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Resumo:

Objetivo: Conhecer os modos de constituicdo do cuidador familiar a partir de fotografias frente
as suas experiéncias de cuidar no domicilio e suas formas de cuidado de si. Método: estudo quali-
tativo com base na vertente pds-estruturalista com sete cuidadoras de pacientes vinculados a uma
Unidade Basica de Satide com Estratégia de Satide da Familia, de um municipio do sul do Brasil,
realizado no més de maio de 2017. A producdo dos dados ocorreu a partir da realizacdo de entre-
vistas abertas, registro fotografico realizado pelas participantes com reflexdes a partir das imagens
capturadas e notas de campo. Os dados foram organizados, utilizando-se do software Etnograph e

apos leitura do material direcionada com questionamentos para problematizacao, o texto foi codi-
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ficado utilizando-se de ferramentas foucaultianas como subjetividade, experiéncia e cuidado de si,
para construcdo da andlise. Resultados: foram elaboradas as categorias: “subjetivacdo do cuidador
familiar frente as suas experiéncias” e “praticas do cuidado de si do cuidador familiar”. Discussao: o
cuidador passa a ser constituido quando inicia a experiéncia de cuidar do outro. Adquire novos pa-
péis e perde outros, podendo ou néo ter sobrecarga e privagdes. Entre as praticas de si que podem
direcionar a constituicdo do cuidador a partir do cuidado de si, estdo as relacoes com familiares,
amigos e profissionais, e cultivo de plantas, caminhadas, leituras. Consideragoes finais: conhecer a
constituicdo do ser cuidador e suas praticas de si, pode ajudar a potencializar tais préticas entre os

cuidadores de modo a atenuar a sobrecarga.

Palavras-chave:

Cuidadores, Fotografia, Assisténcia Domiciliar, Acontecimentos que Mudam a Vida, Software,

Autocuidado, Brasil.

Abstract:

Aim: To know the ways of constitution of the family caretakers from photographs facing their
experiences with homecare and the ways of the care of self. Method: qualitative study based on the
post-structualist approach with seven caretakers of patients linked to a Primary Health Care unit
with Family Health Strategy in a city from the south of Brazil, developed in the month of May 2017.
Data production happened from developing open interviews, photographic record made by the
participants with reflections from the captured images and field notes. Data were organized with
the software Etnograph and, after reading the material with questions to direct problematization,
the text was coded with foucaultian tools such as subjectivity, experience and the care of the self to
construct the analysis. Results: the categories were: “subjectivation of the family caretaker in face
of their experiences” and “practices of the care of the self for the family caretaker” Discussion: the
caregiver becomes constituted when the experience of caring for the other begins. It acquires new
roles and loses others, and may or may not have overload and deprivation. Among the practices of
oneself that can direct the constitution of the caretaker from the self of the care, are the relations
with family, friends and professionals, and cultivation of plants, walks, readings. Final considera-
tion: to know the constitution of the being a caretaker and his practices of the self, can assist on

potencializing such practices among caretakers in a way of minimizing the overload.
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Caregivers, Photography, Home Nursing, Life Change Events, Software, Self Care, Brazil
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Resumen:

Objetivo: Conocer las formas de constituir el cuidador familiar a partir de fotografias en vista
de sus experiencias de cuidado en el hogar y sus formas de cuidarse a si mismos. Método: estudio
cualitativo basado en el aspecto postestructuralista con siete cuidadoras de pacientes vinculados a
una Unidad Basica de Salud con Estrategia de Salud de La Familia de un municipio de sur de Brasil,
realizado en el mes de mayo de 2017. La produccion de los datos se realiz6 a partir de la realizacién
de entrevistas abiertas, registro fotografico realizado por los participantes con reflejos de las ima-
genes capturadas y notas de campo. Los datos se organizaron utilizando el software Etnograph y
después de leer el material dirigido con preguntas para la problematizacidn, el texto se codificé uti-
lizando las herramientas de Foucault, como la subjetividad, la experiencia y el cuidado de si, para
la construccion del andlisis. Resultados: se elaboraron las categorias: “subjetivacion del cuidador
familiar frente a sus experiencias” y “practicas del cuidado de si del cuidador familiar”. Discusién:
el cuidador pasa a ser constituido cuando inicia la experiencia de cuidar del otro. Adquiere nuevos
papeles y pierde otros, pudiendo o no tener sobrecarga y privaciones. Entre las practicas de si que
puede dirigir la constitucion del cuidador basada en el cuidado de si, estan a las relaciones con
familiares, amigos y profesionales, y cultivo de plantas, caminatas, lecturas. Consideraciones fina-
les: conocer la constitucion del ser cuidador y sus practicas de si, puede ayudar a potenciar tales

practicas entre los cuidadores para atenuar la sobrecarga.
Palabras-clave:
Cuidadores, Fotografia, Atencién Domiciliaria de Salud, Acontecimientos que Cambian la Vida,

Programas Informaticos, Autocuidado, Brasil.

1 Introducéao

Atualmente, no Brasil, com o advento da
atencdo domiciliar (AD), dispositivo que bus-
ca atender as demandas de sadde e doenga®,
o cuidado ¢é deslocado para o domicilio, com
garantia de acompanhamento semanal de uma
equipe de satde pelo Sistema Unico de Satde
(SUS)(2).

A AD no Brasil é uma forma de atengdo a
saude caracterizada por um conjunto de agoes
de promocéo a satde, prevencdo e tratamento

de doengas e reabilitacdo prestadas em domi-

cilio e ofertadas pelo SUS, organizada em trés
modalidades: AD-1, que é de responsabilidade
da atencdo bdsica, especialmente das Unida-
des Basicas de Saude com Estratégia Saide da
Familia (UBS-ESF) voltada para pacientes que
necessitam de acompanhamento minimamen-
te mensal. Ja as AD-2 e AD-3, ofertadas por
Equipes Multidisciplinares de Atencio Domi-
ciliar (EMAD), sdo financiadas pelo Programa
Melhor em Casa e voltadas para pacientes que
necessitam de acompanhamento domiciliar mi-

nimamente semanal®.
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A Estratégia Satde da Familia (ESF), inicial-
mente foi um programa com cardter substitutivo
de modelo de satde no Brasil. Hoje tal estratégia
é prioritaria para expansio e consolidacdo da
Atencdo Béasica (AB). A AB consiste no primei-
ro nivel de atencdo a saide, sendo considerada
a porta de entrada aos servicos de saude. A ESF
atua em uma area de abrangéncia territorializa-
da e é composta por equipes multiprofissionais:
médico, enfermeiro, técnico de enfermagem e
agente comunitdrios de saude (ACS). Estes ul-
timos atuam cada um em microdreas, por meio
de visitas domiciliares®.

Pelo fato da organizacdo de cuidado ocor-
rer no espaco domiciliar, é necessario que um
membro da familia, assuma a responsabilidade
e gerenciamento das a¢des de cuidado em torno
do paciente, que serd denominado de cuidador
familiar®®. Estudos®’® apontam que na maio-
ria dos casos sdo as mulher que desempenham o
papel de cuidadoras familiares, sendo as esposas
e as filhas quem habitualmente assumem essa
tarefa. Essa caracteristica® pode ser justificada
brevemente, pela construcédo histérica, social e
cultural que distingue a realizacdo de diferentes
tarefas por género, atribuindo as mulheres o pa-
pel de cuidar do outro.

Entretanto, buscando nos aproximar das pro-
blematizacdes foucaultianas, nos afastando de
um “sujeito constituinte” para analisarmos a
constituicdo do sujeito em sua trama histori-
ca9, ou seja, a partir dos discursos, das verda-
des, das relacdes de poder e saber, e aqui neste
estudo, associadas a AD e ao processo de cui-
dado, buscamos compreender como os sujeitos
se constituem como cuidadores familiares, ou
seja, como sdo subjetivados por esses discursos,
e como o cuidado de si pode conduzir os modos

de constituicao do cuidador.
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Diversas técnicas de si para o cuidado de si fo-
ram identificadas em revisdo integrativa®” que
possibilitam aos sujeitos o acesso e a compre-
ensdo de si. Essas diferentes experiéncias inci-
tadas por meio de atividades como a meditacdo,
o yoga, mudanca de hdabitos de alimentacdo,
grupos de escuta, exame de consciéncia, refle-
x0es sobre a vida, atividades fisicas e de arte-
sanato, objetivaram o direcionamento do olhar
dos sujeitos para o cuidado de si, para novas
formas de reconhecimento de si. Dessa manei-
ra, compreendemos que determinadas técnicas
de si associadas ao cuidado de si podem con-
duzir determinados modos de constituicdo do
cuidador familiar, isto é, a partir do cuidado de
si, estamos apontando modos de (possibilidades
para) constituicido do cuidador.

Vale também diferenciar’® o cuidado de si do
autocuidado. O cuidado de si é atrelado ao pa-
radigma da simultaneidade que discorre de que
o individuo “ndo é um ser somativo, pois o todo
¢ maior que a soma das partes, assim como as
partes sdo representativas deste todo”(12:702).
Nesta linha de pensamento, ndo cabe ao indivi-
duo somente a capacidade de adaptacdo, mas a
de relacao e interacdo, podendo ser modificado
e também modificar seu espaco. Ainda, o cuida-
do de si estaria ligado ao exercicio da politica,
a certo modo de encarar as coisas, de estar no
mundo, de relacionar-se com o outro e consigo
mesmo; de agir de si para consigo, de modifi-
car-se, purificar-se, se transformar, e transfigu-
rar-se.

Desse modo, o cuidado de si permitiria o tra-
balho de si mesmo, ou seja, sua constituicdo de
si, a qual depende das relacoes estabelecidas, re-
sisténcias, do conhecimento de si e das técnicas
de si, essas ultimas disponiveis aos individuos

em diferentes tempos histdéricos, como modo
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de prescricdo para fixacdo de identidades, a fim
de manté-las ou modifica-las em funcdo de um
certo numero de finalidades?.

Ja o autocuidado, tem relacdo com o paradig-
ma da totalidade, entendendo que o individuo
é a somatoria de suas partes, ou seja, a soma de
seus aspectos bioldgicos, emocionais, sociais,
espirituais, além de afirmar a necessidade de
adaptacao ao ambiente.Ele é vinculado a satde
humana, embora esteja referido ao exercicio do
desejo humano de saber, de busca da verdade e
de fazer o bem a si mesmo e aos outros?,

Estudo™ identificou que os cuidadores sdo
subjetivados a partir da relagdo consigo a qual
é constituida no modo como se relacionam com
os discursos, com as relacoes de poder e com as
experiéncias que podem ser afetivas ou morais,
as quais os modificam e os constituem. Tor-
nar-se cuidador familiar é tido como complexo
devido os sentimentos de ansiedade e angustia,
as mudancas na rotina e necessidade de novas
adaptacoes, a sobrecarga fisica e psicologia as-
sociada ao fato de a tarefa ser constante e con-
tinua.

Dessa forma, ao mesmo tempo em que a aten-
¢do domiciliar parece favorecer o paciente, uma
vez que esse se encontra distante das normati-
vas e organizacgado hospitalar em relacéo a higie-
ne, alimentacdo, medicacédo, propiciando que o
mesmo esteja em ambiente familiar, préximo
das coisas que produzem sua identidade, ela
pode contribuir para a sobrecarga do cuidador,
de diversas formas, pois este priva-se do cuida-
do de si mesmo, em prol do cuidado do outro.

Estudos“® destacam os diversos problemas
de saude que sdo desenvolvidos durante o de-
sempenho do papel de cuidador que é assumi-
do muitas vezes por cuidadores familiares sem

preparo fisico-psicoldgico e até mesmo técnico.
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Assim, a sobrecarga emocional, privacdo de ne-
cessidades bésicas e isolamento social sdo apon-
tados como principais agravos experienciados,
interferindo no cuidado de si.

Nesse sentido, o cuidado de si pode potencia-
lizar novos modos de subjetivacdo do ser cuida-
dor e entdo, atenuar as sobrecargas. O cuidado
de si é referido como um conjunto de regras
de existéncia que o sujeito da a si mesmo, pro-
movendo, segundo sua vontade e desejo, uma
forma ou estilo de vida, junto a uma “estética
da existéncia” O cuidado de si ndo consiste em
uma ética em que o sujeito se isola do mundo,
mas sim retorna para si mesmo para depois
agir. O sujeito ndo é uma substancia, mas mais
aproximadamente, uma forma. Porém, essa
forma também ndo € idéntica a si mesma. Em
cada relacdo que estabelece, se posicionara de
uma forma diferente’®. O que faz com que ele
se remeta a si sdo suas experiéncias, que sdo to-
madas como as estruturas fundamentais, gerais
e dominantes de pensamento, acdo e sentimen-
to que prevalecem em uma dada cultura a um
dado tempo, o que lhe cria e o protege contra
os acontecimentos da existéncia’”. O cuidado
de si consiste em uma conversdo do olhar para
si mesmo, como uma forma de acessar a verda-
de. Isto seria possivel a partir de certas praticas
de si, como exames de consciéncia, escritas de
si, meditacdo, etc. A partir do exercicio destas
técnicas, é possivel modificar-se enquanto su-
jeito"s),

Estudos com cuidador familiar em perspecti-
va foucaultiana, especialmente voltados para
o cuidado de si®, tem se mostrado proficuos,
uma vez que a problematizacdo deste sujeito
possivel, o qual é encontrado em um contex-
to de advento da atencdo domiciliar sustenta-

da e legitimada por discursos”, podem ajudar
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a pensar possibilidades de abordar o cuidador,
buscando atenuar suas sobrecargas e potencia-
lizar suas experiéncias. Nesse sentido, questio-
na-se: de que modo os cuidadores familiares se
constituem a partir de fotografias frente as suas
experiéncias de cuidar no domicilio e suas for-
mas de cuidado de si? Com isso, o objetivo desta
pesquisa foi conhecer os modos de constitui¢io
do cuidador familiar a partir de fotografias fren-
te as suas experiéncias de cuidar no domicilio e

suas formas de cuidado de si.

2 Metodologia

Estudo qualitativo, inserido na vertente pos-
-estruturalista, que utiliza nocdes propostas
pelo filésofo Michel Foucault: subjetividade,
experiéncia e cuidado de si como ferramentas
analiticas. A vertente pds-estruturalista permi-
te o interrogar, o desconstruir e o problemati-
zar"), analisando as formas de constitui¢do do
cuidador familiar no ambito da ESF.

A pesquisa foi desenvolvida com cuidadores
familiares que prestavam cuidado ao paciente
com condi¢des cronicas ou com doenca avan-
cada, em seus domicilios, vinculados a uma
UBS-ESF localizada em um municipio do Sul
do Brasil, que foram acompanhados durante o
més de maio de 2017.

Foram determinados como critérios de inclu-
sdo: maior de 18 anos no momento de coleta de
dados; cuidadores de pacientes apresentando
condigdes cronicas e/ou doenca avancada; tem-
po minimo de um més nas a¢des de cuidado;
vinculo com a UBS adscrita; ser indicado por
agente comunitario de satide. Foram excluidos
os cuidadores contratados para realizar o cui-
dado; os que ndo falassem portugués; ou que
ndo apresentassem condi¢oes de comunicar-se

verbalmente.

Guimaraes J, Oliveira S, Sant’Ana, Zilli F, Dias J, Baneiro M
Investigacion cientifica

Inicialmente, participaram da coleta de da-
dos oito cuidadoras, sendo que uma cuidadora
desistiu devido a piora do estado de satide do
paciente, ndo completando os encontros que fo-
ram propostos. Portanto, participaram do estu-
do sete cuidadoras.

Para organizacao da coleta de dados, foi elabo-
rada uma listagem, junto das agentes comunita-
rias de satide (ACS) da UBS-ESF, que indicaram
os cuidadores que respondiam aos critérios. A
partir dessa listagem, foram realizadas visitas
domiciliares a cada cuidador, acompanhados da
ACS, para apresentacdo inicial e convite para
participacdo da pesquisa. A partir de entéo, fo-
ram realizados dois encontros com cada cuida-
dor, cada qual com finalidades diferentes.

O primeiro encontro foi caracterizado por en-
trevista aberta, gravada, na qual se buscou co-
nhecer a histéria do cuidador, a descriciao de
sua relacdo com o paciente e a coleta de dados
sociodemograficos. Neste encontro, também,
os cuidadores foram orientados a providenciar
fotografias ja capturadas anteriormente ou a
serem registradas antes do segundo encontro,
para facilitar a expressdo de suas vontades, so-
brecargas, aspiragdes, realizagdes, enfim, sua
histéria®. Para tal, decidiram utilizar os pré-
prios telefones celulares como recurso para re-
gistro da imagem, apesar de ter sido ofertada
uma camera fotografica. Ja no segundo encon-
tro, a partir das fotografias, foram abordadas
as praticas de si do cuidador e aprofundadas as
causas de suas sobrecargas.

Ambos os encontros foram gravados e as no-
tas de campo também foram descritas. Seguin-
do a Resolucao n. 466 do Conselho Nacional de
Satde de 12 de dezembro de 2012?Y, o projeto
teve aprovacdo no Comité de Etica e Pesquisa
da Faculdade de Medicina da Universidade Fe-
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deral de Pelotas, sob o niimero 1.992.768. O si-
gilo dos participantes do estudo foi preservado
por meio da adocdo de cddigos para identifica-
¢do das falas, a fim de manter a sua privacidade,
tais como a letra C para narrativa, seguida de
numeros, os quais auxiliaram na identificacdo
das falas, como C1, C2, C3 e assim sucessiva-
mente. As notas de campo foram apresentadas
como no exemplo a seguir: Notas de campo - 1°
encontro C1.

A andlise das informacgdes partiu da leitura das
falas das sete cuidadoras, das notas de campo e
pelas fotos, seguindo as orientagdes propostas
em pesquisas pés-estruturalistas'®, nas quais
se indica a leitura da producio das informacoes
com questionamentos. Nos detemos em ques-
tionar: “como a produgdo do sujeito cuidador
funciona e acontece?”; “que discursos e praticas
constituem e atravessam a producdo do sujeito
cuidador?”; “que técnicas de si o cuidador utili-
za para se ressignificar?”. A partir de entdo, os
dados foram subdivididos em categorias através
do software Etnograph versio demo, para me-
lhor visualizagcdo dos dados. As falas primeira-
mente foram organizadas a partir de trés codi-
gos: cuidado de si, subjetividade e experiéncia.
Para sustentar as andlises operamos com as no-
¢oes de subjetividade, experiéncia e cuidado de
si como ferramentas que nos permitiram anali-

sar e problematizar os materiais.

3 Resultados

As cuidadoras participantes sio em sua tota-
lidade mulheres, com idade média de 50 anos,
a maioria com ensino fundamental incompleto,
donas de casa, esposas ou noras dos pacientes
aos quais prestavam os cuidados. A seguir apre-

sentamos as duas categorias elaboradas: “sub-
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jetivacdo do cuidador familiar frente as suas
experiéncias” e “praticas do cuidado de si do

cuidador familiar”.

3.1 Subjetivacao do cuidador familiar
frente as suas experiéncias

A experiéncia de cuidar do outro modifica a
vida da pessoa que assumiu o cuidado, mesmo

ja tendo experiéncia anterior.

[...]JEu jd tinha cuidado um irmdo especial, aju-
dava minha mde e revezava com a minha irmd,
entdo eu jd sabia, tinha experiéncia... depois
de anos, veio o meu filho [...] também [...] espe-
cial(C7).

Por outro lado, ha cuidadoras que ndo haviam
tido experiéncia alguma, mas que acreditam ser

parte da sua constituicdo enquanto sujeito:

[...] Ndo, nunca tinha cuidado, ndo sei, acho
que eu sou muito... muito, ndo sei, acho que é de
mim, cuidar do outro, aqui em casa mesmo eu
cuido de todo mundo... (C1).

Cada sujeito é atravessado, ou seja, subjetiva-
do por discursos que irdo constitui-lo e moldar
suas condutas no meio em que este estard in-
serido. No caso do sujeito cuidador familiar, ao
ser inserido neste contexto, precisa assumir esse
cargo, junto aos discursos predominantes na so-

ciedade:

‘eu e 0o meu marido assumimos o cuidado dela
(minha sogra), foi como ele disse, como vou dei-
xar minha mde, ela tem uma familia, como va-

mos simplesmente abandond-la?” (C4).
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‘e tem essa coisa que jd vem da mulher mesmo”
(C1).

A outra filha queria colocar ela em algum
lugar ou pagar para cuidarem dela. Como isso
gente? Deus que me perdoe, é tua mde, tu que

tem responsabilidade, isso é coisa de gente ruim”

[...] (C4).

Ainda, é possivel observar na fala das parti-
cipantes, a privacdo dos desejos, mudanca de
planos e adoecimento, acarretados pela fungao
de ser cuidadora, devido a sobrecarga que o cui-
dado do outro pode produzir, como no relato

abaixo:

“Eu fazia artesanato, tinha a minha renda,
adorava, sabia, com o adoecimento dele, ndo
tivemos dinheiro pra que alguém cuidasse, tive
que parar de trabalhar, para cuidar apenas dele
(filho). [...] Acabei adoecendo junto com ele, coi-
sa mais engragada, nas mesmas doengas, meu
agucar aumentou, minha pressdo também, pa-
rece que absorvi aquilo. [...] e no momento eu

ndo tinha como fazer nada né, era ele que pre-
cisava” (C6).

“Hd um ano, quando o caso da mde se agravou,
eu tive que ir no psiquiatra, porque comecei a fi-
car muito triste, pra baixo [...] hoje, [...] me trato

pra depressdo, tomo medicamentos” (C3).

3.2 Praticas do cuidado de si do
cuidador familiar

O cuidado de si pode ser exercido por meio de
praticas de si. Estas podem sensibilizar o sujeito

a problematizar-se frente ao que estd vivendo e
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também sobre o mundo, fazendo com que ele
esteja em constante modificacdo, como pode-

mos observar nas falas:

“Assim que a mde sofreu o acidente, busquei
ajuda de uma psicéloga pra lidar com a situa-
¢do, era muito dificil encarar a realidade e pen-

sar que ela estava assim” (C3).

“Eu andava muito irritada, muito estressada,
com as minhas filhas, com o meu marido, qual-
quer coisinha eu brigava... foi quando eu resolvi
procurar uma ajuda, eu sinto que eu tive vdrias
modificagées e ainda estou no processo, que acho
que é sempre... e ¢ bom. Eu estava até comentan-
do com uma amiga, que depois que tu vai pra
um psicologo, como a gente para e reflete as coi-
sas, a gente fica meio filosdfica [...]"( C1).

“Dou muito mais valor a familia, aos momen-
tos de paz, de unido entre nds, coisa que so fui
perceber quando me vi diante de uma situagdo
de quase perda. Antes eu pensava muito mais
no material, zelava minha independéncia. Hoje
mudei muito minha forma de pensar, penso
mais na familia [...]” (CS5).

O cultivo de hortas, observacao de paisagens e
também caminhadas, surgiram nas falas, como
praticas de alivio, associadas ao cuidados de si,
sendo importantes também como meio social,
visto que as cuidadoras afirmaram que nio tem
tempo para sair, conversarem com outras pes-
soas, sendo essas atividades um jeito de suprir
essas necessidades, como podemos observar

nas falas e fotos (Figura 1):
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“Muitas vezes quando ndo consi-
g0 sair ou realizar alguma atividade
que eu quero, minha horta é o que me
traz paz, faz relaxar e fugir dos pro-
blemas|...] e claro, tento fazer a minha
caminhada todos os dias” (C6).

“Ndo tenho muito tempo para sair,
quando saio é para buscar os remédios
dela, e no caminho vou aproveitando
para respirar, ver a paisagem, me faz

bem, mesmo que pouquinho”( C3).

Figura 1- Foto 1. Capturada pela C6 no domicilio; Foto 2. Capturada pela C6 durante

uma de suas caminhadas; Foto 3. Capturada pela C3 também durante suas caminhadas.

Foram relatadas durante as entrevistas a partir
das fotos (Figura 2), a leitura, a televisdo e o uso
de celular, caminhadas, referidos como “lazer’,

“vélvula de escape”.

“O meu lazer dentro de casa, seria jogando no
celular, vendo TV, lendo um livro” (C1);

“Na hora do café dele, no fim da tarde sempre
tem, pra ver minha novela, mexer no celular pra

falar com a minha irma [...]” (C2);

“Esse é um momento de vilvula de escape pra
mim, consigo ter meu momento de parar, pen-
sar em alguma coisa que ndo seja a mde, assim
como ler” (C3);

“A leitura é algo que eu sempre fago depois das
minhas caminhadas, adoro livros de auto ajuda,

e também ndo atrofiamos a cabe¢a né?” (C6);

“Eu adoro estar mexendo no celular. E a minha
forma de me comunicar com as minhas amigas
quando ndo consigo fazer algo, com o whatsapp
tudo fica mais facil hoje em dia” (C7).

Figura 2. Foto | capturada por C3 no momento de lestura; Foto 2 capturada pela C6

sobre suas letturas.

O convivio com o outro, por meio de encontros
familiares ou de grupos organizados para troca
de experiéncias, também é entendido como pra-
tica de si, observado nas seguintes falas, registro

de notas de campo e fotos (Figura 3):

“E depois o grupo que eu vou (para cuidadores
com Alzheimer), que ld sim eu falo dela e dos
cuidados que eu tenho com ela, por que na psico-
loga eu vou falar de mim, dos meus conflitos e ld
no grupo de apoio tem o espago de trocas, onde

nos falamos das nossas sobrecargas” (C1).

‘Ahhh! é a minha neta, minha nora, meu filho,

que sdo meus grandes apoios, sem eles seria mui-
to dificil” (C2).
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“Elas (irma e sobrinha), sdo meu porto seguro,
s6 de ouvir minha voz ja sabe se eu to bem ou
ndao” (C4).

“No 2° encontro com a participante C5, ela
relatou que o grupo religioso, o qual participa
também lhe da suporte e a conforta, pois além
de discutirem sobre a doutrina espirita, levam
seus relatos sobre as dificuldades vivenciadas,
fazendo com que a mesma ndo se sinta so pelo
que estd passando” (Notas de campo - 2° encon-
tro C5).

Figura 3 Fotol capturada pela C1 do grupo de cuidadores; Foto 1 capturada pela C2 da

familia; Foto 3 capturada pela C4 da familia

4 Discussao

O papel de cuidador sempre esteve atrelado a
mulher, cabendo a mée, em primeira instancia,
a tarefa de ocupar-se com as pessoas da familia,
estejam elas com ou sem agravos. Portanto, a
made é reconhecida como a cuidadora na esfera
do lar, e, se alguém se encontrar em condigoes
que inspirem cuidados, este exercicio estara pre-
sente®. O perfil das participantes deste estudo é
similar a outras pesquisas realizadas®7-81422-239),
que também encontraram baixa escolaridade
(ensino fundamental incompleto), idade média
de 56 anos, aposentada ou desempregada, e que
acabam destinando mais de doze horas didrias
para o cuidado ao paciente.

Nos constituimos enquanto sujeitos através

dos espacos que ocupamos na familia, entre

amigos e no trabalho. O sujeito cuidador é cons-
tituido no primeiro momento que experiéncia o
cuidado. Com a dinamica da vida modificada,
outros possiveis sujeitos sao adicionados e re-
movidos através dos discursos que nos atraves-
sam relacionados a crencas que circulam como
ter o dom de cuidar, ou precisar anteriormente
assumir o cuidado de alguém. Dessa forma, o
cuidador familiar vai sendo produzido, de modo
a ser legitimado como tal e dar sustentabilidade
para os enfrentamentos necessarios neste con-
texto®.

Como modos de constituicdo do cuidador, sdo
apontadas as relagoes familiares, religiosas ou
sociais as quais atribuem vinculos de compro-
misso e comprometimento devido os valores
afetivos que podem estar atrelados a essas rela-
¢oes'™, Tais caracteristicas podem ser associa-
das a perspectiva foucaultiana da constituicdo
do sujeito a partir do outro, ou seja, o reconhe-
cimento de si — de sua verdade — se da na pre-
senca do outro®, assim, o0 modo de conduzir
a si mesmo para constituir-se sujeito cuidador
familiar, se d4 na relacdo estabelecida com o fa-
miliar adoecido.

O discurso do compromisso do cuidado inter-
geracional, ou seja, de retribuicdo ao cuidado
prestado anteriormente pelos pais, subjetivam
os sujeitos cuidadores como forma de retorno
por parte destes. Acreditar nisso, faz com que
o cuidador veja a atencdo prestada como uma
missdo, inerente ao ciclo da vida, em que deve
cuidar para que um dia seja cuidado®”, demons-
trando um sentimento de responsabilidade de-
vido ao amor e dedicacdo que advém da relacgao
com o paciente. Este discurso® produz o efeito
de “obrigacdo de cuidar’, de maneira que os cui-
dadores privam-se de seus proprios desejos e

vontades a fim de cumpri-la, chegando, por ve-
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zes, a questionar a prépria integridade enquan-
to seres humanos quando pensam em evita-la.

Neste sentido, o cuidar abrange nocoes de ca-
ridade ou benevoléncia, propria dos que amam
incondicionalmente, que por sua vez podem
trazer certos sentimentos quando efetuado com
qualidade, como gratidao, prazer, alegria e sen-
so de realizacdo, a medida que traz sentimen-
tos negativos quando do contrario®. H4 de se
destacar que este sentido caritativo atribuido ao
cuidador impde o encargo social, onde adquire
uma imagem negativa perante a sociedade e fa-
miliares caso resolva se isentar deste papel.

Assumir o cuidado de um familiar traz consi-
go uma série de modificagdes que repercute de
forma direta em vdrias areas da vida dos cuida-
dores. Nos relatos, a privacdo de suas tarefas
devido a sobrecarga foi unanime entre as cui-
dadoras.

A mudanca de papeis se da pela privacdo dos
planos e vontades pela funcdo de ser cuidador.
A grande maioria acaba abdicando de trabalhar
fora do lar, devido a carga que o cuidado exige,
gerando a perda de autonomia financeira e pa-
pel social. Estudos realizados®?® identificaram
que além da perda de alguns papéis, ha mudan-
cas nas fungdes assumidas, como de algumas
esposas que assumem as responsabilidades que
antes eram do marido.

As posicoes e papeis desses sujeitos ndo sao fi-
xas, pelo contrario, tratam-se de deslocamentos
e modificacdes constantes na constituicio dos
sujeitos e na producdo da subjetividade que ad-
vém de suas experiéncias a partir dos discursos.
Ou seja, o sujeito é um produto das relacdes de
poder e discursos empregados, sendo produzi-
do pelas relagdes que estabelece®.

O cuidador muitas vezes é atravessado por dis-

cursos que o impedem de olhar para si mesmo.
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Assim, se subjetivam e se culpam ao pensar no
seu cuidado, mesmo adoecendo, pois entendem
que o paciente é o sujeito que apresenta maio-
res necessidades. Dessa forma, o cuidado de si
passa a ndo ser prioridade para os cuidadores,
sendo este almejado como possibilidade futura.
Uma pesquisa®, mostrou que a maioria dos cui-
dadores familiares ndo tem escolha ao assumir
esse papel, uma vez que sdo o elo mais préximo
com o paciente e por ndo terem renda para pa-
gar um cuidador. Nesse sentido, acabam abrin-
do mao do seu lazer, dos seus amigos, dos seus
empregos e até do tempo para o cuidado de si.
Entretanto, o cuidado de si que é deixado de
lado durante o periodo de cuidado do outro é
tido como uma atitude geral, ndo sé consigo,
mas para com os outros, distanciando-se de
uma perspectiva individual, sendo compreen-
dido como uma atitude que se da nas relagoes,
pois ao cuidar de si é possivel cuidar do outro®.
Em relagdo ao cuidado de si, é possivel ob-
servar o quanto as experiéncias servem como
um disparador de reflexdes, fazendo com que
as cuidadoras coloquem suas crencas em sus-
pensdo e passem a enxergar suas vivéncias de
forma diferente. Da mesma forma, permite que
busquem medidas que as facam desconstruir
perspectivas anteriores, assim como mencio-
nado pelas cuidadoras que encontraram ajuda
profissional para refletir e mudar suas condutas.
O meio social pode ter a funcdo voltada as
acoes do cuidado de si, como apoio de um pro-
fissional psicélogo ou mesmo da familia e ami-
gos, com conversas voltadas a aliviar os senti-
mentos e percep¢des. Na antiguidade, o mestre
era representado por Sdcrates, que incitava os
principios do cuidado de si, sendo um mediador
na reforma do individuo e, portanto, um inter-

mediério entre o sujeito e sua constitui¢ao'®.
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Na contemporaneidade, podemos relacionar a
figura desse mestre a equipe de AD, psicdlogo
ou qualquer sujeito que se coloque como refe-
réncia para instigar os cuidadores a se ocupar
de si.

Um estudo® apontou que, quando a incita-
¢do do cuidado de si é instigada pelos profis-
sionais de saide ele acaba sendo atravessado
pelos discursos da medicalizacdo, que acabam
moldando e controlando o modo como os su-
jeitos olham para si e direcionam as praticas de
cuidado. Como apontado nas falas, no momen-
to em que as cuidadoras encontraram espaco
para compartilhar as reflexdes feitas a partir do
movimento de conversao do olhar para si, elas
reconhecem modificacdes de si e dos modos de
viver.

Além do cunho social, as atividades referidas
pelas cuidadoras proporcionam tranquilida-
de e fuga da rotina atribulada do cuidado. Isso
faz com que relaxem, e possam refletir acerca
da vida e atividades realizadas, assim como néao
pensar em nada, visto que em suas praticas de
cuidado com o outro, necessitam se ocupar
com “tudo” A importancia destes momentos é
vista através da captura da fotografia como uma
forma de eternizar e ilustrar o significado des-
te instante, exaltando o momento para consigo,
mesmo que de uma forma breve.

A partir do momento em que o cuidador as-
sume o cuidado, enfrentam as dificuldades
encontradas nas tarefas do cuidar; vivenciam
sentimentos ambiguos por abdicarem de suas
rotinas, devido a dependéncia dos pacientes em
questdo, o que inviabiliza o olhar e o cuidado
de si. Devido a isso, dentro do ambiente em que
realizam o cuidado, buscam atividades que os

permitam descansar frente as suas rotinas atri-
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buladas®>2%),

Essas praticas sociais sdo interpretadas como
um retiro para si onde o sujeito se utiliza des-
te momento para refletir frente aos problemas
que o rodeiam, convergindo o olhar para si e
atentando-se para seu préprio pensamento, o
que pode conduzir a um exame de consciéncia,
onde busca uma transformacio de si ou ainda,
para simplesmente nido pensar em nada que
diga respeito ao cuidado, como uma fuga®®.

O préprio ato de caminhar, como registrado
nas fotografias, surge como uma maneira prati-
ca de se realizar o exercicio da consciéncia. Ao
sair do ambiente de cuidado, a cuidadora tem a
liberdade de pensar e refletir sobre suas agdes,
pensar estratégias e inspirar-se, ja que, como o
préprio ato nio exige uma atencido demasiada,
ha a possibilidade de atentar-se no préprio pen-
samento.

Atividades desempenhadas ao longo do viver
— como o contato com a natureza, o siléncio
da leitura ou o som de musicas — sdo resgata-
das diante do processo de enfrentamento do
adoecimento com o intuito de se distanciar dos
pensamentos ruins ou como maneira para des-
cansar da rotina. Atividades significativas sdo
apontadas como meios para o acesso ao cuidado
de si, pois permitem novas experiéncias de si,
novos modos de se constituir diante do adoeci-
mento®.

Da mesma forma que momentos de leitura,
proporcionam reflexdes ou relaxamento, a de-
pender do momento que a cuidadora estd vi-
venciando, mesmo que por poucos minutos
isto pode ser significativo, pois pode auxiliar na
resolucdo dos sentimentos e demais enfrenta-
mentos do cuidado. Na leitura, as cuidadoras,

segundo suas falas, buscam nédo sé conselhos,
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mas também histérias que lhes tragam esperan-
ca dentro de suas realidades ou um momento
para “sonhar’, ir longe, em um universo que nao
héd as dores conhecidas. Outros estudos®-3%
apontaram o uso da leitura como recurso para
o cuidado de si pois permite minimizar o sofri-
mento oriundo do adoecer e auxiliam na consti-
tuicdo da subjetividade de si por meio de orien-
tacoes, conducdes do viver e das praticas de si.

Quanto ao uso da tecnologia, é um meio que
as aproxima do social, pois muitas vezes estao
privadas do convivio presencial com outras pes-
soas, tais como familiares, amigos, além de mo-
mento de lazer pelas interagdes virtuais.

Em busca de momentos de lazer, atrelado a di-
ficuldade em deslocarem-se do ambiente de cui-
dado, as cuidadoras realizam praticas artisticas
e cuidado com as plantas. E possivel associar es-
sas atividades a procura de um momento tran-
quilo frente a rotina atribulada do cuidado. Seja
qual for o meio de retiro em si mesmo, seu obje-
tivo pode ser interpretado como forma de sua-
vizar a realidade, para lidar com os sentimentos
gerados a partir deste problema em seu interior,
utilizando-se da pratica de exame de conscién-
cia’, onde enquanto nega exteriormente, em
sua alma ocorre a assimilacdo de possiveis des-
tinos, através de leituras ou até mesmo meios
interativos, a fim de se desligar ou até mesmo
preparar-se para o momento de terminalidade
e futuro desconhecido. Outra associacdo a ser
feita, é quanto ao preparo dos alimentos, como
observado na Figura 1, uma mudanca de foco da
atencdo que estes prestam aos seus familiares,
ndo so visto como um momento de cuidado de
si, mas também de destinar carinho e cuidado a

um outro afazer.
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A horta e o preparo dos alimentos também
foram atividades citadas como recursos para a
pratica de si, que possibilitaram o movimento
de voltar a atencao para si, se reconhecer como
lugar de refuigio, e ressignificar o lugar da do-
enca na vida dos sujeitos, assim como das ativi-
dades desempenhadas, as quais proporcionam
novos modos de prazer®,

Conforme as falas das cuidadoras, o convivio
social, sendo com a familia ou em grupo, ser-
ve como um alivio da rotina de cuidado através
da exposicdo as atividades sociais, uma vez que
a cuidadora pode exercitar outros papeis, aju-
dando a desopilar, com conversas voltadas ao
alivio dos sentimentos e percepgdes quanto ao
enfrentamento do cuidado. A ideia de estar en-
tre familiares remete ao aconchego e seguranca,
por estarem cercadas de pessoas que as acom-
panharam ao longo da vida em outros momen-
tos significativos, o que faz com que as cuida-
doras os enxerguem como seus portos seguros.

O cuidado de si a partir das relagdes interpes-
soais pode auxiliar na constituicdo do cuidador
familiar. Essa relacio com o outro possibilita
que o sujeito encontre-se consigo e se fortaleca,
seja por meio de mensagens de apoio, corrente
de oragdes ou resgate de atividades significati-
vas que podem contribuir no cuidado de si, ndo
sO por eles, mas por esse movimento de inversao
do cuidado de si para o cuidado com o outro®”.

Os enfrentamentos buscados no meio social,
quando o sujeito busca no outro o auxilio para
sanar seu problema, foram citados por cuida-
dores com menor sobrecarga®?), Este pode
funcionar como um alivio da rotina de cuidado
através da exposicdo as atividades, como gru-
pos, convivio com amigos ou por meio de via-
gens. Dessa forma, o cuidador pode exercitar

outros papeis ocupacionais, que também irdo
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auxiliar no enfrentamento do cuidado. Outra funcionalidade deste método é o meio tendo como

foco as agdes do cuidado, como conversas com a familia e amigos, voltadas a aliviar os sentimentos

e percepgoes relativas.

5 Consideracoes Finais

O sujeito cuidador é constituido no primeiro
momento que experiéncia o cuidado. Com a
dindmica da vida modificada, outros possiveis
sujeitos sdo adicionados e removidos através
dos discursos que os atravessam, bem como o
aparecimento da sobrecarga que determinara o
adoecimento e as privagdes que serdo enfren-
tadas pelo cuidador. O cuidado de si é compre-
endido nas relacoes que sdo estabelecidas pelo
cuidador com familiares, amigos, profissionais
de satide. Além disso, também ¢é citado nas pra-
ticas de si o cultivo de plantas, caminhadas e
leituras.

A nocéo de cuidado de si propagada pelo fil6-
sofo Sdcrates na antiguidade, pode ser revisita-
da na atualidade a partir dos escritos de Michel
Foucault como o exercicio de praticas de cuida-
dos voltados a nés mesmos, como uma atitude

frente a vida. Sendo assim, conhecer a consti-

tuicdo do ser cuidador familiar e suas praticas
de si, pode ajudar os profissionais de saude a
potencializar tais praticas entre as cuidadoras,
tdo necessarias para manutencao da sua saude.
Diante dos discursos de cuidado que atraves-
sam os sujeitos, os subjetivando e os constituin-
do como sujeitos cuidadores — desde os discur-
sos associados as limitacdes e modificacoes dos
modos de viver, da sobrecarga enfrentada dian-
te da alta demanda de cuidado exigida — encon-
tramos no cuidado de si modos de constituicao
que possam auxiliar no enfrentamento do pa-
pel de cuidador. Ao serem instigados a registrar
momentos do cotidiano, os cuidadores pude-
ram direcionar a atencido para atividades, para

praticas e experiéncias que os subjetivam.
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