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RESUMO

O papel de cuidador nem sempre € algo esperado na vida de um individuo. O ato de cuidar de uma
pessoa doente €, muitas vezes, mais dificil quando ocorre de forma inusitada, seja pelo nascimento
de um filho com deficiéncia, por algum acidente ocorrido, ou alguma doenca degenerativa de um
familiar. Ademais, se o cuidado dispensado ao doente se prolongar por muito tempo, o cuidador
podera ficar com a saude comprometida. Nesse sentido, pode-se pensar que nao apenas a pessoa
doente necessita de cuidados, mas faz-se necessario também um olhar sobre a sadde do cuidador.
Por esse motivo, 0 objetivo geral deste estudo é conhecer, de forma qualitativa, as percepcdes e
sentimentos dos cuidadores familiares dos usuarios inscritos no Programa de Assisténcia Domiciliar -
PAD da Unidade de Saude Bardo de Bagé — USBB, sobre os aspectos envolvidos no cuidado. Para
tanto foram entrevistados trés cuidadores de pacientes que fazem parte do PAD. A partir dos dados
da entrevista foi realizada uma andlise de contelddo qualitativa, de onde foram criadas categorias de
andlise, com base nos proprios dados, bem como em aspectos levantados na literatura.
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ABSTRACT

The role of caregiver is not always something expected in a person’s life. The act of caring for a sick
person is often more difficult when it occurs in unusual ways, either by the birth of a child with
disabilities, by some accident or a degenerative disease of a family member. Moreover, if the care
provided to the patient lasts for a long period, the caregiver may become with jeopardized health. In
this sense, it seems that not only the sick person needs care, but it is necessary also a look at the
caregiver's health. Therefore, the objective of this study is to meet, in a qualitative way, the perceptions
and feelings of family caregivers of PAD users (Home Care Program — Healh Care Unit Bardo de
Bagé) about the aspects involved in the care process. For this, three caregivers of patients who are
part of the PAD were interviewed. The interview data undergone a qualitative content analysis, where
categories were created based on the data itself, as well as issues raised in the literature.

Keywords: Caregivers; Home Nursing; Family Health.



1 Introducéo

O cuidador familiar, foco do presente estudo, tem a tarefa de conciliar as
atividades do seu dia a dia com os cuidados a alguém que dele dependera de forma
temporéaria ou permanente (KARSCH & LEAL,1998). Tarefa essa que pode, muitas
vezes, ser fonte de sobrecarga e estresse (LAHAM, 2003). Desta forma, cabe ao
profissional de saude, atentar para os aspectos que poderdo afetar a saude e bem
estar ndo apenas da pessoa a ser cuidada, mas também de seu cuidador.

Nesse sentido, a concretizacao desta pesquisa esta relacionada as vivéncias
da autora durante o periodo de residéncia, em especial quanto a sua inser¢do no
Programa de Assisténcia Domiciliar (PAD) e no Grupo de Cuidadores. A pesquisa
possibilitou a analise dos sentimentos dos cuidadores e de como que estes
conseguem lidar com situacdes problemas surgidas em seu cotidiano e como se da
a rede de apoio a este cuidador.

O desejo de pesquisar sobre este assunto surgiu dos questionamentos que a
pesquisadora, residente do primeiro ano do Servi¢o Social, observou ao acompanhar
as familias nas visitas domiciliares— VDs, para os pacientes inscritos no Programa de
Assisténcia Domiciliar (PAD). Nessas visitas e atendimentos a residente ouviu
diversas queixas advindas da pessoa “nomeada” cuidador que remetem a uma
possivel sobrecarga com o cuidado, uma aparente dificuldade de lidar com a rotina
de cuidados e falta de tempo para ir a unidade de saude, bem como pouco apoio nos
cuidados com a pessoa acamada.

Em relacdo aos cuidados diarios e ininterruptos do cotidiano do cuidador,
existem literaturas que retratam a sobrecarga gerada por essa dificil e estressora
atividade de manter o cuidado a uma pessoa doente. LAHAM (2003) refere que, se o
cuidado dispensado ao doente se prolongar por muito tempo, o cuidador podera ficar
com a saude comprometida. Nesse sentido, pode-se pensar que nao apenas a
pessoa doente necessita de cuidados, mas faz-se necessario também um olhar
sobre a saude do cuidador. Sabe-se que o cuidador nao ficara limitado somente ao
cuidado de seu familiar, mas tera que dividir seu tempo em outras tarefas do dia a
dia e, caso ndo tenha com quem dividir este cuidado, a sobrecarga poderé leva-lo a
exaustdo (MENDES, MIRANDA & BORGES; 2010).



A importancia de observar com mais atencéo a realidade dos cuidadores de
doentes inscritos no PAD da USBB seria no sentido de ampliar o olhar para a
situacdo em que se encontra sua saude, atentando para a rede de apoio, as
consultas a Unidade de Saude, as duvidas quanto ao manejo do paciente, dentre
outros aspectos. Desta forma, pode-se pensar que o cuidador se sentiria mais
“assistido” em relacdo ao cuidado de sua saude. (LAHAM, 2003).

No entanto, quando se fala sobre a questdo do olhar sobre a saude do
cuidador, supfe-se que a equipe de saude ira direcionar sua atencdo a quem mais
necessita de cuidados naquele momento. E, segundo Araujo et al. (2009), o foco da
atencdo, neste caso, sdo os individuos doentes, que a principio demandam mais
cuidado e, por essa razao, a equipe de saude pode deixar a atencéo ao cuidador em
segundo plano.

Deve-se, assim, lembrar que o papel de cuidador é muito importante, pois &
guem permanece mais tempo em contato com a pessoa doente. Ademais, em geral,
€ 0 cuidador que realiza e mantém a ligacdo entre a equipe de saude e o individuo
acamado, efetuando cuidados recomendados e orientados por esta (SOUZA,
WEGNER & GORINI, 2007).

Sendo assim, 0 objetivo deste estudo foi conhecer, de forma qualitativa, as
percepcdes e sentimentos dos cuidadores familiares dos usuérios inscritos no
Programa de Assisténcia Domiciliar da Unidade de Saude Barédo de Bagé sobre os
aspectos envolvidos no cuidado. Os objetivos especificos deste estudo foram
conhecer como foi 0 processo de tornar-se cuidador, investigar como era sua vida
antes de tornar-se cuidador, compreender a relacdo do cuidador com a pessoa
cuidada, investigar rede de apoio emocional, instrumental e material do cuidador e
investigar a existéncia de eventuais momentos de lazer e/ou autocuidado do

cuidador.

Metodologia

Tratou-se de um estudo de caso multiplo Yin (2005), transversal e de cunho
exploratdrio.
Foi utilizado um processo de amostragem intencional (LAVILLE & DIONE,

1999), em que foram escolhidos aqueles casos que puderam trazer maiores



contribuicdes para a pesquisa. Assim, participaram desta pesquisa trés cuidadores de
pacientes que fazem parte do Programa de Assisténcia Domiciliar (PAD).

O PAD das Unidades Bésicas de Saude (UBS) do Servico de Saude
Comunitaria (SSC) do Grupo Hospitalar Conceicdo (GHC) presta assisténcia aos
usuarios restritos em seus domicilios por qualquer inabilidade ou incapacidade de
locomover-se por si sé a qualquer centro de atencdo a saude.

Essa assisténcia € prestada por uma equipe multidisciplinar e pelos
profissionais da Residéncia Integrada em Saude (RIS) e da Residéncia em Medicina
de Familia e Comunidade. Faz parte das atividades do PAD realizar cuidados de
saude que contemplem resolutividade, universalidade e longitudinalidade aos usuarios
cadastrados no programa e aos seus familiares, em especial, o cuidador familiar.

Com cada um dos participantes foi realizada uma entrevista semi-estruturada,
com oito perguntas norteadoras sobre o processo de cuidado, além de algumas
guestdes sobre caracteristicas socio-demograficas. As entrevistas foram gravadas e

posteriormente transcritas para analise.

Resultados

A partir dos dados da entrevista foi realizada uma analise de conteudo
qualitativa, de onde foram criadas categorias de analise, com base nos préprios
dados, bem como em aspectos levantados na literatura: 1) Fatores que parecem
influenciar sobre a vivéncia do cuidador; 1la) Relagdo com a pessoa cuidada; 1b)
experiéncias vividas; 2) Apoio no cuidado; 3) Diferentes modos de se tornar um

cuidador e 4) Dificuldades.

1) FATORES QUE PARECEM INFLUENCIAR SOBRE A VIVENCIA DO CUIDADOR:

la) Relac&do com a pessoa cuidada;

O propésito desta categoria € descrever a relacdo, anterior e/ou atual do
cuidador com a pessoa cuidada. Como ele se percebe hoje como cuidador de uma

pessoa que poderd (ou ndo) ter mantido uma relacao dificil com ele no passado.

Uma das cuidadoras (C1), ao falar sobre a sua relagdo com o filho, sugere que
esta sempre esteve baseada na perspectiva do cuidado, ja que ele nasceu com a



deficiéncia e sempre necessitou de cuidados diferenciados:

Olha, desde que o [filho] nasceu que ele tem problema de deficiéncia, a
gente se torna uma cuidadora. [...] desde que ele nasceu a gente teve a
facilidade de cuidar, [...] era normal (a vida antes de ser cuidadora do filho)
porque ele é o meu primeiro filho, né, entdo eu nao tinha outra, [...] era
normal assim, ai depois a coisa foi, mudou (ela ndo chega a verbalizar o que
mudou, mas percebe que com o nascimento do filho deficiente algo mudou).

A forma como a familia ira se adaptar a esse “novo filho” considerado pela
sociedade como “diferente”, dependera de como os membros desta aceitardo a
situacdo como parte de suas vidas, de seu filho e de sua familia. Terdo que aprender,
segundo Brandalize e Zagonel, a encontrar o equilibrio perdido (2006; 11 (3): 264-70).

Este modo de “aceitar” a realidade € uma perspectiva diferente daquelas
situacbes em que a pessoa cuidada nem sempre esteve numa condicdo de
fragilidade ou dependéncia, mas alguma situacdo de vida (adoecimento, acidente,
envelhecimento, dentre outros) que levou a necessidade de cuidados. No caso de C2
E C3, foi um acidente vascular cerebral que fez com que a mae dependesse de
cuidados constantes. Ao ser questionada sobre como era a relacdo com a mée antes
dela adoecer, uma delas refere que a mae sempre foi uma pessoa teimosa, e que,

mais do que isso ameacava tirar a prépria vida frente as “artes” dos filhos.

A mée sempre foi uma pessoa teimosa, sabe, muito teimosa, ndo aceita,
tinha que ser tudo como ela queria, quando ela ndo gostava, ela falava as
coisa pra gente, sempre foi bem teimosa, tinha que ser do jeito que ela
queria. [...] Crianca faz arte, né, ela dizia pra gente, dizia pra mim que ia se
matar, entdo eu tinha muito medo, eu tinha muito medo, chorava muito até a
hora dela chegar do servico. [...] A gente fazia alguma arte, alguma coisa, eu
teimava sabe? Entdo ela ameacava que ia se matar, entdo até a hora dela
voltar era terrivel, ficava esperando ela, era um sofrimento (C2)

Domingues (2000) refere que “os vinculos construidos ao longo da vida
formardo a rede de relagcdes dos individuos”, podendo, no entanto, interferir na
qualidade do cuidado. Dentro desse contexto de relacionamento precéario, 0s

individuos ndo devem esquecer que:



O idoso de hoje pode ser aquela pessoa jovem que ndo conseguiu se
aproximar dos filhos no passado, [...] o fato de estar dependente acamado
[...] ndo é suficiente para eliminar os tracos negativos residuais que
entrelacaram sua relacao [...] ou pra reconstruir lagcos familiares, que nunca
tiveram alicerce, a custa de piedade, doenca e sofrimento. (Luders &
Storani, 1999, p. 146-59)

No caso de C2, apesar de todas as dificuldades de relacionamento com a mae,

fala sobre o quanto gostaria que a mée fosse como era antes:

Faria minha mée ser como ela era antes. Vivia a vida dela, ela caminhava,
ela fazia o servico dela ndo esperava por ninguém. A gente pedia inclusive
pra ela esperar pra fazer pra ela. Ela ndo esperava. Bah, com certeza faria a
minha mée como ela era antes! (C2)

Contudo, mesmo vivenciando esta situacdo de sobrecarga, é percebivel na fala
da C2, o quanto é dificil para ela se permitir reclamar. Talvez seja por receio de que,
ao falar sobre as dificuldades do cuidado, pareca estar desejando a morte da méae
como forma de colocar um fim nesta situacao, algo que pode gerar um sentimento de

culpa.

E ruim, é angustiante, eu penso naquele dia que passou, penso que no
outro dia vai ser tudo de novo, nem vontade de dormi, nem vontade de
levan...penso que no outro dia vai ser a mesma coisa, nao vontade que ela
morra, Deus o livre vo reclamar, ha!(C2)

Ja C3 refere que sempre se relacionou bem com a mae, mas havia algo nela
que Ihe provocava uma irritacdo. Talvez a falta de carinho que a mae nao conseguia

demonstrar em gestos como um beijo, um abraco:

Olha, sempre me relacionei bem, claro ndo houve briga, desentendimento,
néo era desentendimento, era discordancia ai eu me irritava com ela virava
as costas saia [...], mas daqui a pouco eu to |4 com ela, abracando, dando
beijo nela, que aquilo da na hora e depois passa, eu ndo so rancorosa, nem
tem como, né[..] A mae nunca foi assim de, a mae sempre foi meio
estranha, assim pra chega na gente, estranha pra da um carinho, da um
beijo, dize filha eu te amo, [...] a gente sente isso, faz falta pra gente
entendeu? Desde pequena em casa, a mde sempre foi muito severa. [...] Eu



ndo lembro (quando ganhou carinho da mae). O carinho era pros menor
(irm&os mais novos). (C3).

De acordo com Karsch (1998), o cuidador quando é um familiar mantém os
cuidados regulados por relagbes subjetivas e afetivas, construidas no decorrer de
uma histéria comum e pessoal. Nesse sentido, o modo como a falta de afeto é
percebida sera permeado pelas vivéncias subjetivas construidas ao longo desta
histdria, trazendo (ou nédo) consequéncias que refletem na vida adulta e que podem
vir a fragilizar o processo de cuidar de si e do outro.

No entanto, conforme Cattani e Girardon-Perlini (2004) “os filhos referem que
cuidam porque ndo tém alternativa, pois ‘mde é mae” (p. 254-271). Assim,
culturalmente, quando se diz que “mae € mae”, parece entrar em jogo a “obrigacao
filial”, expressédo utilizada por Catani e Girardon-Perlini para se referir ao vinculo
afetivo que leva a responsabilidade dos filhos adultos nos cuidados com seus pais.
Este sentimento fica explicito quando a filha menciona que, mesmo pensando na
possibilidade de contratar outro cuidador que fosse, quem sabe, uma amiga da mae
para poder dividir um pouco esta tarefa, a mesma respeita a opinido da matriarca que

nao concorda esta possibilidade:

A gente ja pensou em contratar uma pessoa [...], ela [mée] ndo quer, quer a
familia, ‘quero meus filhos, ndo quero ninguém estranho, [...] eu quero é
meus filhos perto’. E ai, o que a gente faz [risos]? Deixa sozinha? Deus o
livre, ndo tem como, de jeito maneira, € complicadinho.(C3)

Percebe-se que a mde mesmo estando fragilizada, mantém uma posicao de
poder/hierarquia que ainda € respeitada pela filha. Algo que talvez se dé pela forma
sempre impositiva da mae em sua relagdo com os filhos, conforme pode ser visto na
fala que segue: “Deus me perdoe ela € muito turrona, sabe a mae néo € de pedi
desculpa, sabe (risos), to mandando, tu é filho tem que faze, nunca tava nada bem

pra ela, [...] agora mesmo que nao, né”. (C3)

1b) Experiéncias vividas (exemplo, perda dos filhos).



As experiéncias vividas ao longo dos anos podem trazer reflexos positivos, (ou
ndo) ao individuo, onde ele talvez consiga encontrar estratégias para enfrentar as

situaces dificeis encontradas na vida.

Eu so mais realista, sabe, eu tenho os pés no chao, [...] mais pulso firme, [...]
acho que so mais forte que ela, (se referindo a outra irméa cuidadora), sabe,
acredito que eu seje, a minha garra € mais [...] tendo que toma a iniciativa
eu tomo [...] ndo que eu nao tenha pena, sabe, mais eu penso assim, “a vida
€ uma surpresa a cada dia que passa, € uma surpresa, eu aprendi assim, ja
enterrei dois filhos, ( quando se refere a esta situacao, talvez seja, para
explicar porque se percebe mais forte que a outra cuidadora), um casal de
filhos, foi muito ruim, muito triste, tem &s vezes que engasga, ainda doi. (C3)

Conforme Simonetti & Ferreira, “enfrentar situacées semelhantes de formas
bastante diversificadas, depende de inumeros fatores que englobam aspectos
culturais, emocionais, vivéncias anteriores e caracteristicas pessoais”.(pp. 19-25).

Baseado nesta afirmacao das autoras e pensando no contexto de como cada
individuo busca estratégias para superar as relacdes vivenciadas no passado (seja
ela qual for), a forma como cada individuo reage a estes estimulos externos depende
muito de como sdo encarados 0s seus relacionamentos. Esta questdo ficou
evidenciada na fala das C2 e das C3 quando trazem a escassez de afeto, sentida
pelas duas quando crianca, adolescentes e na vida adulta.

O modo como cada individuo responde ao processo de adaptagdo causado por
algum advento em sua vida, como por exemplo, uma doencga cronica em algum
componente familiar, dependera muito da forma como esse processo sera
interpretado pelo mesmo, visto que, a vida nos “forca” a nos tornarmos “adaptativos”
o tempo todo. Milbrath, Cecagno, Soares, Amestoy e Siqueira (2008). No entanto, C1
relata que nao teve outra experiéncia como cuidadora, pois a experiéncia que teve foi

somente com o nascimento de seu filho primogénito, “ele ja nasceu doente”.

2) APOIO NO CUIDADO
Podemos considerar o apoio no cuidado, como uma forma de dividir um pouco
da tenséo sofrida pelo cuidado diario e ininterrupta que certos cuidadores vivenciam

em seu cotidiano.



Uma das participantes, por exemplo, refere que disponibiliza muito tempo do
dia para cuidar de sua mae: “N&ao tem tempo, é o dia inteiro, a gente ta sempre 14, [...]
sempre, sempre olhando ela, pra ver se ela precisa de alguma coisa [...] sozinha ela
nunca fica” (C2).

A forma como distribuem as tarefas varia para cada individuo, mas pode-se
supor que um cuidador sozinho sofre muito mais tensdo do que aquele que pode
contar com outros “atores” envolvidos no cuidado. Tensdo essa que muitas vezes
reflete sobre a relacdo com outros familiares, que s&o direta ou indiretamente
afetados, conforme se vé ilustrado na seguinte fala: “Olha, o meu marido me entende,
[...] ele € muito bom, [...] agora os filhos tdo me cobrando muito, porque eu to sempre
chorando, eu to sempre triste, sabe, eles ndo gostam de me ver assim” (C2).

Esta mesma participante refere compartilhar o cuidado com sua irma Cs3.
Porém, considera que esse cuidado poderia ser divido também com seu irméo, que
mora na mesma casa de sua mae, ja que ele, por néo estar trabalhando, teria tempo
disponivel para ajudar no cuidado: “Tem meu irméao, né o que mora com ela, mas dai
a gente ndo pode contar muito com ele, [...] porque ele, ele tem a vida dele [...]” (C2).

Tal relato ilustra a crenca cultural de que o papel principal no cuidado centra-se
especialmente nas figuras femininas. Estudos demonstram que a responsabilidade
sobre os cuidados recai, grande parte das vezes, sobre as esposas, filhas e irméas da
pessoa cuidada (Lemos, Gazzola & Ramos, 2006). Mendes (1995) ratifica este
argumento ao mencionar que “as mulheres adultas e idosas preponderam nestes
cuidados e que o determinante desta escolha € a proximidade parenteral (esposas e
filhas), [...] e o fato de ser mulher” (p 341) pois, em principio, a mulher tem mais
“capacidade” para cuidar Neri apud Ribeiro; Ferreira; Ferreira; Ferreira; Magalhaes;
Moreira, (2008).

Ja C3 refere que divide as tarefas de cuidado da mde com sua irmé, C2 e que,
uma depende da outra para realizar atividades, tais como, sair, ir ao médico, dentre
outras: “Tudo uma depende da outra, eu dependo dela e ela depende de mim, [...]”
(C3). Além dessa irma, a mesma relata ter um irmédo de 36 anos que reside com a
mae, mas que, diferente delas, ndo se compromete com as tarefas de cuidado.
Acredita que um maior envolvimento deste irmao com tais tarefas seria uma forma de
retribuir por tudo que a mae ja Ihe proporcionou durante sua vida inteira: “Ela deu

para ele 36 ano, ele nunca foi trabalha direito, [...] ela sustento (ele) uma vida intera,

[..]



Refere que um dia que o irmdo ajudou nos cuidados com a mae, lhe
possibilitou descansar e ter paz: “Ontem foi um dia que foi bom, uma tarde muito boa
o0 irmao cuidou dela a tarde inteirinha, deu um sossego, sabe, foi um alivio, um
descanso, uma paz assim, sabe, tdo boa, eu consegui deitar e descansar de tarde,
sabe?” (C3)

Baseado nos relatos acima se pode observar que a ajuda do irméo é percebida
pela C2 e C3 como um favor, sem nenhum compromisso em relagédo ao cuidado da
mae. Quando um familiar adoece, geralmente quem mantém o cuidado e assume a
responsabilidade € a mulher, seja na figura da mae, da esposa ou da filha, restando
para os homens da familia o papel de “motorista”, entre outros, exercendo, talvez, o
papel de cuidador de forma secundaria, sem demonstrar muito envolvimento no
cuidado com a pessoa necessitada (Simonetti & Ferreira, 2008).

No entanto, ao contrario das outras entrevistadas que parecem perceber a
participacdo masculina no cuidado como um “favor” e ndo como algo natural, uma
das entrevistadas falou sobre a participacdo ativa do falecido esposo nos cuidados
com o filho: “Primeiro era o pai, 0 pai me ajudou muito quando tinha saude, quando
tava bem, me ajudou muito, [...], o pai dele ficou, era quem cuidava diretamente dele.
Ai agora entrou eu, né, direto pra lidar com ele.” (C1).

Além do esposo, C1 mencionou poder contar também com outros membros da
familia: “A minha sogra também, né, [...] avo dele praticamente, ele se criou com avo,
né, avo cuidou dele bastante tempo, depois ela casou, [...]. No momento, conta com o
apoio de sua filha mais nova:”Agora tem, eu tenho a [ se refere a filha], ela tem a
participacédo dela afetiva, né, como irma [...]". Segundo o relato da mae, a existéncia
desta rede de apoio foi importante nos cuidados de seu filho.

Ao analisar as respostas das participantes pode-se concluir que a familia foi
vista por elas como sua principal fonte de suporte. Tais dados vao ao encontro do
gue afirmam BARBOSA, PETTENGILL, FARIAS e CONCEI(;AO (2009).

3) DIFERENTES MODOS DE SE TORNAR UM CUIDADOR

Durante o decorrer da vida pode-se deparar com situagcdes inesperadas ou, ao
menos, esperadas apenas para um futuro mais distante. Conforme a “lei da vida”, é
fato que os individuos envelhecem e, junto a este envelhecimento, podem surgir
fragilidades que os facam depender de alguém, podendo ser esposa (0), filha (0),

dentre outras pessoas. Por outro lado, para alguns, tais fragilidades ja sao sinalizadas



ao nascer, como no caso de deficiéncias e algumas doencas identificadas
precocemente.

O modo como as mudancas séo enfrentadas diferem muito, pois o processo de
tornar-se cuidador dos pais que adoeceram é diferente do nascimento de um filho
com deficiéncia. Enquanto o primeiro pode ser lento, complicado, recheado, talvez, de
relacionamentos conflituosos, 0o segundo pode ser entendido como um processo
intrinseco ao nascimento (naqueles casos em que tal deficiéncia é identificada antes
ou logo apds o nascimento: “Eu comecei ser cuidadora desde que ele nasceu. (...)
Desde que (o filho) nasceu que ele tem problema de deficiéncia, {entdo} a gente se
torna uma cuidadora” (C1).

Ja outra participante menciona que o papel de cuidadora mudou, “inverteu, né”,
pois nos dias de hoje, é ela quem dedica um tempo de sua vida para exercer o

cuidado de sua mae dependente:

Inverteu, né? Olha, bom nao &, eu queria que ela estivesse bem, eu preferia
ndo ta com essa responsabilidade, [...] eu preferia que ela tivesse como
tava, né, é ldgico, fazendo as coisas dela. Nao me sinto nenhum um pouco
bem, sé@o essas palavras, ndo me sinto bem [...] ndo gostaria sinceramente,
[...] mas é uma coisa que aconteceu, tem que faze, a gente procura forga,
I6gico, ela precisa, né, logico, ficou doente. (C3).

De forma semelhante, C2 menciona que a mae “sempre vivia a vida dela, ela
caminhava, [...] fazia o servico dela, ndo esperava por ninguém, a gente pedia
inclusive pra ela esperar pra fazer pra ela. Ela ndo esperava”. Devido a condicao de
saude da mae, refere ter sido pega de surpresa: “A gente foi pega de surpresa, tinha
gue ter né foi por necessidade, nada obrigado”.

Conforme os relatos de C2 e C3, se tornar cuidadora da mae, surpreendeu
tanto uma quanto a outra, foi algo inesperado, causando surpresa, ja que, a mae
sempre foi uma pessoa ativa, independente,: “A vida € uma surpresa a cada dia que
passa, € uma surpresa. [...] uma surpresa porque tu ta bem hoje” (C3). Nesse sentido,
a forma como cada individuo encara as surpresas da vida, depende muito de seu
empoderamento perante as dificuldades apresentadas, visto que o cuidar, pode trazer

para alguns individuos algumas implicacbes em sua vida social, emocional e



financeira. Talvez até pensassem que esta situacdo poderia acontecer, mas nao

neste momento, como constatamos na fala de C3:

Ja tinha um certo cuidado com ela, né, ha dois anos atras, ja venho tendo
um certo cuidado com ela, [...] em sair sozinha. Faz dois anos que o foco é
nela, sabe, sempre me preocupando com ela, as queixas dela, sabia que a
hora que desse alguma coisa nela, seria muito prejudicativo. (C3)

Refere que antes de a mae ter o AVC ja cuidava dela, mas ndo na mesma
proporcao de hoje: “Agora l6gico dobrou, triplicou porque a gente ndo tem sossego
durante o dia”. (C3)

Diferentemente de C2 e C3, C1 refere-se a este papel de cuidadora como
algo que a deixa bem. Percebe-se certa resisténcia de C1 em falar sobre os
aspectos possivelmente dificeis deste cuidado, talvez por esta condicdo suscitar,
muitas vezes, um sentimento de culpa por ter gerado um filho com deficiéncia, pois
quando um filho nasce com deficiéncia, os pais podem ficar muito fragilizados, se

culpando por ter gerado este filho considerado pela sociedade como “diferente”.

E freqiiente, por exemplo, a familia se culpar pelo nascimento
de um filho deficiente ou estigmatizado de outra forma,
tomando para si todas as responsabilidades que se acrescem
a um sofrimento emocional intenso (Souza & Boemer, 2003,
p.). Site: http://www.scielo.br/pdf/paideia/v13n26/10.pdf

Eu me sinto bem, é que porque eu tenho aquilo, eu tenho o
sentimento de mae, né, pra mim eu gosto, é claro, que se ele
nao precisaria que eu cuidasse dele seria 6timo, por ele (da
énfase quando fala no filho) né. [...] Gragas a Deus me sinto
uma pessoa normal, ele nunca me impediu de fazer nada. Eu
nunca disse, eu ndo posso fazer isto por causa do ***, se eu
nao fiz & porque eu ndo quis, entendeu? Nunca. (C1)

De acordo com as etapas do ciclo vital, € natural e esperado que uma méae
cuide de seu filho, pois, “em nossa sociedade, geralmente € a mae quem estara mais
préoxima do filho e, assim sendo, os cuidados ja mencionados podem representar uma
enorme responsabilidade para ela” (Souza & Boemer, 2003, p 210.).

No caso de um filho com algum tipo de deficiéncia, este papel de cuidadora



pode se prolongar e demandar mais desta mae, em funcdo da condicdo de

dependéncia deste filho.

4) DIFICULDADES

A pessoa que exerce o papel de cuidador ndo assume somente a
responsabilidade pelo cuidado nas tarefas rotineiras de higiene, alimentacdo e
medicacdo, mas encarrega-se também dos afazeres da casa, sobrecarregando-o
mais em seu cotidiano. Karsch (1998) aponta que a rotina diaria de cuidados atribui a
eles uma extensa jornada de trabalho que se estende ao longo do dia e muitas vezes,
pode ocupar alguma parte da noite.

O cuidador, para lidar com estas adversidades de tarefas diarias, pode com
frequéncia abdicar de aspectos relevantes de sua vida, do lazer, dos amigos e, muitas
vezes, “abrir mao de sua vida” para se dedicar ao familiar que necessita de cuidado.

Esta sobrecarga que pode surgir ao exercer o cuidado é algo que suscita,
talvez para algumas pessoas, sofrimento e angustia, gerando, algumas vezes,
problemas de saude fisica e emocional para o cuidador. Em compensacao, alguns
cuidadores buscam estratégias para que o sofrimento causado pela situacdo possa se
tornar mais “leve”.

E 0 que se pode presumir quando C1 relata que mesmo diante da situacio de
dependéncia total de seu filho, ela consegue arrumar tempo para ir ao médico, pois,
refere que ndo sente privacdo em realizar suas atividades diarias e, que o filho jamais

“atrapalharia” sua rotina.

Eu ndo penso muito nessa histéria de eu, entendeu, eu nao
penso em mim, né, pra mim é ele e ela (seu filho e sua filha)
pra mim tanto faz, claro que em questdo de médico ai é
diferente, tem que dar algum tipo de atencado, quanto ao resto,
0 que sobrar pra mim é o que vale, [risos].(C1)

A fala da C1 indica um possivel sentimento de resignacéo diante da deficiéncia
do filho, talvez por ser algo inalteravel, ndo passivel de ser revertido. Nesse sentido,
pode-se supor que C1 encontrou de certa forma, um meio de aceitar e lidar com essa
situacdo da melhor forma possivel, “j& que a coisa € assim, entdo pra mim é uma

coisa que eu fagco com muito prazer”. (C1)



Ja C3 refere que cuidar de uma pessoa que necessita de cuidados diarios e
ininterruptos € complicado, “[...] € complicado, muito com-pli-ca-do, mexe muito com a
cabeca da gente, mais ndo temo outra saida, ja viu ne, saida a gente nao tem (fala
emocionada) é aquilo que ta ali”. (C3)

De forma semelhante, C2 expressou claramente seu sofrimento em relacédo ao
cuidado de sua mae: “E de tristeza, angustia, medo, pena, raiva da situa¢io, mas nio
dela, Deus me livre, raiva da situacdo né, a impoténcia de ndo poder fazer nada pra
mudar, coisas boas e mas, s coisas ruins”.

C2 relatou ainda que, para enfrentar esta situacdo de estresse, somente o

choro parece acalma-la momentaneamente:

Choro, choro, choro e choro, na hora da um alivio, mas depois tem que
voltar a vida normal de novo, né volta tudo de novo, é ruim, é angustiante,
eu penso naquele dia que passou, penso que no outro dia vai ser tudo de
novo, nem vontade de dormi, nem vontade de levantar, penso que no outro
dia vai ser a mesma coisa. [...] (C2).

A entrevistada menciona, ainda, que esta situacéo esta influenciando seu sono,
pois acorda de madrugada e ndo consegue mais adormecer: “[...] uma certa hora da
madrugada que eu acordo e fico até amanhecer, até poder levantar, ndo da vontade
de levantar, dormir entdo ,€ uma tortura, € um momento que eu choro também.” (C2)

Observado os relatos das cuidadoras se percebe que todas estédo vivenciando,
uma sobrecarga de estresse que esta influenciando em suas vidas, no campo afetivo
e social, causando depressao, desgaste nos relacionamentos, perda da perspectiva
de vida, distdrbios do sono, entre outros, sdo alguns dos varios registros do contexto
psicossocial do cuidador. (Revista Brasileira de Cancerologia, 2004).ver artigo

Outra cuidadora menciona que exerce o cuidado em tempo integral, pois néo
consegue se desligar em nenhum momento do cuidado da mé&e, como se o

afastamento pudesse provocar alguma situacao ruim.

To ali fazendo as coisas, mas a minha cabeca ta ali com ela,
largo as minhas coisa que to fazendo e vou olhar ela, pra ve se
ela ta sentada direitinho, se ela ta se levantando pra ndo cair e
ndo se pisa, ai daqui a pouco ela quer ir no banheiro, [...] € 0
dia inteirinho. [...] trés vezes na madrugada eu acordo e vou



ver ela [...] oito horas da manha C2 vai da o remédio pra ela, ai
eu dou uma relaxada e consigo dormi um sono.(C3)

A independéncia que a mae tinha antes de adoecer, e a perda da mesma, foi o

gue causou o sentimento de revolta, mencionado pela entrevistada:

Revolta da situagédo, da situagdo, porque € uma coisa que foi de repente, né,
entendeu, vendo ela sempre fazendo as coisinha dela, sem precisa de
ninguém e de uma hora pra outra, ela ta ali, esperando que a gente de
comida, tadinha, tem que da a comida, tem que troca, tem que da banho, tem
gue da a medicacao na hora certa, se agente nao fize isto ela morre (pausa),
se agente deixa de faze isso ela morre, a gente sabe disso, a parte da gente
a gente ta fazendo, talvez mais mal do que bem, porque (siléncio) tem hora
gue a gente fica muito braba.(C3)

Quando questionada pela entrevistadora se acha que ndo é normal ficar brava
responde que “ndo era pra se, porque ela é minha méae, tem 80 ano”. (C3)

No entanto, tal papel parece, em alguns momentos, ser visto por ela como uma
obrigacdo, ja que C2 relata que no momento se sente presa, sem poder viver sua vida

ou retomar suas atividades habituais, como ir a igreja:

[...] quase dez anos praticamente era dentro da igreja e era muito bom, agora
vou quando posso. Eu fazia assim, eu tinha liberdade, é coisa que eu acho,
né, agora ja nao, (siléncio) to limitada, me sinto limitada, refere que no
momento ndo tem vida, quando relata que o irméo sai nos finais de semana:
[...] ele tem a vida dele, né, tem fim de semana que ele sai.

Quando a entrevistadora pergunta se ela ndo tem a sua vida responde que:
“agora no momento nao”. (C2)

Dentre os relatos, C3 menciona a falta de carinho com a qual a méae lhe
tratava, mostrando um sentimento de revolta por ndo poder viver o periodo, referido

por ela, como “crianca”:



Chegou uma época, tinha doze anos, tinha que trabalha, tinha que trabalha
de bab4, [...] ela (a mde) mesma me levava nas casa, eu nao gostava, sabe,
ficava chorando, isso me deixava com muita raiva, muito revoltada,
[...] eu trabalhei numa casa que o guri mais velho tinha a minha idade, era
uma crianga no meio de outras criancas [...] eu era tdo crianca que nds nos
agarramos no pau. [...] queria fica em casa estudando, né, porque eu nao
estudava, ninguém acabo estudando, entdo tinha vez que me dava uma

raiva. (C3)

Mesmo sem perceber, C3 ja exercia o papel de cuidadora muito antes de

completar dezoito anos:

Fui crescendo, fui entendendo, eu ajudei a cuida dos meus irm&os mais
novo, a trabalha, da as coisa pra eles, da brinquedos, porque eles néo tinha,
mas foi muito dificil, infancia, adolescéncia, muito, muito, com dezoito anos

tava gravida, queria sai de casa. (C3)

A entrevistada relata também preocupacéo com o futuro, pois segundo ela, os
cuidados podem permanecer por mais alguns anos e ela, talvez, ndo consiga

proporcionar o cuidado que a mae necessitara:

Os cuidados com a mée pode dura um ano ou dois ou pode dura dez ano,
entendeu, ai eu pergunto como é que eu vo fica, eu to com sessenta anos,
eu so uma idosa também, sabe, eu me sinto idosa, e dai como é que vai se,
sera que vamos ter 0 mesmo pique pra cuida dela [...].

C3 refere que a doenga da mae esta avancando muito rapida.

Psicologicamente nem fisicamente cuida sozinha da méae no
estagio que ela ta agora, a gente vé que ela t& com uma
deméncia bem avancada, a cada semana que passa ela da
mais uma complicada, a gente t4 vendo isso com o passa da
semana, do més, sabe, t4 vendo que ela ta ficando mais feia, a
gente vai te que ta mais presente sabe, ela vai dependendo
mais da gente a cada semana, cada dia, cada més ta vendo
gue ela tA mais dependente, entendeu, a gente ja previu, né
gue ia acontece alguma coisa com ela.



A partir da experiéncia relatada nesses trés casos, foi possivel verificar que os
sentimentos de duas cuidadoras que dispensam o cuidado a sua mae idosa com
sequela de AVC expresso em suas falas, foram de uma carga emocional muito
importante, chegando a gerar, talvez, um sofrimento psiquico. Mesmo com a fala
muito comedida de C2, apareceram aspectos de muito descontentamento em sua
fala, referindo o uso de medicamentos controlados pela situacéo que esta vivenciando
atualmente.

Durante os relatos destas duas cuidadoras vieram a tona relacionamentos
conflituosos revividos na infancia e adolescéncia.

Diferentemente da C2 e C3, a participante identificada como C1, por ser
cuidadora do filho primogénito ha 26 anos, trouxe em seu depoimento outra forma de
sentimento, baseado na aceitacédo da sobrecarga de cuidado, talvez por ser mée.

Um aspecto importante é que a falta de uma rede de apoio para o cuidador
(quer seja da familia, ou mesmo amigos, servico de saude, religido) parece tornar
mais dificil o cuidado, podendo gerar impacto sobre a saude fisica e psiquica do
cuidador. Ademais, conflitos vivenciados no passado e que nao foram resolvidos

podem complicar o processo do cuidado.

Discussao

Através das entrevistas com as trés cuidadoras familiares, constatou-se a
dificuldade de quem se tornou cuidador de algum familiar dependente, como algo que
nem sempre é o que um individuo possa ter desejado para si, questao que so ratificou
a expectativa inicial deste estudo. O desgaste fisico e emocional se fez presente nos
relatos das duas irmas cuidadoras de sua mae, expresso por sentimentos de raiva,
medo, piedade e tristeza. Sentimentos estes provocados pela condicdo de
dependéncia da méae, ocasionada pela doenca (AVC), que gerou a necessidade de
cuidados intensivos.

As surpresas referidas por duas das trés cuidadoras demonstraram o quanto
suas rotinas foram alteradas para incluir em seu cotidiano o cuidado dispensado a sua
genitora.

As falas das duas irmds, C2 e C3, demonstram, ainda, sentimentos de

inconformidade, de indignacédo pela atitude de seu irméo, que se isenta dos cuidados



a quem sempre dedicou sua vida para proporcionar momentos de cuidado,
principalmente financeiro.

Destaca-se a importancia, conforme relato da C1, de contar com uma rede de
apoio para os cuidados com seu filho, tendo sido muito relevante o fato de poder
contar com o apoio da avo paterna e do pai. Stone, Cafferat e Sangl (1987) referem
gue “a familia costuma ser a principal origem do cuidador”.

Conforme a literatura, quem exerce o papel de cuidador, na maioria das vezes,
€ a mulher. “As mulheres adultas e idosas preponderam nestes cuidados” (Stone,
Cafferat e Sangl,1987, p. 27(5):616-26:). Porém, esse estudo ndo permitiu conhecer a
participacédo do cuidador masculino.

Sugere-se um olhar mais atento para esse universo de cuidadores masculinos
e a realizacao de outros estudos a fim de entender melhor como se da esse cuidado e

as diferencas em relacéo as cuidadoras mulheres, se € que existem diferencas.

Consideracdes finais

A pesquisa permitiu conhecer os sentimentos das cuidadoras e evidencia a
sobrecarga que estas vivem cotidianamente e a busca por formas de adaptacéo para
encarar as dificuldades que surgem com a rotina do cuidar, principalmente quando se
trata de um familiar que se tornou dependente ou do nascimento de um filho com
limitacdes (fisicas, de saude, etc.).

Uma possivel limitacdo desse estudo € a aproximacdo da pesquisadora com
uma das entrevistadas (relacdo profissional-usuario), o que pode ter gerado o efeito
hawthorne, que é a mudanca de comportamento do individuo quando o mesmo sabe
gue esta sendo observado e o entrevistado responde o que ele mesmo julga ser o
gue o entrevistador desejaria ouvir. Isso pode ter sido uma forma de C1 se proteger
de julgamentos e rechacos da equipe de saude, apesar de ter recebido todas as
informacbes do TCLE, quanto aos aspectos éticos do estudo e o sigilo das
informacdes.

O presente estudo evidencia sentimentos ambiguos em relagcdo ao cuidado
com os respectivos familiares. Observaram-se sentimentos de raiva, magoa, culpa,
divida e obrigacdo concomitantes com gratiddo, dedicacdo e amor para com a

pessoa cuidada. Essa ambiglidade de sentimentos pode ser uma causa de



sofrimento para os cuidadores. Afinal, como se tornar cuidador de uma pessoa com

a qual se estabeleceu uma relacdo muitas vezes conflituosa?
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