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RESUMO: Objetivo: identificar percepcfes e motivacdes do cuidador familiar, bem como as
repercussGes em sua vida do cuidado prestado ao familiar com doenca cronica incapacitante.
Método: trata-se de pesquisa qualitativa exploratoria e descritiva, realizada no sul do Brasil,
com dez cuidadoras, escolhidas por sorteio. A coleta dos dados se realizou através de
entrevista semiestruturada e para a analise dos dados utilizou-se analise de contetdo.
Resultados: constatou-se que cada cuidadora apresentava percepcoes, dificuldades e
motivagbes particulares. As repercussdes foram, na maioria, relacionadas as condigbes
fisicas e emocionais, como esforcos fisicos excessivos, envelhecimento precoce, distlrbios
alimentares, alteracbes no sono e repouso e atividades de lazer. Consideracgdes finais:
sugere-se aos profissionais de salde compreender cada vez melhor o cuidado familiar, bem
como particularidades de cada familia, aceitando o cuidador como um aliado no cuidado.
Descritores: Enfermagem; Cuidadores; Doenca cronica; Saude da familia.

ABSTRACT: Objective: identify the family caregiver perceptions and motivations, as well as
the impact on his life of care provided to familiar with disabling chronic illness. Method: it is
a qualitative exploratory and descriptive research conducted in the South of Brazil, with ten
caregivers, chosen by drawing. To collect the data it was used semi structured interview and
for the analysis it was used content analysis. Results: it was noted that each caregiver had
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particular perceptions, difficulties, and personal motivations. The repercussions were mostly
related to physical and emotional conditions, such as excessive physical efforts, premature
aging, eating disorders, changes in sleep and rest and leisure activities. Final considerations:
it is suggested to health-care professionals to understand better and better the family care,
as well as the particularities of each family, accepting the caregiver as an ally in care.
Descriptors: Nursing; Caregivers; Chronic disease; Family health.

RESUMEN: Objetivo: identificar las percepciones y motivaciones de los cuidadores
familiares, asi como el impacto en su vida de cuidado a familiar con enfermedad cronica
incapacitante. Método: es una investigacion cualitativa exploratoria y descriptiva
realizada en el Sur de Brasil con diez de las cuidadoras, elegidos por sorteo. Para
recopilar los datos fue utilizado entrevista semiestructurada y para el analisis de los datos
fue utilizado analisis de contenido. Resultados: se observé que cada cuidadora presentaba
las percepciones, dificultades y motivaciones personales. Las repercusiones fueron en su
mayoria relacionadas con condiciones fisicas y emocionales, como el excesivo esfuerzo
fisico, prematuro envejecimiento, comiendo los desérdenes, cambios en las actividades de
suefio y descanso y el esparcimiento. Consideraciones finales: se sugiere a los
profesionales de la salud a comprender mejor el cuidado familiar, asi como las
particularidades de cada familia, aceptando el cuidador como un aliado en el cuidado.
Descriptores: Enfermeria; Cuidadores; Enfermedad cronica; Salude de la familia.

INTRODUGCAO

A sociedade mundial vive um periodo de transicdo estrutural, iniciada no século
passado, que acabou determinando mudancas significativas na vida das pessoas; como
resposta, observam-se intensas transformacfes no perfil demografico e epidemioldgico,
delineando uma nova configuracdo populacional.’ Ressaltando uma associacao significativa
entre o envelhecimento e a incidéncia de doencas crbnicas e consequentes implicacfes na
capacidade funcional de seus portadores, demonstrando que o0 aumento da expectativa de
vida ndo esta diretamente associado a qualidade de vida. Além disso, as mudancas nas
praticas de vida na atual sociedade, de maneira geral, também tém colaborado para o
aumento da incidéncia destes agravos.2

A Organizacdo Mundial da Saiude (OMS) considera como condi¢Ges cronicas de
salde os problemas de saude que exigem cuidados continuos por um longo periodo de
tempo. Trata-se de um grupo extremamente amplo de agravos, que se caracterizam pela
cronicidade e a necessidade de cuidados continuos. Incluem-se nesse grupo condicdes
transmissiveis e ndo transmissiveis, os distirbios mentais e as incapacidades funcionais.3

As doencas crbnicas sdo motivo de grande preocupacdo por seus aspectos
limitantes, em consequéncia de suas complicacdes, e pela repercussdo de seu tratamento,
pois geram desgaste e sofrimento para a pessoa portadora e para a sua familia. Nessa
perspectiva, a familia assume um papel importante no desenvolvimento do cuidado &
salide dos portadores de doencas crbnicas, pois, muitas vezes, a assisténcia profissional
nao consegue contemplar as necessidades da populacéo.2

Esse fato ilustra o crescente desenvolvimento de pesquisas sobre o cuidado domiciliario
a saude, realizado no ambito da familia, por cuidadores leigos. Dentre o0s quais se encontram os
cuidadores familiares que, muitas vezes, despreparados e sem o suporte das instituicbes de
sade, assumem tarefas que irdo causar impacto negativo em sua qualidade de vida.*

Assim, o cuidador familiar principal é aquele que assume a responsabilidade de
cuidar de algum membro de sua familia em condicdo de dependéncia (fisica e/ou mental),
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gue necessite de auxilio para o desenvolvimento de atividades cotidianas, o fazendo de
maneira ndo remunerada.”®

Ha uma multiplicidade de fatores que intervém na escolha do cuidador principal
no ambito familiar. Essa escolha pode ocorrer de maneira natural, instintiva, por
disponibilidade ou, ainda, por obrigacdo, para retribuir cuidados recebidos
anteriormente.®” Na maioria das vezes, prevalecem critérios situacionais, tais como
relacdo de parentesco, proximidade fisica ou disponibilidade de tempo para cuidar.?

Nesse contexto, o cuidado fica, na maioria das vezes, sob a responsabilidade de
um membro familiar que, em geral, ndo possui preparo que o permita cuidar do outro sem
interferir no seu proprio cuidado. Esse cuidador geralmente possui outras atividades, as
quais precisam ser conciliadas com o cuidado dispensado ao familiar enfermo, tais como o
cuidado dos filhos, da casa e atividade profissional. Esse acumulo de atividades pode
resultar em sobrecarga, levando, por vezes, o cuidador ao adoecimento.’

Diante do apresentado, torna-se importante, para profissionais e gestores em
salide, conhecer como é realizado o cuidado a um familiar com alguma condicdo cronica
incapacitante, sob a perspectiva do cuidador familiar principal, bem como as repercussées
na vida desse cuidador. Dessa forma, a questio norteadora do presente trabalho é: quais
sdo as percepcbes, motivaches e repercussdes na vida do cuidador familiar, relacionadas a
conducéo do cuidado a um familiar com doenca crbnica incapacitante? Para tanto, esse
trabalho tem como objetivos identificar as percepc¢des e motivacbes do cuidador familiar
na conducdo do cuidado a um familiar com doenca crénica incapacitante, bem como as
repercussdes em sua vida desse cuidado prestado no &mbito domiciliario.

METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa do tipo exploratoria e descritiva realizada na
area de abrangéncia de uma Unidade de Saude da Familia (USF) em uma cidade de médio
porte no sul do Brasil. O territério de abrangéncia dessa USF estava organizado em duas
areas e 12 microareas, e contava com o acompanhamento de duas equipes de salde da
familia. Conforme dados do Sistema de Informacbes de Atencdo Béasica (SIAB), existiam
2508 familias cadastradas na area de abrangéncia dessa USF.

Para a escolha dos participantes da pesquisa, foi solicitado as Agentes
Comunitérias de Saude (ACS) que informassem o nimero de individuos com doenca crénica
incapacitante com um cuidador familiar, sendo encontradas 18 familias nessas condiges.
Utilizaram-se como critérios de inclusdo a presenca de condicdo crbnica de saude na
familia, possuir algum grau de parentesco com a pessoa doente e ser o cuidador principal.
Apdés essas etapas, foi sorteada uma ordem para a coleta dos dados.

Os sujeitos deste estudo foram dez cuidadoras familiares de pessoas com doenca
cronica incapacitante, residentes na area supracitada. Todas as participantes eram do sexo
feminino, motivo pelo qual sdo chamadas de cuidadoras.

Para a coleta dos dados utilizou-se entrevista semiestruturada, com questdes que
abordavam o tempo de cuidado, motivacdes e repercussdes do cuidado na vida das
cuidadoras. As entrevistas se realizaram no domicilio das cuidadoras, no periodo de marco
a maio de 2009. Os dados foram analisados por meio da anélise de contetdo.™

As cuidadoras assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, e, com
o intuito de assegurar a privacidade e o anonimato, todas as pessoas envolvidas nesta
pesquisa tiveram seus nomes substituidos por nomes ficticios escolhidos pelo pesquisador.

Em atencéo & Portaria 196/96 do Conselho Nacional de Sadde do Ministério da
Satde', que normatiza a pesquisa envolvendo seres humanos, o estudo foi aprovado, dia

ISSN 2179-7692 Rev Enferm UFSM 2012 Jan/Abr;2(1):67-78 69



16 de dezembro de 2008, pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de
Santa Maria (UFSM), com o nimero 23081.019206/200811.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A seguir sera apresentada uma caracterizacdo das cuidadoras, suas percepgdes e
motiva¢des para o cuidado familiar, bem como as repercussdes do cuidado em suas vidas.

Caracterizacao das cuidadoras e do cuidado dispensado

A faixa etéaria das cuidadoras participantes desse estudo variou de 33 a 76 anos,
sendo que a maioria (sete) possuia mais de 50 anos. Com relacdo ao grau de parentesco,
havia cinco filhas, duas esposas, duas mées e uma era nora da pessoa cuidada.

O tempo de cuidado variou entre sete meses e cinco anos. Para trés cuidadoras
era de cinco anos; para duas, quatro anos e meio; em trés delas, quatro anos; para uma,
de um ano e meio; e ainda outra cuidava havia menos de um ano.

As pessoas cuidadas possuiam idades entre 17 e 91 anos, a maioria (oito) tendo mais
de 60 anos. Eram seis mulheres e cinco homens, totalizando 11 pessoas com doenca ou
condicéo crénica, embora fossem dez cuidadoras, pois uma delas cuidava do pai e da mae.

Em relacdo a caracterizacdo do cuidado dispensado ao familiar doente, os
depoimentos das cuidadoras revelaram que cada familia, em sua singularidade,
apresentava percepc¢fes, motivac@es, dificuldades e histérias muito particulares. Isso pode
ser contextualizado, tendo em vista que a familia € um sistema de salde para os seus
membros, possuindo valores, crencas, conhecimentos e praticas que guiam as agdes da
familia na promoc¢do da salde de seus membros, na prevengcdo e no tratamento da
doenca.'? No entanto, mesmo que cada familia cuide de um modo préprio, ha no relato
das cuidadoras semelhancas na maneira de cuidar e perceber o cuidado, uma vez que as
familias, mesmo possuindo uma forma propria de cuidar, estdo inseridas em um contexto
sociocultural permeado pelos sistemas popular e profissional de cuidado, onde ocorrem
trocas, influenciando-os e sendo influenciado por eles.™

Madalena, 48 anos, cuidava de seu esposo Marcos, com 54 anos, que possuia
amputacdo parcial de fémur direito e Hepatite C cronica, havia quatro anos. Realizava os
servigos domésticos, trabalhava como faxineira em um colégio, no periodo da tarde, além
de prover os cuidados necessarios ao marido, que estava acamado. Observou-se que ela
executava o cuidado ao esposo com muito amor e carinho, e ainda protegia os filhos da
maior sobrecarga advinda do cuidado, ao afirmar:

Até as crises que d& nele, os filhos nem ficam sabendo. (Madalena)
Os nossos filhos falam que eu sou o esteio da casa. (Madalena)

Os filhos reconheciam sua dedicacdo para com o marido, afirmando que ela
sustentava a situacdo, referindo-se a seguranca que ela passava para eles. O relato de
Madalena demonstra que a assungdo ao papel de cuidadora, na sua perspectiva, deveria
ser discreta, de modo que seu marido ndo entendesse estar sendo um fardo pesado para a
esposa. A discricdo é algo relevante na acdo de cuidar, de tal forma que o cuidado
prestado seja 0 menos notado possivel por quem o recebe, pois, se esse cuidado for
realizado de forma ruidosa, pode perder o seu valor, no sentido de que o destinatario da
acdo pode se dar conta de que esta sendo um “peso” e o beneficio advindo do cuidado
pode ser diminuido. Nessa logica, na acdo de cuidar, a forma como é realizada é
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fundamental, pois, ainda que a finalidade seja o bem, se ndo for conduzida
adequadamente, essa ac&o pode ser percebida como algo negativo.*

Sofia, de 76 anos, a mais idosa entre as entrevistadas, era aposentada, mas
executava todos os servicos domésticos, ao mesmo tempo em que prestava o cuidado da
melhor forma possivel ao esposo Ananias, com 64 anos, acamado em funcédo de artrose nos
joelhos. Afirmou que as mudancas nas praticas de vida, por parte de seu marido, foram
determinantes para sua decisdo de assumir o cuidado, pois o0 mesmo foi alcoolista e, em
funcdo da doenca, optou por ndo mais consumir bebida alcodlica. Encarava o cuidado com
bom humor, mesmo admitindo que, muitas vezes, tornava-se muito desgastante executa-lo:

Cansei e corri por ele, comprava remédio quando nado tinha no postinho
para ele, fazia tudo por ele, até agora faco tudo por ele. (Sofia)

O relato de Sofia direciona para uma interpretacdo de que sua motivacdo para
assumir o cuidado ao marido foi pautada na relacdo de afeto estabelecida entre eles, antes de
se instalar essa situacdo de doenca e dependéncia. Dessa forma, mesmo com a sobrecarga de
atividades (domésticas e o proprio cuidado), somando-se a sua idade, ela encarava essa
situacdo com naturalidade. Quando o cuidado é prestado por um cénjuge, o acordo muatuo de
um cuidar do outro, realizado ho momento em que comecgaram a conviver juntos, ganha forca
nas falas das cuidadoras, ndo havendo, necessariamente, um motivo para desempenhar o
cuidado. Este é prestado porque ja estava combinado que um cuidaria do outro.™

Uma questdo a ser observada, neste momento, € que muitas vezes o foco de
atencdo na préatica profissional da equipe de salde é o individuo doente, cabendo ao
cuidador uma posicdo mais & margem dos acontecimentos. Ainda hoje, os cuidadores
familiares sdo percebidos como recurso em beneficio do paciente, mas ndo como um alvo
de atencéo da equipe de satde.™®

Ester, com 64 anos, cuidava de sua mée Safira, com 87 anos, portadora de doenca
de Alzheimer e sequelas de um acidente vascular encefélico prévio, havia cinco anos.
Demonstrou-se dedicada, sem referir queixa, e preferiu deixar de trabalhar no comércio
para cuidar da méde. Ciente da complexidade do cuidado e a sobrecarga advinda deste,
sensibilizou os irmaos para ajudarem nos cuidados com a mée:

Porque eu exijo deles que ajudem a cuidar da mae. (Ester)

Justificou que essa exigéncia se devia pela necessidade de unido de toda a familia
para cuidar da mée e afirmou que isso néo interferia na relagdo com os irmaos, dizendo que a
amizade entre eles continuava a mesma. Percebe-se, com o relato de Ester, que o cuidador
principal precisa estar preparado para administrar o cuidado ao familiar doente, no sentido de
envolver os demais membros, sem sobrecarregar-se nessa atribuicdo. O cuidador também é
vulneravel e pode adoecer, sendo importante que isso esteja muito claro para os demais
integrantes da familia, pois a pessoa que cuida necessita também de cuidados.**

Rute, com 59 anos, era a cuidadora da mée lIsabel, de 85 anos, com doenca de
Alzheimer, e de seu pai Zaqueu, de 82 anos, acamado por sequelas de uma fratura. Necessitou
deixar o emprego para cuidar da mée. Encarregava-se dos servicos domésticos, além de dedicar
aos pais o cuidado necessario. Demonstrava gratiddo pelo cuidado que recebeu da mée e
afirmava querer recompensa-la. Assumiu o papel de cuidadora principal com naturalidade,
enfatizando o alto grau de dependéncia em que sua mae encontrava-se:

Ela ndo conhece mais ninguém, mas precisa estar escutando a
minha voz, quando eu estou por perto ela fica quietinha. (Rute)
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Percebe-se, pelo relato da cuidadora, que mesmo que sua mae ndo conhecesse
ninguém, ainda assim ela gostava do contato fisico, necessitando sentir a presenca da
filha. O relato desta cuidadora define o cuidado como estar presente, estar disponivel ao
outro. Uma caracteristica do cuidado é que ele tem a capacidade de afastar a pessoa da
soliddo. Nesse contexto, cuidar é estar presente, estabelecendo uma relacao interpessoal,
tornando o receptor de cuidados singular, livrando-o, portanto da solid&o.*

Miriam, de 54 anos de idade, cuidava de sua mae Raquel, com 91 anos, portadora
de doenca de Alzheimer em estagio avancado. Deixou de trabalhar para cuidar da mae,
reconhecendo ainda a importéancia da fé para desenvolver o cuidado e manter a sua saude:

Sai do servigo para cuidar da mde, mas foi uma opgdao minha de
parar de trabalhar pra cuidar dela e, olha, cuidar dela ndo é
nenhum problema para mim. (Miriam)

A fé ajuda muito, eu acho que a gente com fé em Deus tem até
uma satde melhor. (Miriam)

Observa-se, pelo relato, que o cuidado para essa cuidadora relaciona-se com
solidariedade familiar e gratiddo. Ela entende que o cuidado entre os membros de uma
familia é algo natural, como um movimento entre dar, receber e retribuir, pressupondo um
processo de continuidade do cuidado na familia.’

Leia, 54 anos, cuidava de sua mae, Lais, com 84 anos, com histéria prévia de
tuberculose, depressao e imobilidade dos membros inferiores. Atuava como costureira, em
casa, 0 que permitia conciliar suas costuras com o cuidado a mée. Descreveu esse cuidado
afirmando ndo receber muita ajuda dos demais familiares e fez um desabafo:

Cuidar da mée é cansativo, € exaustivo, e depois, a gente tem que
ter muita psicologia com ela. Os outros familiares até vém aqui,
mas € como se fosse visita de médico. Cinco, dez minutos, nao
tiram tempo com ela. Ndo me arrependo de cuidar da mae, sempre
prometi a mim mesma e a Deus que eu cuidaria dela até que Ele
achasse necessario. (Leia)

Essa cuidadora afirma que nunca se arrependeu de cuidar da mae, porque ja havia
prometido a si mesma que iria cuida-la, mas reconhece que o cuidado prestado a deixa
cansada, principalmente porque os demais familiares ndao a ajudam como ela gostaria.
Muitos sentimentos estdo envolvidos no ato de cuidar de um familiar, tais como o dever e a
obrigacédo. Isso fica evidente no depoimento de Leia, quando sinaliza que, na decisédo de
assumir o cuidado ao familiar doente, estdo envolvidos sentimentos ambiguos, tais como
afeto, culpa, responsabilizacdo, obrigatoriedade e gratiddo."’

Maria, com 43 anos, cuidava havia um ano e meio de seu pai Lucas, com 79 anos,
acamado em funcéo de uma fratura no fémur direito. Conciliava o cuidado ao pai com as
atividades domésticas, sem minimizar a atencado aos seus filhos. Descreveu o cuidado como
uma tarefa cansativa e encarava-o com conformismo:

Sei que o fardo é pesado, mas ndo tenho o direito de reclamar das
provacGes. (Maria)

A sobrecarga e o sofrimento, presentes na fala dessa cuidadora, referentes ao
processo de cuidar, sdo transmitidos com uma entonacédo de conformacdo diante de uma
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situacdo imposta pela vida. Percebe-se que esse comportamento representa um
mecanismo utilizado pelas cuidadoras como forma de facilitar a compreenséo e, as vezes,
de ajuda-las a aceitar essa situacdo.®

Marta, 54 anos, cuidava ha cinco anos do seu filho Mateus, com 30 anos, que
estava acamado em decorréncia de um tumor cerebral em estagio avancado. Era
costureira, deixou de trabalhar para cuidar do filho, recebendo ajuda do esposo. Sendo
uma mae dedicada, obstinada em proporcionar o melhor cuidado possivel ao filho.
Demonstrou-se comprometida com o cuidado, afirmando, ainda, que o sofrimento em ver
seu filho nessa situacao lhe trouxe valiosas ligbes:

Olha, sabe, como a gente aprende coisas nesta vida e aprende so
coisas boas, como a gente aprende coisas boas com o sofrimento
[...] a gente aprende a se amar, e a se dar valor [...] o sofrimento é
uma das coisas que quando vem nao €é por acaso. (Marta)

O cuidado, nesse depoimento, aparece como uma demonstracdo de superacdo de
situacBes adversas, como um veiculo para o autoconhecimento de quem o executa. Nesse
sentido, destaca-se o conceito de resiliéncia, que se apresenta como a capacidade de as pessoas
reagirem de forma positiva as diversas situacdes que lhes sdo apresentadas no cotidiano,
independente das dificuldades que irdo enfrentar ao longo do seu desenvolvimento.'”*

Abigail, 33 anos, cuidava havia quatro anos e meio de sua filha Eva, com 17 anos,
portadora de uma sindrome neurodegenerativa. Segundo relato, ndo foi possivel conciliar o
trabalho fora de casa com o cuidado & sua filha. Reconheceu as dificuldades do cuidado, porém,
com uma entonacao de resignacao, afirmou que existia uma forte ligacao afetiva com a filha:

Eu acredito que, por Deus, que tu nunca ganha um fardo maior que
tu possas carregar. Sabe, a Eva pra mim, ela € um complemento
meu, como se eu nao fosse s6 0 meu corpo, € ela junto [...] depois
gue a Eva nasceu eu sou mais humana [...] eu aprendi mais com a
Eva do que ela comigo. (Abigail)

Essa cuidadora, mesmo necessitando abdicar de véarios compromissos para
dedicar-se integralmente ao cuidado a filha, ndo se lamenta. Pelo contrario, afirma ter
recebido valiosas licbes oriundas da situacdo vivenciada com a filha, que mudaram sua
maneira de visualizar o mundo e a si mesma. Observa-se ainda nesse relato que a ideia de
designacdo divina da funcdo de cuidadora parece ser visualizada por essa participante
como mecanismo de enfrentamento, na tentativa de minimizar o sofrimento ou de adquirir
forcas para enfrentar essa situacéo.”

Lidia, 61 anos, cuidava havia cinco anos de sua sogra Débora, com 89 anos, que possuia
cegueira e dificuldade para deambular. Conciliava o cuidado a sua sogra com 0S Servigos
domeésticos. Desempenhava o cuidado com persisténcia, descrevendo-o de forma pratica:

Eu tenho que vencer esta batalha. E ndo adianta a gente se
preocupar, tem que agir, tem que fazer, o que é para gente, tu ndo
bota em porta de vizinho, isto eu tenho para te dizer. (Lidia)

Nesse relato, por varias circunstancias, o filho acabou assumindo a
responsabilidade de cuidar da m&e. No entanto, na pratica, a cuidadora principal era a
nora, auxiliada, sempre que possivel, pelo marido, que, devido aos compromissos do
trabalho, ndo estava no domicilio para cuidar da mae de forma permanente. Esse caso
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reitera a perspectiva de que tornar-se cuidadora nem sempre é uma opgéo. Muitas vezes,
envolve diversos motivos, em que o cuidador se depara com a necessidade de assumir o
cuidado, mesmo nao desejando tal situagéo.’

Repercussdes do cuidado na vida das cuidadoras

As repercussdes advindas da execucdo do cuidado ao familiar doente ocorreram
em diversas dimensdes na vida das cuidadoras desta pesquisa. Percebe-se que essas
repercussdes estavam intimamente associadas as percepcGes e motivacfes que cada
cuidadora possuia em relacdo ao cuidado por ela desenvolvido. De maneira geral,
predominaram nos relatos as repercussdes negativas, descritas por elas como dificuldades
enfrentadas na pratica do cuidado ao familiar doente. Nesse sentido, a maioria das
cuidadoras relatou repercussdes em suas condicdes fisicas, tais como esforcos fisicos
excessivos, alteracdo no padrao nutricional, alterac6es no sono e repouso, entre outras.

Observou-se, relatos que mencionavam a exigéncia de esforcos fisicos excessivos, no
desempenho do cuidado ao familiar. Atribuiam as dores osteomusculares (na regido lombar, nos
ombros e nas pernas), advindas do esforco fisico ao prestar o cuidado, como uma das
dificuldades enfrentadas com maior frequéncia. Isso pode ser comprovado pelos depoimentos:

Eu até estou com uma dor aqui no ombro que eu acho que é de
estar assim mal acomodada. (Marta)

Eu fiquei ruim da coluna, ndo podia nem caminhar, tenho bico de
papagaio, melhora, piora, vai indo assim. (Maria)

Nos depoimentos das cuidadoras, observa-se que mesmo que cada uma procurasse
cuidar de seu familiar da melhor forma possivel, buscando diminuir o sofrimento do
mesmo, as consequéncias fisicas advindas do cuidado sdo evidentes. Com o decorrer do
tempo, as préaticas de cuidado ao familiar doente tornam-se repetitivas e desenvolvem
cansaco fisico pela saturacédo das atividades no cuidador domiciliar, fato que o leva aos
limites da tolerancia no contexto do cuidado.’

O envelhecimento precoce também foi identificado por algumas cuidadoras como
consequéncia do cuidado dispensado ao familiar doente, como ilustra a cuidadora Leia,
relatando o cuidado com a sua mae:

Eu acho que envelheci uns dez anos desde que comecei a cuidar
dela, me sinto mais cansada. (Leia)

Por meio dos depoimentos das entrevistadas, observa-se que as cuidadoras
percebem tanto as consequéncias fisicas e o envelhecimento precoce como repercussdes
do cuidado dispensado ao familiar doente. O cuidado cotidiano de um familiar com
dependéncia faz com que seja necessario o desenvolvimento de atividades que necessitem
de esforco fisico continuado que, com o passar do tempo, pode produzir desgaste fisico e
emocional nos cuidadores.’

Alguns disturbios alimentares, como a obesidade ou o emagrecimento, foram relatados
pelas cuidadoras como relacionados as alteracGes em suas vidas, decorrentes do cuidado prestado
ao familiar com incapacidade. Exemplo de obesidade tem-se no seguinte depoimento:

[-..] até a Eva ficar doente eu ndo era tdo obesa, dai eu comecei a
ficar no hospital sabe, tu ndo come direito, tu ndo se alimenta
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como tem que ser e depois em casa tu inventa de fazer um bolo,
uma coisa boa para ela e come junto, e ai tu ja viu o resultado, no
que da. (Abigail)

Outras cuidadoras atribuiram o emagrecimento em funcéo do cuidado, pois, muitas
vezes, ndo lhes sobrava tempo de preparar as refeicdes, ou, ainda, acabavam deixando de
alimentar-se devidamente. O relato da cuidadora Marta demonstra muito bem esse fato:

[---] aqui, bom, tudo, desde a comida, as vezes eu faco o almogo e se
da tempo eu almoco, se ndo, porque passou da hora, é tédo ruim, né,
perde a vontade, o apetite da gente comer [...] hoje mesmo chegou a
guria da fisioterapia era passada da uma e meia da tarde, eu botei um
pouquinho de comida no meu prato e fui comer, ela bateu, eu fui 14
atender, era ela, estava chegando, dai ja ndo comi mais. (Marta)

Observa-se, nos depoimentos, a estreita relacdo entre o cuidado dispensado e os
habitos alimentares causadores de distlrbios, seja no preparo de algum alimento que o
doente gostaria de comer e a cuidadora acaba comendo também, seja na falta de tempo
para preparar um alimento e comer com tranquilidade. Os habitos alimentares dos
cuidadores familiares podem sofrer mudancas significativas em funcdo do cuidado
dispensado, sendo que a familia precisa utilizar estratégias para enfrentar esta nova
condic&o crénica de tal forma a diminuir a sobrecarga do cuidador.

Outra repercussdao mencionada pelas cuidadoras, associada ao cuidado do familiar,
foi em relagcdo aos habitos de sono e repouso. Elas afirmaram que assumiram a
responsabilidade do cuidado inclusive no periodo da noite, fato este que foi observado pela
fala de uma cuidadora:

[-.-] que eu estava que ndo me aguentava mais, ai eu tive que
desistir, eu tive que abandonar o cuidado dele, um pouquinho, mas
daqui a pouco ja tive que vir, mas € assim, o dia e a noite, vinte e
quatro horas. (Marta)

O cuidador familiar, ao mesmo tempo em que se percebe prestando cuidado a
outra pessoa, visualiza que, para si, ndo esta sendo possivel prestar este cuidado. Essa
condicdo pode desencadear desgastes tanto fisicos quanto mentais, o que acaba
comprometendo a satde dessas pessoas.’

Em relacdo as atividades de lazer, algumas cuidadoras afirmaram que, em funcgéo
do cuidado, necessitaram negligenciar tais atividades. Uma delas afirmou que mesmo um
passeio até o centro da cidade, com o marido, n&o era mais possivel:

[-..] nés vamos os dois, ali no centro (da cidade)? Nao, ndo tem
meio, este prazer a gente ndo tem mais. (Marta)

Outra cuidadora refere que a programacao de suas atividades, inclusive o lazer, fica
condicionada ao estado de salde de sua mae:

[...] as vezes eu me programo para sair e ela ndo esta bem, entéo
eu ndo saio e vou outra hora nos lugares que eu quero. (Miriam)
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A maioria das cuidadoras referiu diminuicdo do tempo de lazer, ou mesmo que néo
dispunham mais de atividades de lazer, além de ndo terem mais tempo para encontrar-se
com o0s amigos. Estudos mostram que a ndo satisfacdo das necessidades de lazer do
cuidador familiar, substituido pela dedicacdo excessiva nos cuidados prestados, pode
trazer problemas de satide, podendo inclusive resultar no seu adoecimento.? %

CONSIDERAGOES FINAIS

Cada familia possui um modo singular de viver, com aspiracdes, sentimentos e
formas de se expressar proprias. Isso aparece quando um familiar necessita de cuidados,
pois as relacdes estabelecidas durante a vida ndo se modificam com o surgimento de uma
doenca ou necessidade de cuidados. Pelo contrario, se cristalizam.

Quando as cuidadoras foram convidadas a falar sobre a sua vivéncia de cuidar,
ficou evidente, em seus relatos, que o processo de cuidar esta repleto de sentimentos,
determinados pela relacdo prévia e atual entre cuidador e pessoa cuidada. Assim, esses
sentimentos sdo influenciados pelo fato de o familiar doente ser (e ter sido) uma pessoa
boa, compreensiva; ou porque ja foi um cuidador; ou porque, nesse contexto familiar, é
percebido como natural cuidar de um familiar doente; ou, até mesmo, como um acordo
prévio estabelecido entre os membros dessa familia, em que um cuidaria do outro. Neste
estudo todas as cuidadoras foram mulheres - esposas, filhas, mées e noras. Assim, por uma
série de fatores, o cuidado recaiu sempre nas mulheres, o que comprova que ele é
culturalmente entendido como um atributo feminino.

Quando se fala em repercussdes advindas do cuidado, destaca-se, entre os
depoimentos das cuidadoras, que o cuidado prestado é exaustivo, trazendo cansaco fisico e
emocional, diminuindo ou impedindo completamente os momentos de descanso e lazer.
Associado a essas repercussdes observa-se que na agdo de cuidar estd envolvida uma
mistura de sentimentos ambiguos, que acabam norteando esse cuidado. O mesmo é
norteado por obrigacdo, esperando maior auxilio e apoio dos demais familiares. Em outras
situagbes acreditam ser uma designacéo divina, que proporciona aprendizagem e valiosas
licdes. Acredita-se que essa combinacdo de sentimentos, principalmente nos casos em que
imperam as percepc¢des negativas, pode levar o cuidador ao adoecimento.

Aos profissionais da salde ressalta-se a importancia de compreender cada vez
melhor o cuidado familiar, observando todas as nuances presentes no processo de
cuidar, bem como as particularidades de cada familia, com o objetivo de minimizar as
fragilidades identificadas.

Com relacdo ao cuidador familiar, deve-se considerar que, geralmente, trata-se
de uma pessoa sem conhecimento prévio ou preparo para isso, e, portanto, necessita ser
auxiliado pelos profissionais de salde, no sentido de ser instrumentalizado para
desempenhar esse cuidado de forma segura. Além disso, torna-se importante considerar
que o cuidador familiar € um ser humano com necessidades e limitacdes singulares e, que,
as dificuldades enfrentadas no processo de cuidar, podem repercutir no seu adoecimento.
Entende-se que é nesse ambito que a equipe de salde deve atuar, ou seja, envolver e
sensibilizar os demais familiares para o cuidado, de modo a ndo sobrecarregar apenas o
cuidador principal, auxiliando a identificar formas de enfrentamento das situacdes
adversas desse processo. Este trabalho, por tratar-se de uma pesquisa qualitativa,
apresenta a limitac@o de ndo poder generalizar os resultados encontrados.
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