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Abstract This paper aims to understand the
experiences of family caregivers with dependent
older adults in Brazil and the consequences of ca-
ring for dependent older adults in the family care-
giver’s life. This is a qualitative multicenter study
employing dialectical hermeneutics as a theoreti-
cal framework. In-depth interviews were conduc-
ted with 84 family caregivers in Brasilia, Rio de
Janeiro, Belo Horizonte, Fortaleza, Teresina, Porto
Alegre, and Ararangud, and Manaus. The thema-
tic analysis yielded three categories: motivations
for taking on the caregiving role, influences on the
family caregiver’s life, coping, and self-care moda-
lities. The care assumed is influenced by affective
relationships with older adults and ethical and
moral responsibilities. The influences are related
to the lack of preparation for caregiving, financial
hardship, restricted freedom, and physical and
mental health problems. Coping strategies were
religion, spirituality, turn-taking between family
caregivers, and learning about the tasks. Women
predominate in caregiving due to cultural, ethical,
and moral reasons. However, family caregivers
often lack guidance and require protection and a
support network.

Key words Family caregivers, Frail older adults,
Care, Qualitative research

Resumo O artigo visa compreender a vivéncia
dos(as) cuidadores(as) familiares com a pessoa
idosa dependente no Brasil, bem como entender
as consequéncias dos cuidados de idosos depen-
dentes na vida do cuidador familiar. Estudo mul-
ticéntrico, de cardter qualitativo, com referencial
tedrico hermenéutico-dialético. Foram realizadas
entrevistas em profundidade com 84 cuidadores
familiares nas cidades de Brasilia, Rio de Janeiro,
Belo Horizonte, Fortaleza, Teresina, Porto Alegre,
Ararangud e Manaus. Da andlise temdtica, emer-
giram trés categorias: motivacdes para assumir o
papel de cuidador; influéncias na vida do cuida-
dor familiar; e modalidades de enfrentamento e de
cuidado de si. O cuidado assumido é influenciado
pelas relagoes afetivas com o idoso e pela respon-
sabilidade ética e, também, moral. As influéncias
dizem respeito a despreparo para o cuidado, difi-
culdades financeiras, cerceamento da liberdade e
problemas de satide fisica e mental. A religido, a
espiritualidade, a alterndncia entre os cuidadores
familiares no cuidado e o aprendizado sobre essas
tarefas foram estratégias de enfrentamento. A mu-
lher predomina no ato de cuidar por motivagoes
culturais, éticas e morais. Mas frequentemente fal-
ta orientagdo aos cuidadores familiares, que preci-
sam de uma rede de apoio e protegio.
Palavras-chave Cuidadores familiares, Idoso fra-
gilizado, Cuidado, Pesquisa qualitativa
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Introducao

O aumento da longevidade passou a exigir maior
necessidade de cuidado com os idosos. No Brasil,
ocorre uma demanda crescente que recai sobre a
familia que, tradicionalmente, oferece a assistén-
cia necessaria aos idosos que ndo conseguem re-
alizar as atividades de vida diaria’. Isto acontece,
como um fendmeno cultural que se agudiza no
contexto socioecondmico das familias que resi-
dem em localidades com baixo Indice de Desen-
volvimento Humano (IDH)?

O desafio do cuidado do idoso impde a fami-
lia o dilema de conciliar e reordenar as demandas
do cotidiano do cuidado e as outras tarefas do-
mésticas, sociais e profissionais.

O grupo familiar é um elo vital na prestacdo
de cuidados para idosos dependentes com mul-
tiplas condi¢des cronicas. Estudos quantitativos
nacionais e internacionais tém encontrado me-
nor qualidade de vida, problemas de saide fisica
e mental — como lombalgia, varizes, hipertensao,
diminuicao do sono, sintomas depressivos e an-
siosos — em cuidadores familiares®”’. Eles também
expressaram maiores niveis de tensoes e de so-
brecarga, associados as dificuldades para execu-
tar as atividades bésicas e instrumentais da vida
didria e a rotina de cuidados exigida®’.

Pesquisas qualitativas e revisdes mais recen-
tes advogam a ideia de que, apesar do 6nus das
rotinas de cuidado, as motivagdes e a intersub-
jetividade das relagdes familiares com os idosos
influenciam positivamente na adaptacio e no en-
frentamento da situagdo de assisti-los®!!.

Nessa linha de pensamento, este artigo apre-
senta uma experiéncia de ouvir os cuidadores
familiares e tem como objetivo compreender a
vivéncia dos(as) cuidadores(as) familiares com
a pessoa idosa dependente no Brasil, bem como
entender as consequéncias dos cuidados de ido-
sos dependentes na vida do cuidador familiar. O
enfoque nos membros familiares que cuidam da
pessoa idosa dependente é fundamental para di-
recionar o planejamento do suporte dos servicos
de satde para garantir que os cuidadores familia-
res ndo se sintam abandonados.

O estudo se justifica pela invisibilidade do
tema nas politicas publicas, dentro do pressupos-
to de que a familia sozinha ndo deve arcar com
o 6nus de cuidar de seu ente querido dependen-
te, devendo ser compartilhado entre a familia, o
Estado e a sociedade civil. Essa responsabilidade
que precisa ser assumida e liderada pelo poder
publico ja ocorre em vérios paises do mundo**
como uma politica de Estado e faz falta no Brasil,

particularmente numa realidade de desigualdade
social.

Método

A pesquisa teve o objetivo de realizar um estudo
qualitativo sobre a situagdo dos idosos depen-
dentes que vivem com suas familias, e de seus
cuidadores, com o intuito de subsidiar propostas
para uma “Politica sobre a Dependéncia” no Bra-
sil. Ela foi aprovada pelo Comité de Etica de Pes-
quisa da Fundag¢do Oswaldo Cruz. Neste artigo, o
cuidador familiar é o foco.

Por meio de abordagem qualitativa, procu-
rou-se investigar os sentidos que os membros
familiares responsaveis pelo idoso dependente
atribuem a vivéncias, vinculos e dindmica fami-
liar no seu exercicio cotidiano de cuidado. Con-
siderou-se o referencial tedrico-metodoldgico
hermenéutico-dialético como o mais adequado
para guiar as entrevistas em profundidade com
os cuidadores familiares. Ou seja, partiu-se do
pressuposto de que as falas devem ser compreen-
didas no contexto em que sdo produzidas. Mas,
ao mesmo tempo elas se situam em conjunturas
concretas, numa cultura que ultrapassa e inclui
essas pessoas, tornando-as parte de um movi-
mento histérico e simbdlico da atualidade®'>™,
dando conta das mesmas questdes aqui tratadas
localmente, com reflexao e critica®. Os instru-
mentos de pesquisa permitiram aos pesquisado-
res conversar com os entrevistados sobre as rela-
¢des entre os familiares e os idosos, suas opinides
sobre a dependéncia e como vivem, pensam e
elaboram os modos de cuidar.

O estudo envolveu municipios de cinco regi-
oes do Brasil: do Centro-Oeste, Brasilia; do Nor-
deste, Teresina e Fortaleza; do Norte, Manaus;
do Sudeste, Rio de Janeiro e Belo Horizonte; e
do Sul, Porto Alegre e Ararangua. A escolha das
cidades se deu na inteng¢do de ampliar o conhe-
cimento sobre cuidadores familiares de idosos
dependentes no pais, em distintos contextos de
vida e de cultura.

O acesso aos participantes foi intencional e
aconteceu pela mediacdo de agentes comunitd-
rios de sadde; indicagdo de geriatras dos servicos
especializados e indicagdo de parentes. Os 84 cui-
dadores familiares de idosos dependentes conta-
tados e que aceitaram participar do estudo foram
entrevistados no domicilio, no periodo de junho
a setembro de 2019. O numero de participantes
foi determinado pelo cardter de saturacdo dos
dados, ou seja, quando se observou regularidades



nas informacoes e reincidéncia temédtica aos ob-
jetivos do presente estudo.

Observaram-se os critérios de: serem familia-
res cuidadores dos idosos dependentes e estarem
presentes no momento da entrevista. Excluiram-
se os familiares de idosos institucionalizados e os
parentes que ndo cuidavam diretamente do idoso.

Com os participantes, foram agendados data,
horério e local para as entrevistas, conduzidas por
pesquisadores com formacdo superior na area da
satide e em ciéncias humanas, experiéncia na te-
mética sob exame e que tivessem feito o treina-
mento para o uso do manual de instrucdes do es-
tudo. As “conversas com finalidade” ocorreram
individualmente, na casa do participante, em lo-
cal reservado, livre de ruidos, com dura¢do média
de 60 minutos. O Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) foi lido, tendo sido, ainda,
solicitada autorizagdo para gravar as conversas e
assegurado o respeito as histérias contadas pelos
participantes, sem julgamento ou criticas.

Para criar um clima harmonioso e de con-
fianca entre entrevistador e entrevistado, expli-
cou-se a pessoa interlocutora a importancia da
pesquisa, pois a intencdo é subsidiar a elaboracio
de uma politica especifica sobre a “Dependéncia
no Envelhecimento” que melhore as condigdes de
trabalho e de satide dos cuidadores.

As entrevistas foram transcritas na integra,
seguida de organizacio dos dados em um corpus
analitico. Nessa ldgica, as inferéncias compre-
ensivas e interpretativas dos pesquisadores, por
meio da leitura do material empirico, permiti-
ram ter uma visao geral de conjunto e apreensiao
das particularidades dos contextos da realidade
em que se inserem os participantes e de seus am-
bientes socioculturais, identificando-se os temas
sobre motivagdes para assumir o papel de cuida-
dor, influéncias na vida do cuidador familiar e
modalidades de enfrentamento e de cuidado de
si. A andlise dessas categorias se deu pelos pressu-
postos da compreensao e da critica, com apoio da
literatura nacional e internacional.

Para garantir seu anonimato, os participan-
tes foram identificados pelas letras iniciais de
seus nomes civis, idade, estado civil, sexo, tempo
como cuidador e municipio onde reside.

Resultados e discussao

Informagoes gerais

Dos cuidadores familiares entrevistados, 71
(88,7%) sdo do sexo feminino e 13 (11,3%) do

masculino. Desse conjunto, sete (8,3%) tinham
de 20 a 39 anos; 44 (52,3%) estavam na faixa eta-
ria de 40 a 59 anos; 12 (14,3%) estavam no gru-
po de 60 a 79 anos; e 21 (25,1%) tinham acima
de 80 anos. Do total de cuidadores, 39 (46,4%)
eram filhas ou filhos; 25 (29,8%), outros familia-
res, como irmas, sobrinhas e netas; e 20 (23,8%)
eram esposas ou esposos.

Observou-se que 44 (52,38%) das pessoas
exerciam o cuidado por dois a cinco anos; oito
(9,5%) de seis a nove anos; 22 (26,2%) hd mais de
dez anos; e dez (9,5%) hd menos de um ano. Do
total, 46 (54,8%) dos participantes ndo contavam
com mais ninguém para assistir a pessoa idosa.

Motivag¢des para assumir o papel
de cuidador

As motivagoes alegadas pelas pessoas para a
decisio de assumir o cuidado envolvem diver-
sos aspectos. Existem as focadas na ética da re-
ciprocidade, nos sentimentos de gratidao, afeto,
admiragdo e amor pela pessoa idosa; as que se
sustentam pelos vinculos afetivos e harmoniosos,
estabelecidos no decorrer da existéncia; e as que
decorrem da falta de opgdo entre os membros
familiares para assumir o cuidado e pela respon-
sabilidade moral e ética para ndo abandonar a
pessoa idosa. Registram-se relacionamentos com
pais, maes e filhas e filhos; matrimoniais; frater-
nos e, em alguns casos, de sobrinhas, netas, noras
e até de ex-esposas. Segundo uma filha-cuidado-
ra, sua motivagio se baseia no afeto.

Por tudo que ela fez por mim. Quando eu nasci,
eu tinha que ter certos cuidados mais especiais, ela
foi uma mae muito cuidadosa depois que soube do
caso [nanismo]. Ndo é sé por isso, é o amor. O que
me faz estar com ela nio é nem pela doenca, é o
amor. (RMRGC, 51 anos, solteira, cuida da mae ha
um ano, Rio de Janeiro).

Os relatos explicitam a responsabilidade mo-
ral e ética para assumirem o cuidado. As lembran-
cas do tempo que os idosos dedicaram a familia,
seu afeto e suas historias de sacrificios e rendncias
para criarem e educarem os filhos sdo os motivos
mais rememorados. Os filhos sentem, portanto,
dever e obriga¢do de cuidar e apoiar os pais du-
rante o envelhecimento. Relatam reciprocidade
pelo cuidado recebido e se veem sendo gratos pela
oportunidade de cuidar. Estudo na Taildndia com
cuidadores familiares constatou que o cuidado
estd associado a sentimentos de responsabilidade,
gratiddo e piedade’®. Outro estudo aponta como
razdo do cuidado, as relagdes familiares de longa
data, seja por sangue ou casamento’.
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Maridos e esposas assumiram o cuidado
diante de determinadas circunstancias, como:
filhos residentes em outros municipios, ou que
possuem suas proprias familias e ndo querem
sobrecarregd-los. Também foi apontado como
razdo do cuidado, o casamento marcado pelo
relacionamento amoroso, forte e duradouro, em
que reside um engajamento genuino em relacdo
ao outro.

Por todos os anos que passamos juntos, prome-
ti cuidar para sempre dela. Cuido com muito zelo,
afeto, carinho e preocupagdo, ndo vejo como obri-
gagao, sei que ndo é algo que ela escolheu e ela sem-
pre foi uma pessoa tdo maravilhosa que eu cuido
com muito amor e dedicacio (CCA, 81 anos, es-
poso cuida da esposa hd quatorze anos, Brasilia)

O marido ao receber o diagndstico de mal de
Alzheimer da esposa, assumiu a funcido de cui-
dador em tempo integral, criou uma rotina de
cuidados capaz de compreender e anotar os mi-
nimos sinais que a idosa manifesta para relatar ao
médico. Resultados semelhantes foram encontra-
dos no Chile'®, onde estudiosos chamam aten¢io
para o fato de que o préprio cuidador prioriza o
atendimento das necessidades bésicas da vida di-
aria do seu ser querido, o que, muitas vezes, acaba
por limitar o exercicio do seu autocuidado.

O respeito pela histéria vivida com a pessoa
idosa no casamento também se constitui em um
imperativo para o cuidado mesmo nos casos em
que os relacionamentos com os idosos tenham
sido rompidos anteriormente a seu adoecimento,
como sucede com ex-esposas.

Eu cuido porque ele é o pai da minha filha, por
mais que houve desavenga, eu nio o deixaria pas-
sar falta de nada. Eu voltei para casa para ajudar a
cuidar da mae dele e dele, eu cuidei da mae dele, ai
ele teve 0 AVC, passei a cuidar dele (AG]J, 60 anos,
divorciada, cuida do ex-marido hd doze anos,
Belo Horizonte).

As ex-esposas explicitaram que apesar de te-
rem tido casamentos permeados por violéncias,
trai¢oes e conflitos voltaram a cuidar do idoso
pelo fato deles ndo terem outros membros fami-
liares que assumissem o cuidado. A situacio fez
emergir o sentimento de piedade e respeito pelos
anos anteriores de convivéncia. Esses idosos ha-
viam migrado da zona rural para a urbana, o que
fez com que perdessem o contato com os fami-
liares da familia extensa. Essa circunstincia tam-
bém esteve presente em uma ex-nora que cuida
do ex-sogro por receio dele ser abandonado pela
familia.

Na pesquisa, foram encontradas situagdes de
resisténcia dos familiares em cuidar, em especial

com familias numerosas; conflitos em dividir as
tarefas diante da dependéncia da pessoa idosa; e
sobrecarga das mulheres.

Ah, sinceramente? Todo mundo caiu fora, a res-
ponsabilidade mais é comigo. Eu cuido, dou amor,
dou carinho. Ela ficou vitiva com trinta e nove
anos, ela podia ter vivido a vida dela, casado, ter
tido outros filhos, ter outra vida e ela viveu sé para
os filhos, a gente tem que retribuir, ela ndo cobrou
da gente, eu acho que moralmente é nosso dever
(ARS, 49 anos, casada, filha cuida da mae h4 trés
anos, Belo Horizonte).

No relato acima, com a proximidade da alta
hospitalar da idosa, os seis filhos se reuniram e
optaram pela institucionalizacio. Entretanto,
uma das filhas assumiu o cuidado da mae, pois o
sofrimento dela me incomoda mais do que minha
propria vida. Aqui fica evidente que as dimensdes
de afeto e emocionais influenciam na decisao de
assumir o cuidado com o idoso. Nesse caso con-
creto, ele foi observado em outros paises, quanto
ao cuidado assumido por apenas um familiar™-?'.

Notou-se que os cuidadores familiares se
sentem envergonhados em verbalizar que exer-
cem o cuidado por falta de op¢do e nem sempre
falam abertamente sobre a disfuncionalidade fa-
miliar. Os conflitos familiares que ocorrem entre
os membros da familia para ndo compartilhar o
papel de cuidador geralmente estdo associados
ao quanto é penoso, oneroso e atrapalha a vida
de quem cuida®>®'"1%, E nesse ensejo que surge
o componente da familia que assume a func¢do
de modo solidério, solitdrio, por devoc¢io e pelo
dever de responsabilidade, cumprindo assim a
tradicdo dos paises de cultura latina, em que os
filhos adultos sdo responséveis pelos pais quan-
do estes envelhecem'>'>?, Outros grupos étnicos,
como os orientais, também mantém a cultura
dos membros da familia cuidarem uns dos ou-
tros'”?»%. No Brasil, a auséncia do poder publi-
co" pesa sobre o cuidador familiar.

Destaca-se o fato da maioria dos cuidadores
familiares ser composta por mulheres. O papel de
cuidadora familiar aparece como uma sina:

Eu acho que na cultura brasileira, a mulher
sempre foi a que cuidou da casa, a que esteve perto,
tem mais senso de responsabilidade e de ficar e de
cuidar dos pais. [...] Nés mulheres fomos criadas
para cuidar da prole e quando nés temos nossos
pais, nossos pais viram nossos filhos, 0 homem casa,
ele vai cuidar da e se dedicar a familia deles (LMP,
58 anos, filha cuida do pai hd cinco meses, Porto
Alegre).

Identifica-se nessa fala os papéis tradicionais
de género que incluem a manutencio do lar, do



casamento e o cuidado aos pais e aos filhos en-
raizados na sociedade contemporinea'”’*?. A
tarefa de cuidar de idosos recai sobre esposas, fi-
lhas, noras, sobrinhas e netas. No Canad4** e nos
paises europeus®"?
dadoras familiares é por reconhecimento social e
apoio economico do Estado para o cumprimento
de sua fun¢do®*. Nos relatos da pesquisa, essas
questdes ndo foram levantadas. O documento da
Oxfam® langado na Reunido de Doha denunciou
a invisibilidade do trabalho das mulheres cuida-
doras em todo o mundo, trabalho que as empo-
brece financeiramente e enriquece o0 mundo ca-
pitalista e patriarcal.

Neste estudo, no mesmo sentido dos argu-
mentos anteriores aponta-se que os homens niao
sd0 a primeira op¢do para assumir os cuidados.
Eles o fazem quando nao ha alternativa:

Eu fiquei uns tempos fora, minha irma e a mi-
nha sobrinha cuidavam, mas a minha sobrinha
arrumou filho e minha irma estava chegando mui-
to tarde. Eu sai do servico em que eu trabalhava a
noite para ficar em casa e vou ficar até quando Deus
quiser cuidando dela (RNM, 40 anos, solteiro, fi-
lho cuida da mae ha trés anos, Belo Horizonte).

Neste estudo, foram identificados filhos sol-
teiros e esposos cuidando de idosas. A dedicacido
integral dos homens aos cuidados costuma ser
motivada pela circunstancia de eles serem soltei-
ros, pois, quando casados, em geral, sdo as noras
que assumem a responsabilidade. Em relacio aos
maridos, estudo na Alemanha” considera que a
situacdo de homens cuidando de suas esposas
nio pode ser generalizada para todas as faixas
etdrias. Na velhice, o cuidado ofertado por eles
costuma ocorrer quando jé se retiraram do mer-
cado de trabalho?”.

Os homens que cuidam tendem a receber
mais ajuda externa nas tarefas domésticas, o que
é referendado por um estudo longitudinal na
Alemanha®. Nele se encontrou que os cuidado-
res homens tém uma probabilidade significativa-
mente maior de receber apoio externo (29,6%)
em comparaciao com as mulheres (17,7%)%.

, a luta dos cuidadores e cui-

Influéncias na vida do cuidador familiar

As mudangas na vida dos cuidadores quan-
do enfrentam uma situacdo inesperada de de-
pendéncia de um membro da familia sio muito
grandes e, em geral, despertam preocupagdo com
as dificuldades que enfrentardo, com sua inexpe-
riéncia e com a imprevisibilidade da situacio:

O servigo de satide poderia melhorar com dis-
ponibilizagio de medicamentos prioritdrios para o

idoso e que as clinicas geridtricas do SUS tivessem
capacitagdo e orientagdo para os cuidadores, o co-
mego é muito dificil, tem muito inseguranca sobre
o0 que fazer, como fazer. Antes em Brasilia, junto
com a consulta com o idoso, o cuidador também
passava pelo clinico geral e isso era étimo, pois mui-
tos cuidadores ndo conseguem se tratar. O idoso e
o cuidador deveriam ser tratados com mais respei-
to e dignidade (MVL, 45 anos, cuida do pai com
Parkinson hé seis anos, Brasilia).

A inseguranca em lidar com esse novo contex-
to e os limites do cuidado sdo questdes comuns
entre os entrevistados em todos os municipios
pesquisados. Praticamente todos falam da neces-
sidade de aprendizado sobre o envelhecimento e
a doenga que tornou seu familiar dependente, a
fim de compreender suas mudangas comporta-
mentais e ofertar-lhes bem-estar e satisfacdo.

Essas circunstancias podem aumentar a so-
brecarga dos que assistem e ensejar sentimentos
de angustia e estresse'®'®'8, A auséncia de suporte
educacional e de treinamento para ajudar, prin-
cipalmente nos estddios iniciais do cuidado, pode
perdurar por longo prazo, particularmente se hé
comorbidades e sintomas complexos, muitas ve-
zes, imprevisiveis®!1®!¢?'. Todos os casos ouvidos
indicam a necessidade de promover aten¢do ao
cuidador familiar, com um cuidado especial cen-
trado na pessoa, em que se leve em considerac¢ao
as particularidades dos idosos e de quem os as-
siste®®1%,

Encontrou-se que a maioria dos cuidadores
familiares manifesta seu desejo em assumir o
protagonismo para assistir a pessoa idosa. Esse
¢ mais um motivo para que se estabelecam vin-
culos com os profissionais de saide para um
cuidado mais adequado e efetivo. Com efeito, a
valorizacio do cuidador familiar pode facilitar o
manejo clinico e as condutas assertivas dos pro-
fissionais que passam a ter um melhor entendi-
mento das situagdes. Entende-se que o trabalho
colaborativo pode reduzir o estresse do cuidador
familiar e aliviar os servicos de atengdo, pois,
ao se sentir valorizado, ele é implicado no cui-
dado'®®. H4 hoje a tendéncia de considerar o
trabalho de cuidadoras e cuidadores familiares
como parte integrante dos sistemas de saude?"*.

Os participantes consideraram como a par-
te mais dificil conciliar os cuidados de sua sad-
de com as demandas de cuidado a pessoa idosa.
Esses achados se intensificam quando ndo hd al-
ternancia do cuidado ou nos casos em que a pes-
soa idosa precisa de cuidados intermitentes. Em
consequéncia, a pessoa que cuida se vé obrigada
a sacrificar varias dimensodes de sua vida, dando
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ensejo a repercussoes negativas em sua saude fi-
sica e mental:

Ganhei um tanto de xingo semana passada, no
médico, porque tém dois anos que eu ndo tomo ne-
nhum remédio. Eu parei um tempo, quando minha
made estava internada, e quando minha mde dese-
quilibra, ndo pode sair de perto dela. Como que eu
ia tomar um remédio de pressio que faz a gente
fazer muito xixi? Ndo tinha jeito. Eu ia tomar a
fluoxetina, que faz a gente dormir, ficar tranqui-
la. Eu ndo podia. Eu tinha que estar sempre ace-
sa (GPRD, 55 anos, vitva, cuida da mae ha seis
anos, Belo Horizonte).

Outros cuidadores que cuidam sozinhos fala-
ram a respeito de sua situagdo de forma semelhan-
te, pontuando que as demandas de seus entes os
levam a exaustio fisica e mental e a privagdo da li-
berdade. Sdo pessoas que precisam conciliar o cui-
dado com outras tarefas. Um estudo com mulhe-
res mexicanas cuidadoras expressam as mesmas
sensagOes de cansaco, esgotamento e sobrecarga'’.

A rotina de cuidados é demasiadamente can-
sativa, sobretudo, para as pessoas que precisam
assistir o familiar diuturnamente, levando-as ao
estresse emocional®, e, por vezes, a sindrome de
burnout. Esse ultimo caso ocorre, principalmen-
te, com os cuidadores familiares de idosos com
deméncia®”®.

O tempo dispensado para o cuidado com o
idoso, somado a falta de espago para realizar as
atividades de cunho pessoal sobrecarrega o cui-
dador, pois existe uma relacdo clara entre maior
dependéncia do idoso, tempo despendido para
o cuidado direto e menor tempo para si. Esse
dado evidencia a necessidade de dar visibilidade
ao problema e promover formas de dividir e re-
organizar as atividades de cuidado, buscando o
equilibrio e o bem-estar do cuidador®®.

Estudo na Espanha comprovou que 39% dos
cuidadores possuiam sintomas depressivos. A
obrigacdo familiar de cuidar sozinhos e os pen-
samentos disfuncionais sobre essa responsabili-
dade agem de modo indireto na sintomatologia
depressiva**?. As repercussdes psicossociais ne-
gativas nos componentes familiares sio maiores
quando eles creem que ndo estdo conseguindo
ofertar o cuidado como deveria ser feito?>?.

A auséncia de uma rede sociofamiliar para o
compartilhamento do cuidado na dependéncia
interfere na experiéncia do cuidador familiar que
vivencia as atividades da vida didria com cansa-
¢o fisico, mental e dificuldades financeiras. Nesse
contexto, a filha cuidadora reconhece:

Eu vou ficando estressada, cansada também,
as vezes eu me sinto injusticada, eu acho que uma

pessoa “pira” com tudo, as vezes enche e o que cansa
ndo é sé o cuidar, dar comida e banho, eu acho pior
é lidar com o comportamento dela, o estresse maior
é 0 humor. Eu estou perdendo a facilidade de sorrir,
isso me afeta, sinto falta de trabalhar, de viver, ter
tempo e com a falta de dinheiro agrava ainda mais
(CRS, 50 anos, filha cuida da mae com Alzheimer
hé nove anos, Fortaleza).

Para alguns participantes lidar sozinhos com
as alteragdes de humor da pessoa idosa os levou
ao esgotamento mental®>”**»* em que se exauriu
a habilidade de lidar com paciéncia, dando mar-
gem para as contradigoes, conflitos e tensdes no
papel de cuidador. Pesam sobre as necessidades
cotidianas do cuidador familiar, o desejo de tra-
balhar, de ter momentos de liberdade e melhores
condigoes financeiras.

Heidegger® sinaliza que é preciso perceber
que as pessoas que cuidam se arriscam, possuem
limitagdes, erram e acertam, e precisam de cuida-
do para cuidar do outro. Nio se pode cuidar sem
considerar as determinag¢des ontoldgicas da con-
di¢do humana, a identidade prépria do humano
que é construido na coexisténcia e na inter-rela-
¢30 que neste estudo revela as limita¢des do cui-
dado com dedicagdo e inquietagdo pelo outro. O
cuidado s6 é auténtico quando unifica realidade
e possibilidade, mas uma possibilidade enquanto
condi¢do humana que leva em consideracio os
comportamentos e atitudes do ser humano.

Foram encontrados casos de homens e mu-
lheres jovens e economicamente ativos que tive-
ram de deixar a atividade laboral para cuidar do
idoso familiar. Em outras situacdes, os familiares
assumiram o cuidado por estarem desemprega-
dos e comentam que ficaram impossibilitados
de retornar ao mercado de trabalho por nio en-
contrar na familia ou no poder publico nenhuma
alternativa. Apenas em uma familia, os irmaos
concordaram em pagar o saldrio minimo da irma
que cuida, reconhecendo socialmente o trabalho
desempenhado por ela. Em sua maioria, os cui-
dadores entdo passam a depender de suas fami-
lias para cobrirem as despesas pessoais e com 0
idoso. Essa tensdo de viés econdmico também
tem sido encontrada em outros paises®>'°.

Para alguns hd ainda os desafios para conci-
liar o trabalho profissional com as demandas de
cuidado: Eu tenho que aprender a separar porque
sendo eu vou me dar mal no meu trabalho (RMRC,
51 anos, solteira, cuida da mae hd um ano, Rio de
Janeiro). Essa realidade é semelhante em outros
paises e em alguns deles, como na Alemanha>?,
na politica a favor da pessoa dependente estdo
previstos arranjos de hordrio, tempo e flexibili-



zagdo de saldrio que facilitam os cuidados. Dos
entrevistados desta pesquisa, muitos cuidadores
ocupavam cargos importantes nas organizagdes®
e ndo conseguiram abrir mao do emprego, apon-
tam que mesmo tendo alguém em casa, a preo-
cupagdo com os medicamentos, a alimentacdo e
outras tarefas relativas ao ente querido, significa
cansago para conciliar com as demandas ocupa-
cionais>®*.

Em face dessa situagdo, programas de cuida-
dores de idosos sdo disponiveis pelos governos
canadense e dinamarqués para proporcionar ao
cuidador familiar tempo para conciliar o traba-
lho, e outras atividades®®®. E uma alternativa
vidvel para quem ndo pode ou ndo quer custear
cuidadores formais.

Modalidades de enfrentamento
e de cuidado de si

A maioria dos cuidadores considera que, para
ter um pouco de controle sobre sua vida pessoal,
precisam de ajuda: uma rede de apoio que lhes
permita cuidar de si; alguém com quem possa
compartilhar seus sentimentos, sem julgamento
nem criticas; estar conectado fisica e mentalmen-
te com os outros'!, aprender sobre o adoecimen-
to do ente e a presenca da religido e da fé.

Dentre as estratégias de apoio, na pesqui-
sa foi citada a busca de ajuda dentro da familia
para alternincia na fungao: A gente ndo é de ferro
e eu me canso, mas se eu precisar ir ao médico eu
vou e minha irma fica ld, uma ajuda a outra e eu
acabo desabafando com ela muitas coisas, muita
conversa, passo o dia conversando (JMA., 54 anos,
nora cuida do idoso hé dois anos, Manaus). Essa
alternéncia também foi mencionada por outros
cuidadores, que citaram a necessidade de ter mo-
mentos prazerosos, de lazer, viagens e passeios,
dando um pouco de leveza em sua vida e o neces-
sario cuidado de si:

Quando eu quero sair eu saio, passeio e viajo!
Ano passado eu viajei, de vez em quando eu vou
para o sitio da minha colega. Quando eu quero,
pegco para alguém ficar com ela. Mando minha
irmd vir e ficar com ela. E eu vou, passo o domingo,
de tarde venho embora (GMS., 71 anos, irma cui-
da da idosa héd quatro meses, Manaus).

Afastar-se momentaneamente da situacio de
cuidados diminui o estresse. Alguns cuidadores
referiram que precisaram superar suas apre-
ensdes de deixar o idoso com outras pessoas. A
partir dai, se organizaram para ter alguns mo-
mentos de descanso sem se sentirem culpados.
Entretanto, existem dinimicas familiares que

inviabilizam a alternincia no cuidado''"*%,

seja pelo distanciamento e tensdes pré-existen-
tes no relacionamento dos familiares; a falta de
comprometimento dos componentes familiares
para o cuidar; distdncias geogréficas, muitos fi-
lhos, especialmente no nordeste, em que vérias
familias migraram para outras cidades, o que di-
ficulta oferecer suporte aos cuidadores familiares.
Salienta-se que, embora, 46,2% dos participan-
tes referiram que possuem ajuda para o cuidado,
esse apoio s6 acontece aos finais de semana e de
modo pontual, apenas em quatro familias o cui-
dado é exercido em formato de plantio e efetivo
revezamento entre os irmaos.

Virios cuidadores mencionaram que buscam
aprender sobre os problemas de saide dos entes
dos quais cuidam, o que os torna seguros e con-
fiantes no desempenho de sua fungéo:

Para entender a doenca dele eu conversei mui-
to com os médicos e, também com a psicéloga ld
do hospital onde ele foi internado, ela me orientou
vdrias maneiras para lidar com ele. O programa
do médico em casa [Melhor em casa] é fantdsti-
co, muito bom e o idoso ele se sente acolhido e tem
orientagdes que nem familiar sabia e que a gente
aprende dia a dia com o médico, com fisioterapeu-
ta, enfermeiras, é um respaldo pra familia muito
significativo (LMP, 58 anos, filha cuida do pai hd
cinco meses, Porto Alegre).

Apbs o diagnostico, conhecer e aprender so-
bre as nuances da doenga, uma vez que algumas
patologias demarcam comprometimentos sig-
nificativos, afetando a parte motora, comporta-
mental e afetiva da pessoa idosa e o seu relaciona-
mento com o cuidador familiar, pode favorecer
uma adaptacio para que no exercicio do cuidado
seja minimizado o desgaste e a exaustdo. E una-
nime entre os participantes deste estudo a neces-
sidade do atendimento em geriatria e geronto-
logia. Iniciativas como o Programa Melhor em
Casa com atendimento domiciliar aos idosos que
requerem cuidados de longa duragdo sio vistas
como apoio necessério aos cuidadores familiares.
Belo Horizonte possui o Programa Maior Cui-
dado que disponibiliza cuidadores formais para
pessoas de baixa renda: ndo tenho condigées fisicas
de cuidar dela, ter as meninas aqui em casa é uma
bengdo, elas ddo banho, fazem exercicios e intera-
gem com a idosa, sdo sé duas horas por dia, mas jd
ajuda (M]JS, 60 anos, cuida da mie acamada ha
quatro anos, Belo Horizonte).

A transi¢do para o papel de cuidador precisa
ser compreendida (e apoiada) de védrias maneiras.
Existe um tempo para o aprendizado do cuidar,
que pode envolver o desenvolvimento de estraté-
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gias de manejo de aspectos clinicos, psicoldgicos
e relacionais, expressos no dia a dia. Além de di-
versas orientacdes que podem ser generalizadas,
existem necessidades emocionais e interpessoais
que se impdem no relacionamento, provimento
de apoio de outras pessoas e, quase sempre, de
suporte social, financeiro e estrutural®’.

Cuidadores familiares em todos os muni-
cipios fazem sacrificios financeiros para ter um
plano de saide e garantir o atendimento espe-
cializado em geriatria. Os familiares também
bancam fonoaudiblogos e fisioterapeutas parti-
culares. Cuidadores formais de idosos sao con-
tratados quando o familiar ndo tem condigoes de
cuidar 24horas/dia por néo ter flexibilidade no
ambiente de trabalho, ou uma pessoa para com-
partilhar o cuidado e ndo possuir condigdes fisi-
cas de cuidar do idoso.

Todo mundo gosta dela, os irmdos se reuniram
para pagar cuidadora e enfermeira para cuidar
dela direto, eu fico sé acompanhando porque nio
tenho forgas para cuidar. Acho que ela deve se sen-
tir melhor aqui do que G no hospital, sempre tem
os irmdos que a visitam, eu passo a mao na cabega
dela e converso com ela (MHSM, 85 anos, cuida
da filha com sequela de AVC h4 oito meses, Te-
resina)

A realidade brasileira é marcada por intensas
desigualdades sociais, sdio poucos os familiares
que conseguem se organizar financeiramente
para ofertar o melhor cuidado ao idoso. Nesta
pesquisa, apenas um pequeno ntmero de cuida-
dores familiares cuidou de si, valorizando seus
préprios afetos, com possibilidade de uma pro-
dugdo singular de ocupar seus lugares no mundo
ao estabelecer uma rotina de cuidados eficaz.

Para Foucault®, a nog¢do do cuidado de si evi-
dencia a ética em si mesmo, em que o cuidado
de si pode ser caracterizado como uma elabora-
¢do do sujeito por meio de uma transformacio
subjetiva e da consequente constitui¢do de novos
modos de vida, que se manifestam, pelos atos e
condutas e por um conjunto de préticas e técni-
cas que sdo exercidas de si para consigo mesmo.

A pratica de atividade fisica, a religido e a
espiritualidade foram frequentemente descritas
como meios de cuidado de si:

Eu fago minha atividade fisica todo dia. A par-
te espiritual, também é fundamental. E tdo impor-
tante quanto o alimento material, entdo ndo deixo
de ir para a igreja, eu sou ministra da eucaristia,
uma vez na semana eu tenho que atender algumas
pessoas, e gragas a Deus eu posso fazer isso, e estou
conseguindo conciliar (MCMAM, 59 anos, cuida
do esposo ha seis meses, Teresina)

Muitos cuidadores fazem orac¢des, vao a igre-
ja, recebem grupos religiosos em suas residén-
cias, em busca de forgas para ajudar a suportar os
dias dificeis. Para muitos, a fé é um mecanismo
para aliviar as tensdes. As convicgdes religiosas e
as crengas relacionadas a fé foram consideradas
particularmente positivas para as cuidadoras,
dando-lhes significado para as tarefas do cuidar.
Segundo a literatura, os cuidadores de cultura
latina tendem a valorizar a religiosidade como
apoio para o enfrentamento dos procedimentos
de cuidado'*.

Como limita¢do do estudo aponta-se a falta
de registro de cuidadores familiares no sistema
de informacio de saude, o que fez com que a
amostra fosse por conveniéncia.

Consideragoes finais

As dimensdes empiricas que compdem as vivén-
cias de cuidadores familiares de idosos apontam
que o cuidar é um trabalho eminentemente fe-
minino e ndo remunerado. Chama-se atenc¢do
para o ntimero de homens jovens cuidando dos
idosos, e 0 ndo questionamento sobre o papel de
cuidar entre os entrevistados. Assumir o papel de
cuidador, para a maioria, envolveu sentimentos
positivos, de gratiddo, de responsabilidade ética e
moral para com os parentes idosos que perderam
sua autonomia. H4 um senso de reciprocidade do
cuidado recebido, em um movimento de rentn-
cia de si mesmo em um cddigo moral preestabe-
lecido que vincula o sujeito no cuidado do outro.

As necessidades cotidianas dos cuidadores fa-
miliares se pautam pela inseguranca por falta de
orientacdo no atendimento em geriatria e geron-
tologia; repercussdes psicossociais pelo trabalho
penoso e repetitivo; privagdo social; dificuldades
em conciliar cuidado e trabalho; suspensdo da
vida profissional e embaragos financeiros. Cha-
mou aten¢io o percentual de pessoas idosas cui-
dando de idosos. Esse dado é preocupante devido
ao aumento da vulnerabilidade dos cuidadores
idosos frente a carga de trabalho rotineira e per-
manente.

E preciso chamar atencio do Estado bra-
sileiro para a situacdo das pessoas que cuidam.
Apesar da legislagdo brasileira considerar que o
cuidado ao idoso dependente é uma atribuicio
da familia, do estado e da sociedade civil, as po-
liticas especificas que apoiem os cuidadores fa-
miliares sdo frageis ou inexistem. Nao hd no pais
investimento financeiro direcionado ao cuidador
familiar. Estudos que considerem a experiéncia



dos cuidadores familiares pode ser um caminho
para integra-los como parte do sistema de sadde,
valorizando suas demandas e garantir-lhes direi-
tos e efetiva prote¢do do Estado.
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