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Perfil e vivéncia dos cuidadores informais de doentes cronicos
assistidos pelo NEPAAF - Nucleo de estudos, pesquisa, assisténcia
e apoio a familia

Karina Santo Pedro’,
Sonia Silva Marcon'

"Universidade Estadual de Maringd

RESUMO

Estudo descritivo-exploratdrio, de natureza qualiquantitativa realizado junto a familias de pacientes crénicos
assistidos em um projeto de assisténcia domiciliar. Foi desenvolvido com o objetivo de caracterizar o
cuidador destes pacientes, conhecer a opinido destes sobre o significado do cuidado, suas expectativas e
conhecimentos sobre a doenca. Os resultados revelam que todos os cuidadores sao do sexo feminino, ndo
possuem vinculo empregaticio, que eles se sentem habeis no processo de cuidar e que os tipos de cuidado
mais freqlientemente desenvolvidos sdo para manutencdo da vida e recuperagao da saude. Para essas
pessoas, cuidado significaamor, ajuda, paciéncia, renuincia, retribuicao e obrigacao (filial e conjugal). Assumir
o papel de cuidador faz as pessoas se sentirem felizes, satisfeitas, Uteis e privilegiadas por Deus; porém
algumas se sentem tristes por falta de reconhecimento e revoltadas pela situacao imposta pela doenca. As
maiores dificuldades relatadas sdo relativas as condi¢des financeiras, sobrecarga fisica e teimosia do doente.

Descritores:Cuidadores, Assisténcia domiciliar, Educacdo em saude.
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INTRODUCAO

Cuidar da saude sempre foi uma pratica co-
mum na familia, de forma que na é4rea da sau-
de esta tem sido apontada, na maioria das ve-
zes, como a primeira e a mais constante unida-
de de saude para seus membros, e com a tran-
sicdo demogréfica e epidemioldgica em curso,
a experiéncia de cuidar de um doente em casa
tem se tornado cada vez mais freqliente no co-
tidiano das familias. O domicilio hoje ja é visto
COMO um espago em que pessoas portadoras
de doencas cronicas e outras afeccdes, idosas
ou nao, podem viver com boa qualidade de vi-
da e manter a estabilidade da doenca.”

Por outro lado, a perda da capacidade pa-
ra executar determinadas atividades cotidianas,
e as vezes até da autonomia, resulta em que ou-
tros precisem realizar tarefas e fun¢des outrora
executadas pela pessoa acometida, surgindo as-
sim a figura do cuidador familiar. Estes cuidado-
res sao responsaveis pela continuidade da assis-
téncia dada pela equipe de salde, tornando-se,
assim, elemento terapéutico no processo de re-
abilitacdo.? Desempenham atividades relaciona-
das comamanutencao davida, arecuperacaoda
saude e até a administracdo financeira da familia.

Um aspecto que sobressai nos estudos
abordando o papel dos cuidadores é a preocu-
pacdo, por parte dos profissionais de salde, em
identificar estratégias para aproxima-los das fa-
milias, permitindo-lhe compartilhar de saberes
cientificos e culturais. Contudo, é preciso con-
siderar que a capacidade da familia para cuidar
de seus membros, individualmente, ou do gru-
po como tal, pode estar comprometida, dimi-
nuida ou ausente em determinadas situagoes
ou fases de sua trajetoria de vida, e nestes ca-
sos, as familias precisam ser assessoradas pelos
profissionais nas suas dificuldades cotidianas.

Alguns estudos indicam que mudangas no
contexto biopsicossociocultural, além de influir

no numero de filhos, afetam também os valores
compartilhados e construidos nafamilia, a quan-
tidade e qualidade do cuidado familial e das re-
lacdes intra e extrafamiliares.

O cuidado familial é definido a partir do
mundo de significados de cada familia e apren-
dido, construido e desenvolvido ao longo da
trajetoria de seu processo de viver, o que Ihe da
um carater de especificidade; especialmente por
poder ser modificado segundo as vivéncias e in-
terpretacdes de seus membros.® Ele se dd inter
e intrageracionalmente e nas diferentes etapas
davida de cada ser humano; além disso, é forta-
lecido pela rede de suporte social, formada por
parentes, amigos e vizinhos, seja em situacdes
de crise seja do cotidiano.

O cuidado familial é caracterizado pelas
acoes e interacdes no nucleo familiar e direcio-
nado a cada um de seus membros, com o intui-
to de alimentar e fortalecer o crescimento, de-
senvolvimento, salde e bem-estar, tanto dos
membros quanto do grupo familiar. Finalmente,
o cuidado familial constitui um todo complexo,
e como tal, ndo se fragmenta. Além isso é mul-
tidimensional, ou seja, contempla, entre outras,
as dimensodes de relagdes, tempo-espaco; fisico-
-simbolicos, podendo ser reconhecido por va-
rios atributos, tais como: a presenca, a promo-
¢do da vida e bem-estar, a protecao, a inclusao
e a orientacdo para a vida.®

Assim, se para cuidar da familia se faz ne-
cessario levar em consideracao sua complexida-
de e sua forma de cuidar/lidar com as questoes
relacionadas com a saude e a doenca de seus
membros, concluimos que cuidar da familia, de
forma geral, ndo é uma tarefa facil para os pro-
fissionais de saude, porém boa-vontade e per-
cepcao de que a familia tem sua prépria maneira
de cuidar e que isso deve ser respeitado podem
ajudar a delinear seu trabalho. Conhecer os va-
lores da familia, suas crencas e costumes, facili-
ta a construcdao de um assisténcia digna e indi-
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vidualizada. Além disso, é preciso levar em con-
sideracdo que as necessidades mudam de pes-
sOa para pessoa, principalmente em relagao ao
contexto em que elas estdo vivendo.”

Por isso, identificar as dificuldades e facili-
dades que envolvem esse cuidado ajuda a equi-
pe a se preparar e ampliar sua perspectiva de
cuidado a familia, ndo perdendo de vista que o
objetivo da assisténcia é ajudar a familia a iden-
tificar e a sanar, se for possivel, as suas perturba-
¢des interacionais, a enfrentar problemas e a to-
mar decisdes. O cuidado, portanto, deve ter co-
mo foco ajudar e capacitar afamilia, de forma que
ela possa atender as necessidades de seus mem-
bros, especialmente em relacao ao processo sau-
de-doenca, mobilizando recursos, promovendo
apoio mutuo e crescimento.

Diante do exposto, o objetivo deste estudo
é caracterizar os cuidadores de pacientes croni-
cos e conhecer o significado que eles atribuem
ao cuidado e suas expectativas e conhecimen-
tos relacionados com a doenca.

METODO

Trata-se de um estudo exploratério-des-
critivo de natureza qualiquantitativa realizado
junto a 14 familias de pacientes crénicos assisti-
das em um dos projetos de extensao vinculados
ao NEPAAF (Nucleo de Estudos, Pesquisa, Assis-
téncia e Apoio a Familia). Os dados foram cole-
tados no periodo de fevereiro a maio de 2006,
utilizando-se como técnica a entrevista semi-
-estruturada, gravada. Os informantes do estu-
do foram os cuidadores e as entrevistas foram
previamente agendadas e realizadas nos domi-
cilios das familias.

Oinstrumento utilizado na coleta de dados
foi elaborado pelos autores com base nos objeti-
vos do estudo e submetido a avaliacdao aparen-
te e de conteldo de trés professores.

Para a analise, os dados quantitativos fo-
ram interpretados a partir da estatistica descri-
tiva e os de natureza qualitativa foram subme-
tidos a um processo de categorizacao, utilizan-
do como referencial a analise de conteudo ©.
Para tanto, apos leitura e escuta flutuante rea-
lizada pelos autores, os dados foram refletidos,
visando a escanc¢ao e o reagrupamento em sis-
tema de categorias para posterior procedimen-
to estatistico, frequéncia simples e identificacdo
de temas significativos a serem interpretados.

O desenvolvimento do estudo obedeceu a
todos os preceitos éticos disciplinados pela Re-
solucdo 196/96 do CNS — MS (Brasil); e o proje-
to institucional ao qual este projeto deiniciacao
cientifica estd ligado foi aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual
de Maringa (Parecer n. 063/2003). Para nao ser
revelada suaidentidade, as cuidadoras foram re-
feridas com nomes ficticios.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O cuidador é a pessoa que se responsabili-
za pelo cuidado do paciente e, por esta razdo, é
a pessoa da familia com quem os profissionais
de saude mais costumam manter contato®, dai
a importancia de se conhecer quem sao os cui-
dadores. Neste estudo, conforme observado
no quadro 1, todos eram do sexo feminino, na
maioria dos casos (doze) era alguém da familia,
em especial as filhas (cinco), irmas (trés); espo-
sas e maes (dois casos), sendo cinco delas ido-
sas, com baixa escolaridade e renda familiar de
no maximo quatro salarios-minimos. Em meta-
de dos casos, a aposentadoria do doente com-
plementa a renda familiar.

Estas caracteristicas fazem com que as cui-
dadoras sejam doentes em potencial, indican-
do a necessidade de que elas sejam incluidas
no plano de assisténcia.
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“Eu fico nervosa porque eu também
nao estou boa e sou responsavel por
ele, porque eu tenho que cuidar dele.
Tem poucas pessoas que faz o que eu
faco, nem uma filha, nem um filho faz
o que eu faco. Enquanto eu estou po-
dendo eu faco, agora quando eu nao

puder mais...” (llda).

Além disso, para assistir a familia como uni-
dade, torna-se necessario compreender como se
da o processo de cuidar em seu interior, consi-
derando a diversidade cultural existente e bus-
cando propor um cuidado que seja exequivel e
adequado a situacdo em questdo e a0 mesmo

tempo possibilite a familia participar das deci-
soes, e ndo simplesmente obedecer a ordens.

Neste contexto, conforme o Quadro 1 abai-
X0, a baixa escolaridade das cuidadoras em es-
tudo aponta para a possibilidade de existirem
algumas limitacées e dificuldade de compre-
ensao dos cuidados propostos, ressaltando-se
a necessidade de realizar as atividades de edu-
cacdo em saude de forma diferenciada, ou seja,
coerente com o grau de escolaridade das cuida-
doras, com a utilizacdo de estratégias que faci-
litem a compreensdo dos ensinamentos. Desta
forma, elas poderdo apreender aspectos impor-
tantes do cuidado e realizar as adaptacdes que
se fizerem necessarias.

QUADRO 1 - Caracterizacdo das cuidadoras

Cuidadora N° pess?.as Grau de parentesco dade | Renda familiar Escolaridade Temp.o
na familia (anos) em SM que cuida
Alice 3 Esposa 78 2 Fund. Incompleto 4 anos
llda 2 Esposa 81 1 Fund. Incompleto 5anos
Maria Helena 6 Filha 40 6 Médio Incompleto 4 anos
Marcia 4 Filha 32 4 Fund. Incompleto 2 anos
Ivone 3 Filha 32 2 Fund. Incompleto 2 anos
Laura 5 Filha 53 1 Médio 15 anos
Solange 6 Filha 37 3 Fundamental 7 anos
Ana 2 Irma 64 2 Fund. Incompleto 5anos
Marli 5 Irma 60 3 Fund. Incompleto 15 anos
Maria 4 Irma 73 4 Analfabeta 3anos
Jacira 5 Mae 34 3 Fund. Incompleto 14 anos
Sueli 5 Mae 34 2 Médio 9 meses
Rosa Maria 3 Contratada 51 3,5 Fund. Incompleto 17 meses
Luzia 3 Contratada 45 2 Fund. Incompleto 1ano

A dificuldade financeira é outro problema
importante vivenciado pelas familias de pacien-
tes crénicos, o qual tende a se agravar com o
tempo, especialmente nos casos de dependén-
Cia, pois cuidar exige tempo e dedicagao, o que
leva as cuidadoras a reduzir a jornada de traba-
Iho ou mesmo a abandonar o emprego.

“Eutrabalhava, mas quando ela ficou as-
sim ela ndo td andando. T4 praticamen-
te nacama, depende de mim para tudo,
nao sei nem quando eu vou comecar

a trabalhar, ndo tem previsdo.” (Ivone)

Adificuldade financeira é tamanha que trés
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familias precisam receber auxilio da comunida-
de para conseguir sobreviver. E interessante ob-
servar que as familias ndo gostam de receber es-
te tipo de ajuda, e quando o aceiram, é porque
realmente ndo possuem alternativa.

“...mas se precisar a igreja me ajuda.
Eu acho que a gente ainda é capaz de
se sustentar, tem pessoas piores que
agente que nao tém condi¢deS.” (Ma-

ria Helena)

Hoje em dia os municipios dispéem de
uma cesta basica de medicamentos que sdo dis-
tribuidos gratuitamente aos usuarios dos ser-
vicos publicos de saude, e, apesar de, em sua
maioria, as familias referirem ser beneficiadas
por esta politica de assisténcia, referem tam-
bém que os gastos com medicamentos e pla-
nos de saude sdo muito freqlientes nas familias
de pacientes cronicos.

“Olha, vai bastante. S6 o plano de sau-
de da Santa Casa é R$ 110,20. O sala-
rio tem més que ndo da para medica-

¢ao e para o plano de saude.” (Laura)

O uso de chas e outros recursos popula-
res de assisténcia a saude se revelou muito fre-
gliente para metade das familias em estudo, e
esses recursos representam tanto uma alternati-
va para reduzir custos como um respeito a cren-
cas e valores do doente ou de algum conhecido.

“Olha, as vezes eu faco cha, mas nao
que eu acredito, porque eu acho que
nao resolve, mas a minha mae acredi-
ta muito, nao tem medicacdo que aju-
da. As comadres ensinam, se vocé nao
faz é porque tem pouca vontade, mas
ndo é, porque a gente sabe que nédo

vai resolver o problema dela.” (Laura)

Significado do cuidado

Ao se manifestarem sobre o que as levou a
assumir o papel de cuidadora, elas revelaram a
presenca de quatro motivos: a) a solidariedade
ou obrigacao para com o companheiro, com o
pai, mde ou algum membro da familia; b) o de-
sejo de retribuir os cuidados recebidos nainfan-
cia; ¢) o desejo de receber o mesmo cuidado no
futuro; e d) a auséncia de outras alternativas.

“Tudo o que eu planto hoje amanha
eu vou colher. Se eu faco por ela hoje
amanha eu posso receber dos meus fi-

Ihos o que eu ndo fizer por ela.” (Marcia)

Além disso, o cuidar se apresenta como
uma manifestacdo de afeto, amor e a concep-
cdo popular de que amar remete a essa forma
de compromisso com o outro.

“Eu acho que é amor. Porque se a pes-
soa ndo tiver amor, a pessoa nao cuida.
Tudo vem do amor. A pessoa que ndo
tem amor a nada, jamais vai fazer algu-
ma coisa, tanto para mae quanto para
0 pai, para esposo, para a filha. Entao

se vocé nao tiver amor, jamais.” (Laura)

Associado o fato de cuidar com um com-
ponente afetivo, evidencia-se que para algu-
mas cuidadoras o fato de assumirem o cuidado
ao doente é decorrente de uma obrigacao ma-
trimonial, pois uma vez casados constitui-se em
dever o cuidar do outro até o fim da vida.

“E uma obrigacdo minha, sou espo-

sa dele na salde e na doenca.” (Alice)

Culturalmente, a sociedade espera essa ati-
tude de compromisso dos casais e também dos
filhos. A este compromisso associam-se valores

Pedro KS, Marcon SS. Profile and life experience of informal caretakers of patients with chronic disease. An exploratory stu-
dy. Online braz j nurs [internet]. 2007 Jan [cited month day year]; 6 (0): 55-65. Available from: http://www.objnursing.uff.br/

index.php/nursing/article/view/5023

59



como responsabilidade, obrigacdo e o dever co-
mo um sentimento natural e subjetivo. O dever
refere-se a agdes impostas por normas sociais, e
estas, por sua vez, estdo inscritas num conjunto
de crencas e valores compartilhados entre mem-
bros de uma sociedade, sendo que a familia é o
lugar da transmissao, introjecao e manutencgao
dos valores.”

Quando a cuidadora manifesta que cuida
por obrigagao matrimonial ou filial ela est4, de
certa forma, assumindo que ndo sente prazer
no que faz e que, por conseguinte, cuida por-
que nao ha alternativa.

“Euacho que méae é mae, por mais ruim
que ela possa ser, ela nunca vai deixar

de ser mae.” (Marcia)

Segundo as cuidadoras, abandonar a fun-
¢ao, brigar com o doente e outros familiares sao
atitudes que nao mudarao a situacao, pois pro-
vavelmente nao havera outra pessoa para assu-
mir o cuidado. Assim, acabam se sentindo impo-
tentes, aceitam a situacao como imutdvel, resig-
nando-se as circunstancias.

“Ah, eu vou fazer o qué? O que a gen-
te vai fazer? abrir mao? Se a gente
quiser abrir médo joga tudo para cima
e vai embora. A gente vai pelo man-
damento: “honra teu pai e tua mae”.

(Maria Helena)

As manifestacdes revelam que para as cui-
dadoras, cuidar significa amor, ajuda, paciéncia,
renulncia, dedicacdo e recompensa.

“Eu sinto satisfacdo de saber que eu sou
util, que eu presto para alguma coisa,
que eu sou alguém. Apesar que elando

retribui o que eu faco.” (Solange)

Inclusive, em suas opinides, para ser cui-
dadora e resistir ao dia-a-dia se faz necesséria
a presenca de alguns atributos pessoais, como
a paciéncia,

“Cuidado é agente terquetdalitodo o
dia presente cuidando da pessoa, além
da paciéncia que tem que ter. Nossa,
ela da trabalho, ai meu Deus do céu,
ela dd um trabalho... Tem que ter uma
paciéncia... Nada t4 bom, tudo que faz

nao tad bom.” (Luzia)

A renuincia a uma vida pessoal ou a pratica
de atividades outrora realizadas habitualmente

“Renunciei tudo, ndo vou nem nas fes-
tas de aniversario dos meus netos. A
prioridade é ele, eu ndo vivo para mim.
Nada do que é pessoal tem como eu
fazer, até para ir ao mercado peco pa-
ra alguém ir para mim. Se ele ficar so-
zinho, Deus me livre de ficar sozinho
e acontecer alguma coisa. Quem nao
ama e ndo renuncia nao cuida, quebra

um galho.” (Ana)

“Esse cuidado é cuidado mesmo, ai,
vocé estd vendo, de nem dormir pa-
ra poder ficar olhando como que ele
esta, se brincando ele ndo vai se ma-
chucar. Uma pessoa que tem algum
tipo de deficiéncia ele depende to-
talmente da mae ou daquela pessoa
que cuida, entdo a sua vida acaba sen-
do acrianga, ndo tem como separar; é
uma vida sé a dois. Vocé acaba respi-
rando o ar que ele respira, as vezes a
dor que ele tem vocé acaba sentindo

também.” (Sueli)
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Desempenhar esta tarefa deflagra a vivén-
cia de sentimentos positivos, como satisfacdo,
alegria e reconhecimento, ressaltando-se o as-
pecto de benevoléncia que acompanha o de-
sempenho desta funcao.

“Sinto uma graca de Deus muito gran-
de. Me sinto uma pessoa capaz, Util,

me sinto privilegiada por Deus.” (Ana)

“Eu me sinto muito feliz, me sinto util,
é uma coisa que me traz muita alegria
no coracdo é me sentir Util, ainda mais

cuidando da minha mae.” (Solange).

Ha também uma preocupacao em tentar
fazer o melhor, numa tentativa de evitar uma
espécie de remorso futuro.

“Eu sinto que quando eles faltar, vao fa-
zer falta. Todo mundo fala: cuida, por-
que depois que faltar vocé vai querer
fazer, mais ai ja nao tem. Porque to-
da vez meu pai fala: ah, esse é o meu
ultimo Natal, ah, esse é o meu ultimo
aniversario, sempre assim, sabe? Eles
acham que sempre é o ultimo. En-
tao vocé fala: serad que é verdade? Ai a
gente cuida com aquele pensamento:
quantos dias eu vou cuidar? Entao sem-
pre aquela preocupacéo de perder um.
Porque a gente se apega tanto. A gen-
te faz para eles porque no dia de ama-

nha alguém vaifazer pra gente.” (Laura)

Algumas cuidadoras, no entanto, expressa-
ram revolta pela condicao imposta pela doenca
e tristeza por ndo ver seus esforcos reconhecidos,
tanto pelo doente como por outros familiares.

“Eu sinto tristeza, do. Eu fico nervosa

de ver ele daquele jeito.” (llda)

“Eu sinto tristeza porque tudo que a
gente faz ndo estd bom, ela reclama

de tudo.”(Luzia)

A experiéncia de cuidar

A maior parte das cuidadoras (oito) realiza
esta atividade ha mais de quatro anos, algumas
(trés) o fazem por mais de 12 a 15 anos, e ape-
nas uma por menos de um ano. De forma ge-
ral, todas relatam sentir-se aptas para realizar o
cuidado e reconhecem que o tempo interfere
na qualidade do cuidado prestado e na habili-
dade e seguranca para a realizacdo das tarefas.

Apenas uma cuidadora referiu preocupa-
¢ao em melhorar e aprimorar o desempenho das
atividades; as demais referiram ja ter aprendido
tudo o que precisavam.

“Eu ja to pratica, ndo tenho mais me-
do de cuidar. Antes eu tinha medo de
acontecer alguma coisa, de fazer um
curativo que ndo ficasse bem feito e

infeccionar.” (lvone)

“Eu acho que melhor do que eu cuido

nao vou conseguir ndo.” (Marli)

Elas referem que detectam a necessida-
de e executam com facilidade determinadas
atividades, especialmente cuidados relaciona-
dos com higiene (quatro), medicagao, curati-
vos, troca de fraldas e deteccdo de sinais e sin-
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tomas de complicagdes (trés), e cuidados com
alimentacdo (duas).

Para essas cuidadoras, o exercicio de cui-
dar do doente no domicilio é um aprendizado
constante. E uma tarefa dificil quando o cuida-
dor é inexperiente no atendimento das deman-
das que surgem no decorrer do processo de cui-
dar e que precisam ser aprendidas no enfrenta-
mento do cotidiano.

A maioria das cuidadoras (dez) referiram
que sempre estdo em contato com a equipe
de saude e que freqlientemente procuram aju-
da profissional; as demais referiram que s pro-
curam ajuda em situacdes de emergéncia. Esta
atitude, mais do que uma relutancia, evidencia
a dificuldade enfrentada por essas pessoas em
ter acesso aos servicos de saude, diculdade que
envolve desde problemas para o deslocamento
do paciente até a disponibilidade de consultas.

No que se refere ao preparo para assumir
a posicao de cuidadora, cinco mulheres referi-
ram nao ter recebido nenhuma orientacao e ter
aprendido a cuidar na pratica do dia—a—dia, co-
mo autodidatas, fazendo, errando e acertando.
Entre essas cinco se incluem duas cuidadoras
que referiram ter aprendido ao observar e auxi-
liar na enfermagem durante o periodo de inter-
nacao do doente. Sete tiveram como principais
orientadores médicos e enfermeiras e as demais
referiram ter aprendido com benzedeiras e es-
tagiarias de enfermagem.

Destarte, tiveram que incorporar e desen-
volver no seu dia-a-dia uma gama enorme de
cuidados, os quais iam sendo adequados con-
forme a evolucdo da doenca e as necessidades
surgidas. Isto torna o cotidiano cansativo, repe-
titivo e estressante, desencadeando sentimen-
tos de insatisfacao e descontentamento com a
vida e refletindo-se na qualidade do cuidado. Is-
to porque a convivéncia didria pode produzir si-
tuacoes de conflito entre o cuidador e o familiar
doente ou uma maior aproximacao entre eles ©.

Aliteratura tem apontado que os cuidado-
res percebem o cuidar como um trabalho solita-
rio e gerador de sobrecarga, principalmente de
natureza fisica, que se expressa em cansago, in-
sOnia e problemas de saude .

Cuidar do doente no domicilio é uma tare-
fa que ocupa muito tempo, especialmente por-
que as cuidadoras, além da atividade de cuidar
do doente, precisam realizar outros afazeres. Is-
to, por sua vez, impdes a elas uma jornada de tra-
balho que muitas vezes se estende ao longo do
dia e para a qual ndo contam com ajuda de ou-
tras pessoas. Assim, conciliar as atividades do-
mésticas com os cuidados pessoais e os cuida-
dos ao doente com dependéncia exige habili-
dade na organizag¢do do tempo e na execugao
de tantas atividades.

A presenca de sentimentos negativos da
familia, desencadeados pela existéncia da do-
enca, esta geralmente relacionada ao cuidador
principal, que assume toda a responsabilidade
pelo cuidado®. Esse fator gera sobrecarga nas
atividades diarias do cuidador, que muitas ve-
zes negligencia o cuidado de si préprio, preju-
dicando sua saude fisica e mental.

"Tudo atropelando o tempo. Sempre fi-

ca as coisas para tras.” (Marcia)

“Dela eu cuido certinho, tem hora cer-
ta. Agora o servico eu largo tudo pro
lado.” (Marli)

“Fazer tem que fazer, ndo tem outra
alternativa. Tem tempo pra tudo. Deus
me ajuda muito; Deus d4 um tempo
para vocé, e se vocé souber dividir vo-
cé consegue fazer as coisas tudo cer-
to, sem atropelamento, sem desespe-

rar, sem entrar em depressao.” (Rosa)
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Os reflexos da sobrecarga, decorrentes da
pressao cotidiana, da falta de ajuda de outros fa-
miliares e das dificuldades financeiras, sao evi-
dentes, a ponto de cinco cuidadoras terem re-
ferido que o cansaco é a maior dificuldade que
enfrentam para cuidar.

“Deixo de fazer muitas coisas para fi-
car com ela. S6 sobra pra mim. Nao te-
nho mais nada. T6 cansada, estressa-
da, vou procurar um servico, vou tra-
balhar. Ai durante o periodo que eu
estou trabalhando alguém vai ter que

cuidar.” (Marcia)

Outro aspecto importante na vivéncia des-
ta experiéncia diz respeito a seu carater solita-
rio, tendo sido comum o fato de as cuidadoras
mencionarem a pouca ajuda pratica recebida
por parte da familia e de amigos. Menos da me-
tade das cuidadoras (seis) deste estudo fez re-
feréncia a alguma forma de participacdo de ou-
tras pessoas no desempenho do cuidado e ain-
da assim, como pode ser observado, a ajuda nor-
malmente é no quesito financeiro.

“Nao tem participacao dafamilia. A Uni-
cairma minha que cuida da minhamae,
que pegaela, fica3,4,5 diasé umaso de
7, 0s 6 moram aqui. Um dos meus ir-
maos, para falar que nao ajuda com na-
da, da dois pacotes de fralda mensal. O
outro ndo ajuda com nada, nem visita.
S6 trés irmas que estdao me ajudando fi-
nanceiramente, mas sem data certa pa-
ra me dar o dinheiro. Eles nem se preo-

cupam, o telefone nem toca.” (Marcia)

“Quando precisa, vocé liga, e eles fa-
lam: hoje eu nado posso, tenho tan-

ta coisa para fazer. O tempo passa s

para eles para gente ndo. Sdo poucos
que ajudam financeiramente, ajudam
todo més. Agora sao 4 que ajuda, de
9.” (Maria Helena)

Apenas uma delas relatou que todos os ir-
maos lhe dao suporte para desempenhar ativi-
dades relacionadas com o cuidado do portador
de doencga cronica.

“Todos os irmaos colaboram, eles aju-
dam financeiramente. Toda vez dao 50
reais, 100 reais todo més, as vezes aju-
dam com remédio, as vezes fazem uma
comprinha, as vezes trazem uma cesta.
Entao é assim, nunca eles vem de mao

limpa ndo.” (Laura)

Podemos observar, contudo, que algumas
cuidadoras conseguem educar outros membros
da familia para auxiliar no cuidado, mesmo que
de forma esporadica.

“Quando eu preciso ir ao médico, en-
tdo euja aviso meu filho e o meu sobri-
nho: oh, eu ndo quero que vocés saiam
daqui. Os dois tém que ficar de castigo,

até eu chegar.” (Maria Helena)

Ademais, as cuidadoras vivenciam mudan-
cas no estilo de vida, e isto reduz, modifica e ge-
ra insatisfacdes em sua vida social, representa-
das por sentimentos de isolamento e um rela-
cionamento circunscrito as atividades referen-
tes ao cuidado © .

Cuidar de uma pessoa que depende de cui-
dados especiais acarreta mudanca no estilo de
vida da cuidadora, independentemente do fa-
to de esta ser uma pessoa jovem ou idosa. Su-
as atividades de lazer e convivio social acabam
sendo desvinculadas e elas se véem naimpossi-
bilidade de sair de casa, passear, experimentan-
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do a sensacao de ndo ter autonomia para geren-
ciara propriavida e ter de viver em torno do ou-
tro. Este afastamento das pessoas faz com que
as cuidadoras busquem outros recursos que pre-
encham esta lacuna, para o seu proprio suporte
emocional, tais como chorar e rezar.

“Sao dois anos cuidando da minha
mae... eu ndo tive mais paz, nao posso
sair sossegada, nao posso mais nada. Se
eutenho que sair, antes de eu sairela aa
querendo ir no banheiro. Entao quer di-
zer, eu N30 POSsO sair porque antes eu
tenho que cuidar dela. Quando eu estou
bem estressada, bem cansada, bem ner-
vosa, dai eu choro. E direto que eu te-
nho essas crises. Quando minhas irmas
pegam minha mae e eu vou fazer algu-
ma coisa para me distrair, o celular to-
ca, onde eu estiver eu tenho que ir em-
bora. Perdi o animo de tudo, eu néo te-
nho vontade de fazer mais nada. A Uni-
ca distracdo minha é o computador, eu

fico la o tempo todo.” (Marcia)

Observou-se que o assistir televisao cons-
titui a quase Unica forma de lazer para dez cui-
dadoras. Foram ainda referidos o ir a igrejae o
acesso ainternet. Ressalta-se que os valores reli-
giosos, de forma geral, foram referidos como su-
porte importante a aceitacao do cotidiano quan-
do este é permeado pela necessidade de cuidar
de uma pessoa dependente.

E interessante observar que, independen-
temente de seu tipo (financeira, atencao e apoio
fisico/psicoldgico), a ajuda normalmente ocorre
por parte daqueles que estao mais proximos; ou
seja, os familiares que residem em outras cida-
des parecem ndo se preocupar com seus doen-
tes na mesma proporgao em que se preocupam
aqueles que residem na mesma cidade. Quando
todos moram na mesma cidade, normalmente

é observado maior envolvimento por parte da-
queles que moram mais perto, no mesmo quin-
tal, por exemplo.

CONCLUSAO

As cuidadoras revelaram que o impacto
nas relagdes familiares causado pela presenca
de um membro acometido por uma doenca cro-
nica incapacitante é muito marcante, e envolve
alteracbes de ordem afetiva, financeira e estru-
tural, configurando um verdadeiro processo de
reestruturacdo familiar.

No decorrer do cotidiano, durante a reali-
zagao dos cuidados, surgiram sentimentos am-
biguos. Na 6tica das cuidadoras, prestar cuida-
dos é considerado como uma obrigacao (filial /
conjugal), uma sobrecarga fisica e emocional,
sendo necessdrio desenvolver algumas carac-
teristicas que lhes possibilitem enfrentar o cui-
dar de uma maneira menos impositiva, como,
por exemplo, a paciéncia.

Este dia-a-dia do cuidado, cansativo, pro-
duz situagoes de conflito entre quem cuida e os
demais integrantes da familia. Todavia, o cuidar
do doente também produz sentimentos de ale-
gria, amor, carinho e gratidao.

Com o passar do tempo a cuidadora, em
algumas situacdes, vai adaptando-se ao seu pa-
pel, porém se sente cada vez mais sobrecarrega-
da, cansada e as vezes desanimada com a situa-
¢ao imposta pela doenca. Destarte, essas fami-
lias que enfrentam uma condicao de fragilida-
de ou vulnerabilidade necessitam de um olhar
mais préximo por parte dos profissionais de sau-
de e dos de outras areas também.

O cuidador familiar precisa ser alvo dos ser-
vicos de saude, ndao s6 com o intuito de melhor
instrumentaliza-lo para a atividade de cuidar,
mas também para acompanhar sua saude fisica
e mental. Isto é possivel através de visitas peri6-
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dicas dos profissionais de salde, de orientag¢des
praticas sobre como proceder nas situacdes mais
dificeis, colaborando para que o familiar adquira
cada vez mais habilidades e desenvolva um co-
nhecimento mais amplo sobre a doenca, e, em
especial, que realize atividades que promovam
sua propria salde e previnam doencas, de forma
particular as decorrentes da atividade de cuidar.
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