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Resumo. Este trabalho objetivou descrever a experiéncia
de implantacdo e funcionamento do Grupo de Ajuda Mu-
tua (GAM) para familiares cuidadores de pessoas com Doen-
¢a de Alzheimer (DA), na Universidade Estadual do Sudoeste
da Bahia (UESB) em Jequié - BA/Brasil. O GAM foi implanta-
do em outubro do ano de 2008, tendo como meta constituir
um espaco para o suporte social aos cuidadores de pessoas
com DA. Além dos cuidadores, congregam no GAM, profissio-
nais e estudantes da area de saude, ndo obstante tratar-se de
um grupo aberto a qualquer pessoa interessada no contexto
da DA. As reunides ocorrem quinzenalmente em espacos da
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UESB, Jequié - BA. Trata-se de importante tecnologia de cuida-
do coletivo, possibilitando a intersubjetividade das vivéncias
dos cuidadores e a construcao de conhecimento sobre o cui-
dado em saude no dominio da DA e impacto na dinamica s6-
cio-familial.

Palavras-chave: Cuidadores. Doenca de Alzheimer. Grupo de
Ajuda Mutua.

MUTUAL SUPPORT GROUP FOR
CAREGIVERS OF ELDERLY WITH
ALZHEIMER'S DISEASE: EXPERIEMENT
REPORT

Abstract. This essay describes the experience of implemen-
tation of the Mutual Help Group (MHG) for patients with
Alzheimer's Disease (AD) and for family caregivers, at the Uni-
versidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB) in Jequié-BA/
Brazil. The MHG was founded in October 2008 with the objec-
tive of supporting the AD caregivers. Besides caregivers, the
MHG involves health professionals and students. Neverthe-
less, anyone interested in the AD context is welcome to the
group. The meetings occur every two weeks at UESB - Jequié.
It is an important collective care facility, where caregivers can
share their experiences and learn more about health care for
AD patients and the impact on the household structure.

Keywords: Caregivers. Alzheimer's Disease. Mutual Support
Group.
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1 INTRODUCAO

O envelhecimento da populacdao mundial, incluin-
do a brasileira, € um dos fatores que tem levado a
maior incidéncia de doencas cronico-degenerativas
causadoras de deméncia, entre as quais se destaca a
doenca de Alzheimer (DA). Esta, por sua vez, € a cau-
sa mais comum de deméncia em idosos, acometendo
de 1% a pouco mais de 6% da populacao a partir dos
65 anos e atingindo valores de prevaléncia superio-
res a 50% em individuos com 95 anos ou mais (CA-
MARELLI; VILELA, 2000).

A DA é uma desordem neurodegenerativa pro-
gressiva e incapacitante, que se caracteriza por de-
terioracdo tanto cognitiva quanto da memoria, acom-
panhada da perda de autonomia, consequente a
impossibilidade do desempenho das atividades dia-
rias. Acompanhada por uma variedade de sintomas
neuropsiquiatricos e distarbios comportamentais,
leva o idoso acometido a total dependéncia. Em ge-
ral, o cuidado a essas pessoas, que se tornam pro-
gressivamente dependentes, recai sobre as familias,
provocando mudancas nas relacoes interpessoais no
contexto familiar (LIMA; MARQUES, 2007).

Cuidar de um idoso com DA pode ser uma das
tarefas mais dificeis para a familia, razdo pela qual
o cuidador necessita ndo s6 de informacdes sobre a
doenca e suas manifestacoes, mas, sobretudo, que
suas limitacdes e insegurancas sejam conhecidas e
valorizadas pela equipe de satide. E comum encon-
trarmos familiares cuidadores sofrendo por depres-
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sao como resposta a exposicado prolongada a situa-
coes de desgaste fisico e emocional, potencialmente
geradoras de estresse.

Nesse sentido, as instituicées de satde, por meio de
seus profissionais, deveriam buscar conhecer as neces-
sidades do familiar cuidador, ja que ele € quem ira res-
ponsabilizar-se pelo cuidado a pessoa acometida pela
DA no domicilio, necessitando ser apoiado para que
possa estabelecer melhor enfrentamento da situacao,
vivencia-la de forma mais tranquila e garantir a digni-
dade da pessoa com DA (LUZARDO; WALDMAN, 2004).

As alteracoes psicobiolégicas vividas por estes
cuidadores e sua dedicacdo ao familiar doente im-
poem-lhes situacoes de isolamento social, tornando-
se necessario promover a ampliacao de sua rede so-
cial, para que os mesmos tenham apoio e suporte nos
aspectos informativo, psicolégico e emocional.

2 As REDES Soclals

A rede social refere-se ao dominio estrutural ou
institucional, vinculado a uma pessoa, como, por
exemplo, a vizinhanca, a igreja, o sistema de saude e
a escola. Ja o apoio social refere-se a dimensao pes-
soal, sendo composto pelas pessoas que fazem parte
da rede social e que sdo significativas para as fami-
lias. Uma rede social constitui-se das relacoes esta-
belecidas entre as pessoas que possuem vinculos so-
ciais, permitindo que os recursos de apoio emanem
por meio desses vinculos (BULLOCK, 2004).

Nesta perspectiva, o Grupo de Ajuda Mutua
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(GAM) constitui uma rede de apoio que tem como ob-
jetivos: proporcionar a aquisicdo de conhecimentos
e habilidades para aplicacdo pelo cuidador durante
a progressao da doenca; fornecer orientacoes quan-
to as adaptacoes de cuidado necessarias ao progres-
sivo aumento da dependéncia do idoso; instrumenta-
lizar o familiar para o cuidado pratico e estimular o
cuidado com sua propria saude e auto-estima (SAN-
TANA; ALMEIDA; SAVOLD, 2009). Assim, o objetivo
deste trabalho foi descrever a experiéncia de implan-
tacao e funcionamento do GAM para familiares cui-
dadores de pessoas com DA.

O estudo baseia-se na aplicabilidade deste mode-
lo como um processo continuo no qual os sujeitos re-
latam seus anseios, medos e dificuldades no proces-
so de cuidar de si e do portador de DA, bem como os
reflexos positivos das reunides do grupo em suas vi-
das. Deste modo, este trabalho deteve-se mais aos
efeitos do GAM como uma tecnologia cuidativa gru-
pal do que as discussoes nas referidas reunioes.

Trata-se de um relato de experiéncia vivenciado
por académicos e docentes integrantes do Projeto de
Extensao intitulado Grupo de Ajuda Mutua de cuida-
dores de portadores de Doenca de Alzheimer na cida-
de de Jequié - BA, da Universidade Estadual do Sudo-
este da Bahia (UESB). O relato consiste em descrever
a trajetoria de implantacao e funcionamento do GAM.

O relato de experiéncia é considerado como fonte
de analise e compreensdo de variaveis importantes ao
desenvolvimento do cuidado dispensado a individuos e
grupos, ao realcar problemas vivenciados; sendo o pes-
quisador um observador passivo ou ativo, deve relatar
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de forma clara e objetiva suas observacodes (GIL, 1999).

O GAM para cuidadores de pessoas com DA da
UESB - Campus de Jequié/BA foi implantado em ou-
tubro de 2008, com reunides quinzenais em diversos
espacos do Campus (auditorio, laboratorios e salas
de aulas). O numero de participantes costuma variar
entre oito a 12 pessoas.

Além de constituir um projeto de extensao, a im-
plantacdo do GAM atende um dos objetivos do pro-
jeto de pesquisa intitulado “Perfil das pessoas com
diagnostico de Doenca de Alzheimer e respectivos
cuidadores no contexto de Jequié - BA”, financiado
pelo MT/CNPq.

Os cuidadores de pessoas com DA que integram o
grupo foram rastreados pelos seguintes meios: aces-
so ao cadastro das pessoas com diagnostico de DA na
13® Diretoria Regional de Saude do Estado (13* DI-
RES/BA), que fazem parte do Programa de Dispensa-
cao de Medicacao de Alto Custo, com posterior con-
tato telefonico e visitas domiciliares aos cuidadores,
convidando-os para participarem do GAM; convite
pessoal aos familiares que participaram do “II Sim-
posio sobre a Doenca de Alzheimer (DA)”, realizado
na UESB em 2008. Por se tratar de um grupo aberto
e livre, continuamente outros cuidadores vao se en-
gajando as atividades do grupo, encaminhados por
indicacao daqueles que ja fazem parte ou pela comu-
nidade em geral que toma conhecimento do GAM.
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3 A OPERACIONALIZACAO DO GRuPo DE AJubAa MuTtua (GAM)

O Grupo de Ajuda Mutua (GAM) para os familia-
res cuidadores de pessoas com DA tem como obje-
tivos: proporcionar um espaco acolhedor, livre para
expressao de sentimentos e compartilhamento de vi-
véncias com os pares; oportunizar discussoes cienti-
ficas sobre a DA e os cuidados as pessoas portadoras
e familiares cuidadores; bem como favorecer o exer-
cicio da cidadania por parte dos mesmos. Participam
também do GAM, além dos cuidadores, professores
da instituicao, discentes bolsistas do projeto e profis-
sionais da rede de satide do municipio.

Nas reunidoes do GAM sao abordados temas diver-
sos e de interesse dos participantes, a exemplo de:
promocao da saude dos cuidadores, praticas de au-
tocuidado, educacao em saude, assim como temas
mais especificos: Doenca de Alzheimer, fatores de
risco para demeéncias, entre outros. Dessa manei-
ra, o grupo cumpre com a sua funcao informacio-
nal/ educativa. Oportuniza-se também a realizacao
de praticas interativas, na perspectiva de consolidar
a formacao de vinculos sociais entre os participan-
tes, principalmente entre os cuidadores, favorecendo
o empoderamento dos mesmos e a ampliacao de sua
rede de suporte social.

Por se tratar de uma nova modalidade de cuida-
do no contexto do municipio de Jequié - BA, no GAM,
constantemente, sdo desenvolvidas avaliacées quan-
to a percepcao dos integrantes com relacdo a essa
tecnologia cuidativa, ficando sempre em evidéncia
a satisfacdo dos mesmos no que se refere a manu-
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tencdo de um espaco acolhedor e de descontracao,
onde podem falar sobre seus sentimentos em relacao
a convivéncia e ao cuidado do familiar com DA, fora
do contexto domiciliar.

Desse modo, percebe-se que o grupo vem possi-
bilitando a socializacao das vivéncias dos cuidado-
res na condicao de “iguais”, o que favorece a diminui-
cao da ansiedade decorrente do processo de cuidar.
No GAM, os cuidadores encontram apoio, pois com-
partilham experiéncias com outras pessoas que estao
vivendo uma situacdao semelhante e sentem-se com-
preendidos por elas e podem evitar a sensacao de so-
lidao (RETANA; URIEN; HOYUELOS, 2006).

Os grupos representam uma alternativa para que
as pessoas retomem papéis sociais e, ou outras ativi-
dades de ocupacao do tempo livre (lazer, atividades fi-
sicas, culturais ou as que visam o cuidado com o corpo
e a mente), bem como o relacionamento interpessoal e
social, por meio do agrupamento de pessoas que vivem
situacoes semelhantes (GARCIA et al., 2006).

Vale ainda destacar o conceito de resiliéncia, mui-
to pertinente a esse tipo de recurso. Diante das con-
tribuicoes que o grupo vem dando aos cuidadores, es-
tes deixam evidente a capacidade que desenvolveram
em posicionar-se positivamente face as adversidades.

A resiliéncia como foco da tematica do desenvol-
vimento humano em situacoes de risco vem sendo
estudada por varios autores em diversas partes do
mundo desde a década de 1970. Dentre esses, desta-
camos Andrade (2001) e Silber e Maddaleno (2001),
que buscaram identificar os fatores de risco e de pro-
tecao que contribuem para a adaptacao dos individu-
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os, subsidiando programas de intervencao e politicas
publicas no ambito da satide mental, em que a prin-
cipal preocupacao dos pesquisadores reside em iden-
tificar fatores que auxiliam as pessoas a manter uma
vida saudavel, na presenca das adversidades.

Neste sentido, estudiosos apontam que certas ca-
racteristicas da resiliéncia contribuem para a produ-
cao de saude em contextos adversos e fazem com que
uma familia, mesmo vivendo em situacao adversa, con-
siga desenvolver praticas de cuidado capazes de criar
as condicoes para que seus membros construam uma
trajetoria de vida mais positiva (SILVA et al., 2005).

Nesse sentido, o apoio social construido por um
grupo dessa natureza contribui tanto para o bem-es-
tar individual quanto coletivo, minimizando os efei-
tos provocados pelas situacoes adversas inerentes ao
contexto do cuidar de uma pessoa com DA. Por sua
vez, os cuidadores descobrem a necessidade da am-
pliacdo de uma rede de suporte com vinculos mais
resistentes, na qual sejam frequentes as visitas um
ao outro, as conversas e desabafos, a troca de expe-
riéncias, emocgoes, duvidas e sugestoes, a fim de ofe-
recer ndo somente o suporte material, mas também o
suporte emocional e psicolégico. Evidencia-se, assim,
a percepcdo de que o GAM possibilita as pessoas que
antes mal se conheciam compartilhar e ajudar mu-
tuamente a outras pessoas com 0s mesmos anseios,
medos e insegurancas vivenciadas no dia a dia.

No entanto, diante da satisfacdo no grupo e da
manutencdo de um ambiente de carater pratico no
que se refere a melhorias no cuidado ao idoso com
DA, os cuidadores relatam a necessidade de amplia-
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cao do grupo, a fim de possibilitar melhores discus-
soes sobre as tematicas abordadas, maior conheci-
mento sobre as experiéncias de cuidado e maiores
trocas sociais, bem como o surgimento de multipli-
cadores no auxilio a outros cuidadores que se en-
contram impossibilitados de participar das reunioes
do grupo, especialmente, fornecendo-lhes informa-
coes sobre a doenca, as estratégias utilizadas para
um cuidado mais efetivo e até como suporte nos mo-
mentos de angustia e ansiedade.

No convivio entre pessoas, criam-se vinculos que
possibilitam o surgimento de organizacoes ou o seu in-
centivo, promovendo a inclusdo social. Na perspecti-
va de atender a essas necessidades, muitos cuidadores
apontaram como estratégias: mudancas no horario ou
periodicidade nas reunioes, alternativas de divulgacao
como sites, blog, dentre outras (GARCIA et al., 2006).

Uma parcela consideravel dos cuidadores que fre-
quentam o grupo reconhece a sua importancia, sobre-
tudo, quando contribuem para as modificacoes de ha-
bitos de vida, relacionadas tanto a participacao nas
atividades do grupo quanto as mudancas na sua vida
pessoal, e incentivam o desenvolvimento de praticas de
autocuidado e construcao de redes de suporte social.

Nesta perspectiva, observa-se que o GAM desper-
tou o senso de solidariedade dos cuidadores partici-
pantes, na medida em que os mesmos passaram a
compreender sua eficacia na disseminacdo de conhe-
cimentos praticos, de possibilidades de superacao e
ressignificacdo de situacodes vivenciadas, reforcando
o pensamento de Vasconcelos (2003) de que, além de
ajuda mutua, esse tipo de grupo favorece a constru-
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cao de redes sociais informais constituidas por rela-
coes familiares, comunitarias e de amizades, que po-
dem desenvolver atividades e iniciativas de cuidado e
suporte concreto na vida cotidiana.

Entre os principais objetivos do grupo encontra-
se a possibilidade de os integrantes compartilharem
as situacoes vivenciadas e discuti-las, visando cons-
truir coletivamente solucoes para as dificuldades so-
cializadas e projetos em comum. Além disso, um dos
desafios mais instigantes consiste em identificar, va-
lorizar e otimizar os recursos de que dispoem, possi-
bilitando a ampliacdo da resiliéncia, que ocorre por
meio de uma rede constituida socialmente (CHACRA,
2002; VASCONCELOS, 2003; SILVA et al., 2005).

No decorrer do processo de implantacao e fun-
cionamento do grupo, algumas dificuldades fo-
ram enfrentadas pela equipe, entre elas a de que os
cuidadores compreendessem a proposta do GAM,
comparecessem assiduamente as reunioes e buscas-
sem a interacao extra grupo. Diferentemente das re-
gides mais desenvolvidas do Brasil (Sul e Sudeste),
nas quais a tecnologia cuidativa de grupo encontra
campo mais propicio para o seu desenvolvimento, no
Nordeste, caracteristicas socioecondomicas da popu-
lacao parecem interferir na iniciativa de implantacao
do GAM, o que exige da equipe uma mobilizacao in-
tensa para o alcance dos objetivos tracados. A esse
respeito, Vasconcelos (2005) afirma que culturas he-
gemonicamente hierarquicas e patrimonialistas esti-
mulam a dependéncia e os lacos clientelistas, dificul-
tando a participacao social em projetos que propdem
a autonomia e o empoderamento das pessoas.
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Destarte a cultura nordestina contribui com a
acomodacao e aceitacao das dificuldades como ine-
rentes ao processo de viver, percebe-se que alguns
cuidadores desejam fortalecer o grupo e, consequen-
temente, o compartilhamento de vivéncias e reconhe-
cimento da necessidade de lutar por acoes sociopoli-
ticas que contribuam para a melhoria da sua propria
qualidade de vida.

Em nossa cultura, algumas doencas ainda sao
vistas com preconceito e indiferenca, restringindo a
alguns familiares cuidadores a tarefa impar de lidar
com a situacao. Sendo assim, os cuidadores princi-
pais que participam do GAM referem que tém busca-
do, mesmo sem obterem éxito em algumas situacoes,
o apoio de sua familia, no sentido de compartilhar
com outras pessoas a responsabilidade pelos cuida-
dos ao portador da DA.

As iniciativas dos integrantes do grupo desse pro-
jeto de extensdo em demonstrar a importancia de as
pessoas compartilharem seus problemas e tentarem
perceber a relevancia desse momento sdo incansa-
veis. Mesmo utilizando o discurso de que, por meio
do GAM, eles podem sentir a solidariedade de ou-
tros cuidadores, assim como o conforto através das
orientacoes recebidas, ndo tém conseguido a conten-
to a participacao efetiva dos membros nos encontros
quinzenais. E importante ressaltar, ainda, a solidao
enfrentada por alguns cuidadores que referem nao
poder integrar o GAM, por falta de cuidadores oca-
sionais/temporarios para substitui-los, cuidando da
pessoa com DA em casa, enquanto participam das
reunioes, o que evidencia a falta de apoio de outros
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familiares também nesse sentido. Sao inumeras as
explicacdes e auséncias, mas, ainda assim, acredita-
se ser a resisténcia cultural e socioeconoémica o prin-
cipal motivo para as dificuldades encontradas.

Contudo, percebe-se que a maioria dos cuidado-
res ainda nao compreende, de fato, a proposta e o
sentido do GAM como uma das alternativas viaveis
para a melhoria de sua qualidade de vida e daqueles
de quem cuidam. No modelo de assisténcia a saude
predominante na atualidade, as praticas biomédicas
de cuidado ainda sao supervalorizadas, ou mesmo
compreendidas como a Unica forma de cuidar, além
de dificultar o entendimento de que as discussoes e
praticas grupais podem ser utilizadas como tecno-
logia de cuidado coletivo que podem contribuir em
muito para transformar realidades, especialmente
pela sua capacidade de favorecer o empoderamento e
a construcao da cidadania dos envolvidos.

CoNsIDERACOES FINAIS

Nao obstante a equipe de pesquisadores da UESB
venha sensibilizando e mobilizando a comunidade de
cuidadores de pessoas com DA do municipio de Je-
quié - BA para a insercao no Grupo de Ajuda Mutua
(GAM), a experiéncia nesse grupo tem mostrado que
os cuidadores parecem, ainda, nao perceber efetiva-
mente o sentido, a importancia e o proposito do gru-
po como uma modalidade de suporte social em suas
vidas. Por isso, ainda nao se tem uma adesdo maci-
ca dos mesmos. No entanto, a referida equipe per-
siste em manter o grupo, apesar do nimero reduzi-
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do de integrantes, e continua procurando fortalecé-lo
por meio da implementacao de novas acgdes, princi-
palmente visando aumento da credibilidade por par-
te dos cuidadores.

O GAM para os familiares cuidadores de portado-
res de DA tem constituido um espaco efetivo de in-
tersubjetividade e trocas sociais, na medida em que
possibilita aos cuidadores discussoes sobre as difi-
culdades encontradas, problemas enfrentados, situa-
coes vivenciadas e estratégias utilizadas no processo
de cuidar. Os resultados da experiéncia corroboram
o importante papel que o GAM assume na rede de
suporte social dos cuidadores, possibilitando-lhes o
acesso a novos contatos e a construcao de novos vin-
culos sociais, que podem evoluir para as mais diver-
sas interacoes do cuidador na rede.

Diante do exposto, a equipe de pesquisa entende
que o GAM constitui uma tecnologia de cuidado co-
letivo fundamental no contexto da vivéncia dos cui-
dadores de pessoas com DA, pois, além de possibili-
tar a educacdo em saude, implicando em melhorias
nas perspectivas de vida e saude do binémio porta-
dor-cuidador, contribui para a formacado académica
em nivel de graduacao e pos-graduacao, uma vez que
constitui importante campo de estudo e pesquisa en-
volvendo portadores de DA e familiares cuidadores.
Portanto, a implantacdo de grupos de ajuda mutua
para esses cuidadores deve ser estimulada, para que
redes de suporte social possam ser construidas, néo
apenas nas universidades como atividade de exten-
sdo e pesquisa, mas em outros espacos da comuni-
dade e no ambito dos servicos de saude.
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