....dente? Vocés
receberam gjuda de pesas da mmunidade?
(vizinhos, amigos €etc)

h) O que vocé gostaria que howess aui no
INDC, nosentido ce gudaloa lidar melhor
com esa situaga?
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