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PESQUISA

RESEARCH - INVESTIGACION
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AS RELACOES FAMILIARES E O NIVEL DE SOBRECARGA DO
CUIDADOR FAMLIAR

The family relationship and the burden level on family caregivers

Las relaciones familiares y el nivel de sobrecarga del cuidador familiar

Maria Fernanda Manoel’ Elen Ferraz Teston® Maria Angélica Pagliarini Waidman®

Maria das Neves Decesaro* Sonia Silva Marcon®

RESUMO

Estudo descritivo, de abordagem qualitativa, realizado com o objetivo de conhecer o significado de ser cuidador e a relagdo com o nivel
de sobrecarga em cuidadores familiares de doentes cronicos. Os dados foram coletados em julho de 2011 por meio de entrevista
semiestruturada e aplicacdo da Escala de Sobrecarga de Zarit. Os informantes foram 10 cuidadores de usuérios de um Programa de
Acompanhamento Domiciliar da cidade de Londrina-Parand. O escore médio obtido com a aplicagdo da escala foi de 54,6 pontos, o que
indica sobrecarga moderada. Da andlise das falas emergiram quatro categorias, as quais permitem identificar que o significado de ser
cuidador esté relacionado com o tipo de relagdo familiar construida ao longo da vida e com o grau de sobrecarga que experimentam.
Conclui-se a necessidade de se reconhecer que os cuidadores familiares precisam de orientagdes e, acima de tudo, de cuidados, com
vistas a minimizar o estresse experienciado.

Palavras-chave: Familia. Enfermagem. Doenca cronica. Cuidadores.

Abstract

A descriptive study with qualitative approach, realized with the
purpose of knowing the meaning of being a caregiver and its
relation with the burden level inflicted on family caregivers of
chronic patients. Data was collected in July 2011, through semi-
structured interview using the Zarit Burden Interview Scale. The
information was taken from 10 caregivers who were taking part
on a Family Follow-up Program in Londrina— Parand State. The
average score was 54.6 indicating a moderate burden. Four
categories emerged allowing to identify that the meaning of being
a caregiver is related to the type of family relationship built along
the life and with the level of burden that was experienced. It is
concluded that there is a need to recognize that family caregivers
need guidelines, and above all they need to be taken care of in
order to minimize the stress they experience.

Keywords: Family. Nursing. Chronic Disease. Caregivers.

Resumen

Estudio descriptivo, de abordaje cualitativo, realizado con el objetivo
de conocer el significado de ser cuidador y la relacion con el nivel de
sobrecarga en cuidadores familiares de enfermos crénicos. Los
datos fueron recolectados en julio de 2011, a través de entrevista
semiestructurada y aplicacién de la Escala de Sobrecarga de Zarit.
Los informantes fueron 10 cuidadores de usuarios de un Programa
de Acompafiamiento Domiciliario de la ciudad de Londrina, Parana.
El puntaje medio obtenido con la aplicacién de la escala fue de 54,6
puntos, lo que indica sobrecarga moderada. Del andlisis de las
hablas emergieron cuatro categoras, que permiten identificar que
el significado de ser cuidador esta relacionado al tipo de vinculo
familiar construido a lo largo de la vida y al grado de sobrecarga
experimentado. Se concluye la necesidad de reconocerse que los
cuidadores familiares necesitan de orientaciones y sobre todo, que
sean cuidados, pretendiendo minimizar el estrés experimentado.

Palabras clave: Familia. Enfermeria. Enfermedad Cronica.
Cuidadores.
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INTRODUCAO

0 aumento da expectativa de vida, das transformagdes
econdmicas, politicas, sociais e culturais produzidas pela
sociedade, ao longo do tempo, modificaram de maneira
significativa o perfil de salide-doenca da populagdo brasileira,
colaborando, por um lado, com a diminuicdo progressiva das
mortes por doengas infecto—contagiosas €, por outro, com a
elevacdo da morbimortalidade por doencas cronicas ndo
transmissiveis (DCNT)" que englobam as cardiovasculares
(hipertensdo arterial € o diabetes melito), as respiratorias
cronicas e as neoplasias®.

Por se tratarem de enfermidades de longa duragdo, as
doencas cronicas demandam cuidados, sendo que a intensa
atuacdo de cuidadores, projetos terapéuticos adequados, acesso
a0s servicos e a¢des integradas podem auxiliar no tratamento
do individuo doente®. Nessa perspectiva, o domicilio hoje
constitui um espago no qual os individuos com doencas cronicas
podem manter a estabilidade de sua condicdo, desde que a
familia participe e forneca todo o suporte necessario, seja no
cuidado do preparo de uma refeicdo, proporcionando uma
atividade de lazer, ou auxiliando na rotina do uso de
medicamentos e no acompanhamento de consultas para
avaliagdo do estado de salde. Por essa razao, cuidar de um
doente em casa é uma experiéncia, além de cada vez mais
frequente, também complexa®.

Contudo, o processo de conviver e cuidar de um familiar
portador de doenca cronica é uma tarefa ardua, e em alguns
grupos seu diagnostico € vivido como uma crise na familia, o
que pode acarretar para os cuidadores familiares (CF) uma
sobrecarga que € potencialmente promotora de estresse,
ansiedade, medo e sofrimento, evoluindo, por vezes, para um
processo de rompimento do equilibrio familiar®.

0O termo “sobrecarga do cuidador” tem sido muito
utilizado na literatura cientifica para se referir aos problemas
fisicos, psicoldgicos ou emocionais, sociais e financeiros que
podem ser vivenciados pelos familiares de pessoas doentes ou
idosos®.

Asobrecarga “gera” sentimentos que podem influenciar
diretamente na qualidade do cuidado prestado, isto porque um
cuidador estressado e ansioso ndo consegue realizar o cuidado de
forma integral e tranquila®. Além disso, pode leva-lo a uma série de
consequéncias, fisicas e emocionais\psicoldgicas, que geram as
doencas psicossomaticas, a hipertensao arterial, entre outras.

Acredita-se que conhecer o que significa ser cuidador,
para o familiar de pacientes crénicos, e o peso da sobrecarga
vivida por ele, permite melhor compreensdo das interagdes da
familia com a doenca, possibilitando, dessa forma, uma atuagdo
diferenciada por parte dos profissionais de satde®.

Assim, o presente estudo teve por objetivo conhecer a
acepcao de ser cuidador e sua relagao com o nivel de sobrecarga
experenciado pelo cuidador familiar de paciente com doenca
cronica.
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METODO

Estudo descritivo de abordagem qualitativa realizado
com cuidadores familiares de individuos com DCNT,
participantes de um Programa de Acompanhamento Domiciliar
de uma instituicdo privada da cidade de Londrina — Parana.

Esse programa existe desde 2009 e é desenvolvido
por uma equipe multidisciplinar: uma psicéloga, uma
nutricionista, uma assistente social, dois educadores fisicos,
seis enfermeiros, um analista administrativo, um coordenador
administrativo e uma coordenadora médica. O Programa de
Acompanhamento Domiciliar tem por objetivo assistir tanto o
individuo com doenca crénica como sua familia e estimular o
autocuidado por meio de atividades de educagdo em saude.
Seu proposito final € melhorar a qualidade de vida do doente
crénico e reduzir os custos assistenciais.

Sdo convidados a participar do programa individuos
com dificuldades de controle da doenca, ou que ja apresentaram
complicacGes devido a ela, os quais sdo identificados a partir
de um levantamento operacional realizado mensalmente no
servico. Uma vez inscritos no programa, os pacientes sdo
acompanhados individualmente em seu domicilio por um
enfermeiro, que é o profissional responsavel ndo s6 por
identificar suas necessidades de salde, mas também pela
gestdo do caso, o que inclui elaborar um plano assistencial e
fazer os encaminhamentos necessarios para a boa condugao
da assisténcia planejada.

O critério para a escolha dessa instituicdo foi o fato de
ela oferecer um servico de assisténcia aos individuos com
hipertensdo arterial, diabetes melito e/ou doenca pulmonar
obstrutiva cronica, com diferentes niveis de dependéncia.

Ap6s autorizacao (da direcdo do programa), realizou-
se um levantamento dos prontudrios dos individuos
participantes do Programa de Acompanhamento Domiciliar,
para identificar aqueles que apresentavam dependéncia para
cinco ou mais atividades de vida didria. A ocasido, encontravam-
se inscritos no programa 496 pacientes de ambos 0s sexos,
com idade entre 15 e 97 anos e que apresentavam uma ou
mais doencas cronicas. Foram excluidos 100 deles por ndo
apresentarem registro sobre o grau de dependéncia; 349 por
apresentarem dependéncia apenas para algumas atividades;
37 por outros motivos como 6bito e cuidador ndo familiar. Dessa
forma, os cuidadores familiares de 10 pacientes que
apresentavam dependéncia para cinco ou mais atividades de
vida didria foram incluidos no estudo.

Os 10 sujeitos da pesquisa foram inicialmente
contatados por telefone e convidados a participar do estudo.
Os dados foram coletados por meio de entrevistas
semiestruturadas, previamente agendadas, realizadas nos
domicilios, e gravadas apds consentimento. Em seu
desenvolvimento, foram utilizadas as seguintes questdes
norteadoras: 1. Conte-me como o Sr. comegou a cuidar do “nome
da pessoa doente”. 2) Ha quanto tempo tornou-se cuidador?;
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3) Fale sobre o que significa ser cuidador para o Sr.; 4) Fale
sobre o que o Sr. sente ao cuidar de “nome da pessoa doente”;
5) Fale sobre a sua vida apés se tornar cuidador.
Posteriormente, as entrevistas foram transcritas e
categorizadas, seguindo os preceitos da andlise de contetido
do tipo temética’.

Ademais, com o intuito de relacionar o significado de
ser cuidador com o grau de sobrecarga, também foi utilizada a
escala de Zarit Burden Interview, que avalia o impacto do cuidado
nas esferas fisica, psicoldgica e social. Ela € composta de 22
questdes, e as respostas sao apresentadas em escala do tipo
Likert, com pontuagdo que varia de 1-5%. Os resultados
encontrados foram submetidos a andlise descritiva.

0 desenvolvimento do estudo ocorreu em conformidade
com a Resolugdo n°196/96 do Conselho Nacional de Saude, e
seu projeto foi aprovado pelo Comité Permanente de Etica em
Pesquisa com seres Humanos (COPEP) da Universidade
Estadual de Maringd (Parecer n® 275\2011 de 27 de maio de
2011). Todos os participantes foram informados dos objetivos
do estudo e participaram apds o consentimento formalizado
por meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. Para diferenciacdo dos sujeitos e preservagdo do
anonimato, foi utilizada a letra C para representar o cuidador,
sequida de um nimero para diferencia-los, acompanhado da
idade de cada cuidador e do tempo em que este realiza o
cuidado.

RESULTADOS E DISCUSSOES

Os pacientes assistidos pelos familiares tinham idade
média de 81,6 anos e apresentavam diagnosticos médicos de
hipertensdo arterial associada a diabetes melito (4),
hipertensdo arterial (4) e diabetes melito (2). Todos
apresentavam dependéncia total em decorréncia de
complicagdes das doencas de base, o que, por si so, ja deixa
evidente a necessidade de grande disposicao e solidariedade
por parte dos cuidadores. Porém, isso ndo basta, é de suma
importancia que os cuidadores recebam apoio institucional
para que possam esclarecer dividas e ter auxilio no
enfrentamento das dificuldades vivenciadas durante a execugdo
do cuidado’.

0Os 10 cuidadores familiares em estudo eram, em sua
maioria, do sexo feminino (9), ocupavam a posicdo de filha
(6), esposa (3) e esposo (1) e tinham média de idade de 61,8
anos. Nove deles apresentavam algum problema de saude,
dentre eles hipertensdo arterial (3), hipertensdo arterial e
diabetes melito (3), diabetes melito (1), artrite reumatoide
(1) e depressao (1). A presenca de doencgas cronicas nos
cuidadores familiares pode ser decorrente direta ou
indiretamente da funcdo desempenhada, uma vez que a
presenca de uma doenca cronica estd associada a multiplos
fatores que afetam ndo s a pessoa a ser cuidada, como também
asalde de seu respectivo cuidador'®.
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A média do tempo que a pessoa assumiu o papel de
cuidador foi de 5,5 anos, com um minimo de dois anos e maximo
de 27 anos. O escore maximo encontrado com a aplicagdo da
escala de Zarit Burden Interview foi de 72 pontos € o minimo,
de 40 pontos. O escore médio encontrado com a aplicagdo da
escala foi de 54,6 pontos, o que indica que, de uma forma
geral, os cuidadores apresentam sobrecarga moderada.
Contudo, a0 serem avaliados individualmente, observa-se que
quatro cuidadores apresentam sobrecarga intensa; quatro
moderada; dois, auséncia de sobrecarga.

Ao correlacionar o escore de sobrecarga com o tempo
de cuidado exercido pelos respectivos cuidadores, ndo foi
observada relagdo direta entre o tempo de cuidado e o nivel de
sobrecarga, uma vez que a pessoa que exerce a fungdo de
cuidadora ha menos tempo (dois anos) apresentou o maior
nivel de sobrecarga; a cuidadora com maior tempo de cuidado
apresentou sobrecarga moderada e as duas cuidadoras com
auséncia de sobrecarga apresentaram média de tempo de
cuidado de 3,5 anos.

A andlise das entrevistas permitiram identificar quatro
categorias, as quais possibilitam uma melhor compreensdo da
relacdo, de um lado, entre o grau de sobrecarga e a fungdo de
cuidar de pessoa dependente de cuidados e, de outro, os fatores
que interferem nessa relacdo. Sdo elas: 1) A relagdo familiar
influenciando na forma de exercer o cuidado; 2) A sobrecarga
refletida na obrigagdo em ser cuidador; 3) O significado de
“ser cuidador” relacionado ao nivel de sobrecarga; e 4)
Mudancas que ocorreram na vida do cuidador e nas relagdes
familiares.

A relagdo familiar influenciando na forma de exercer
o cuidado

As relacdes familiares, especificamente entre o
individuo que cuida e o que é cuidado, sofrem variacbes
dependendo do tipo de familia, contexto social e cultural em
que estdo inseridas e também da forca e valor das relacoes
estabelecidas ao longo dos anos'.

Considerando essas diferencas, encontraram-se
divergéncias na forma como duas cuidadoras percebem a fungdo
que exercem:

Eu ndo deixei de fazer nada. Eu inclusive, vou para
o baile, vou dancar. [...] Quando eu casei com ele,
eu tinha amor, mas depois que ele ficou doente eu
ia abragar ele, bejjar ele, ele me xingava de nome
muito feio, e ele era muito farrista e biscateiro de
mais da conta. [...] Ele era namorador, bebia
caipirinha, cerveja, até que deu um derrame nele.
Passado uns 20 anos que ele tava de cama, eu
comecei a sair pra dangar. Mas até hoje sofro muito
comisso. Tenho medo que ele morre. Eu ndo aceito
amorte de ninguém ((8, 72anos, cuidadora hd 27
anos).
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A leitura superficial da fala de C8 pode, até, dar a
impressdo de que ela desenvolveu um viver melhor apés o
adoecimento do esposo, na medida em que afirma ndo ter
deixado de “fazer nada” e de, inclusive, ter comecado a sair
para dancar. Percebe-se que o fato de ter absorvido a fungdo
ndo influenciou diretamente sua vida. Contudo, ndo se pode
deixar de considerar que ha 27 anos ela cuida do seu esposo. O
tempo que ela cuida, portanto, é quase 0 mesmo que ela teve
de convivio com o esposo antes da doenca, tempo este que,
segundo seu relembrar, ndo era tdo bom, pois além de beber, o
esposo era também um homem sem compromisso e mulherengo.

Em sua fala, a cuidadora expressa uma dualidade de
sentimentos, pois hora vé o cuidado como manifestagdo de do
e hora como prova de amor. Essa dualidade, provavelmente, é
influenciada pelo tempo de execugdo do cuidado e pela
fragilidade da relacdo do casal antes da doenga, que era marcada
pela presenca de conflitos. Assim, conclui-se que os conflitos
familiares presentes, particularmente na relagdo conjugal,
constituem uma fonte importante de estresse familiar',
possibilitando inferir que eles influenciam as relagdes parentais
e, consequentemente, a forma de exercer o cuidado.

0 cuidado, nesse caso, aparece como uma fungdo
inerente ao casamento e evidencia que existe um componente
afetivo que conduz essa atuagdo e contribui para o exercicio do
cuidado movido por um sentimento de carinho, de gostar do
outro, como pode ser percebido na fala a sequir:

Deixei de fazer muita coisa. N6s vivia viajando pra
Mato Grosso, pescar, participava de concurso de
karaoké, que a gente gostava muito [...] (C6,
69anos, cuidadora hd 2 anos).

(6 revela, em sua fala, o quanto ela e 0 esposo eram
companheiros na realizagao das atividades antes da doenca e
que existia uma relagdo de cumplicidade entre eles. Nesse
sentido, sua vida mudou muito, pois “perdeu” o parceiro para
os momentos de lazer e prazer. Ademais, muitas pessoas
passam a vida planejando o futuro para quando se aposentarem,
ficarem idosos. Viagens, passeios, pescas, amigos, sonhos e
ideais talvez nunca possam ser realizados, pois a doenca
cronica, muitas vezes, ceifa-os, trazendo tristezas e frustraces,
além de algumas vezes tornd-los cuidadores de seus
companheiros. Um estudo realizado em Santa Catarina
constatou que as cuidadoras familiares de idosos que tinham
atitudes de solidariedade, gratiddo e responsabilidade
apresentavam uma relacdo estavel com o individuo cuidado e
que ndo existia conflito de papéis entre os dois, o que contribuia
para uma melhor qualidade no cuidado prestado'®

Observou-se que a cuidadora demonstrava muita
dedicacao e amor na realizagao dos cuidados que exercia para
omarido ja h& dois anos, e apesar de ser hipertensa, sentia-se
feliz com a multiplicidade de fungdes enquanto dona-de-casa,
cozinheira e cuidadora. Contribui para isso, o bom
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relacionamento do casal antes da doenca e a certeza de que,
se fosse com ela, 0 marido cuidaria dela tdo bem quanto ela
cuida dele.

Evidenciou-se que, no inicio da doenca, a familia
encontrava-se fragmentada quanto a divisdo dos cuidados;
porém, diante das dificuldades e necessidades do dia-a-dia,
acabou por se organizar de forma integrada, e todos participam,
em menor ou maior grau, desta atividade, e isso reflete as
relagdes de causalidades. Portanto, as relagdes afetivas e
pessoais desenvolvidas ao longo da vida podem determinar a
qualidade das relagGes familiares diante da doenga," pois, no
cotidiano familiar, as relagdes se configuram de acordo com o
ciclo de vida, e este é dindmico, sendo o palco da existéncia
individual e coletiva das pessoas que convivem perante
determinada facticidade do viver em familia.

A sobrecarga refletida na obrigagdo em ser cuidador
Entre os motivos que levaram os familiares a
assumirem a funcdo de cuidador, o mais frequente foi a
auséncia de outras pessoas que pudessem desenvolver essa
tarefa. Cuidar, portanto, surgiu como uma obrigacdo, e ndo
uma op¢do de vida.

[...JCom a minha mae eu acho que ser cuidador é
uma obrigagdo, porque ela cuidou tantos anos de
mim, né [...] (C3, 59anos, cuidadora hd 5 anos).

56 estava eu e minha mae, né. Mas ela ndo tinha
nada de doenca. Quando ela parou de andar de
repente, ai eu comecei a cuidar porque s6 tinha eu
e ela. Fico feliz por cuidar de minha mae, é dificil,
mais fico feliz (C5, 57anos, cuidadora hd dois anos).

Quando ela ficou doente e minha irmd jd estava
doente, eu vi que tinha que ser eu ou eu (C10,
54anos, cuidadora hd 5 anos).

A carga emocional envolvida na relagdo familiar entre
mde e filho influencia diretamente nessa fungdo que oscila
entre obrigacdo e gratiddo. O ser filho (a) determina a
responsabilidade de assumir o cuidado. Durante a entrevista,
os olhos do C3 transmitiam a tristeza € magoa devido a forma
como sua mae a tratava. Ademais ela se ressentia por ndo
poder ter vida propria e, inclusive, pelo fato de ter parado de
trabalhar para cuidar da mae. Contudo, embora ndo tenha mais
vontade de cuidar de si, refere cuidar de sua mde com todo
carinho.

Estudo realizado com cuidadores de idosos doentes/
fragilizados, e que investigou os principais motivos que
levaram a pessoa a se tornar cuidador, constatou que os
mais citados foram a obrigagdo moral alicercada em aspectos
culturais e religiosos; a condigdo de conjugalidade, ou seja,
o fato de ser esposo ou esposa; e a auséncia de outras
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pessoas para a tarefa do cuidar, casos em que o cuidador
assume essa incumbéncia ndo por op¢do, mas, por forca das
circunstancias®. Cabe salientar que tornar-se cuidador, na
maioria das vezes, ndo € planejado nem escolhido, € a
maneira como evolui depende da caracteristica da doenca,
das habilidades do cuidador e da posi¢do deste dentro da
familia. Observou-se que C5, por exemplo, apesar de possuir
necessidades especiais (comprometimento cognitivo),
demonstrou, durante a entrevista, carinho e alegria por
cuidar de sua mae. Ela ndo sabe ler nem escrever e refere
que cuidar € uma obrigacdo de filha, porém em momento
algum demonstrou cansago ou desanimo ao realiza-lo.

Os niveis de sobrecarga das cuidadoras 3, 5 e 10 foram
respectivamente 66, 40 e 53 pontos, indices estes que
demonstram sobrecarga intensa para (3, auséncia de sobrecarga
para C5 e sobrecarga moderada para C10, o que pode estar
relacionado com os diferentes significados atribuidos por elas
ao fato de serem cuidadoras.

Em alguns casos, os membros da familia se organizam
de acordo com as necessidades de seus integrantes.

Eu cuido desde que minha mae teve AVC, ela s6
tinha eu para cuidar porque meus irmdos ndo me
ajudam e meu pai também é doente. Como eu
preciso trabalhar a noite, porque tenho dois filhos
para sustentar, consequi a ajuda do meu irmao
que agora separou e das minhas outras irmas
que revezam entre elas duas para ficar com ela
de noite. Mas durante o dia, de sequnda a
sequnda, sou eu: banho, comida, tudo sou eu (€9,
54anos, cuidadora hd 3 anos).

As relacdes familiares estabelecidas anteriormente
a doenca influenciam e determinam a distancia familiar.
Geralmente a forma de cuidar em familia seque uma
configuragdo anterior ao aparecimento da doenca ou a
disponibilidade de pessoas para cuidar. Ou seja, na vida
familiar, existe uma hierarquia no que se refere ao
compromisso em relacdo ao cuidado, assim € possivel
observar uma espécie de determinagdo velada de tarefas
que devem ser desempenhadas, de acordo com as diferentes
situagGes'*. Por exemplo, a responsabilidade é sempre do
filho mais velho, do filho que ainda esta em casa, do filho
que ndo trabalha, entre outras convengdes, que seriam
totalmente saudaveis se ndo significasse assumir essa fungdo
sozinho, sem apoio de outras pessoas.

No relato de C8, observou-se que, na auséncia de
compromisso dos filhos, ela assumiu sozinha a fungao de
cuidar.

Comecei a cuidar dele quando ele teve AVC. Eu tenho

dois filhos com ele, mas eles casaram, entdo sobrou
eu pra cuidar dele. Entdo comecei a cuidar sozinha
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e tenho que me virar (C8, 72 anos, cuidadora hd
27 anos).

Muitas vezes, o conjugue se percebe sozinho para
exercer o cuidado, pois os filhos julgam ser dos pais a
responsabilidade de cuidar um do outro, pelo compromisso da
unido matrimonial. Entretanto, nota-se que nem todas as
pessoas possuiam uma relacao familiar fortalecida pelo afeto,
de forma que o cuidar foi revelado como uma obrigacdo, e,
independentemente do grau de parentesco, essa funcao foi
vista como uma designacdo que se estabeleceu ao longo da
vida, conforme observado nos extratos de algumas falas: “é
uma obrigacdo porque ela cuidou tantos anos de mim” (C3),
“s6 tinha eu para cuidar” (C8), “comecei a cuidar sozinha”
(C9) e “vique tinha que sereu ou eu” (C10).

Ao relacionarmos o grau de sobrecarga predominante,
que foi o moderado, verificamos que a maneira como o cuidador
enfrenta e assume a nova funcdo influenciara diretamente no
grau de sobrecarga apresentado.

Em algumas situagdes o conjuge € o individuo mais
proximo do doente e € quem assume o papel de cuidador. Essa
decisdo parece ocorrer devido as normas de solidariedade
que sdo estabelecidas entre os membros de uma mesma
geragdo, partindo do pressuposto que participaram de projetos
pessoais € familiares comuns a ambos'.

0 significado de “ser cuidador” relacionado ao nivel
de sobrecarga

Quando questionados sobre o que é “ser cuidador”
de uma pessoa dependente, ressaltaram, em sua maioria,
que a responsabilidade é o fator que atribui significado a
€ssa agao.

Sei ld. Muita responsabilidade né, porque ele
estd fazendo dieta pelo nariz agora [...](C2,
72anos, cuidadora hd 2 anos).

[...] Ser cuidador € uma responsabilidade,
porque assim vocé sempre tem que estar atenta,
os remédios ela toma varios, entdo tem que
estar sempre no horario, entdo ela é uma
preocupagdo (C3, 59anos, cuidadora ha 5 anos).

[...]Eu vejo o cuidado como uma
responsabilidade (C7, 53anos, cuidadora hd 3
anos).

Identificou-se nos depoimentos que a
responsabilidade atribuida ao fato de ser cuidador é
decorrente da complexidade dos cuidados que precisam
ser realizados diariamente, o que envolve desde o nimero
de medicamentos a serem administrados até a necessidade
de oferecer alimentacdo por sonda.
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Outros cuidadores fizeram referéncia a preocupagdo e
medo que envolve a sua atuagdo.

[...] tenho medo de acontecer alguma coisa. Faz
dois anos que minha vida é medo, chegar em casa
e ver ele ruim (C6, 69anos, cuidadora hd 2 anos).

Um estudo realizado com o objetivo de tragar o perfil
do cuidador familiar de idosos, no ambito domiciliar, apontou
que estes assumem a total responsabilidade pelo cuidado e
com isso estdo sempre sobrecarregados'. Esses dados
confirmam os que foram encontrados neste estudo, visto que
os cuidadores que percebem o cuidado com grande
responsabilidade eram justamente aqueles que apresentam
maior sobrecarga.

Acredita-se que o processo de cuidar poderia ser
menos doloroso e angustiante caso fosse oferecido mais suporte
ao cuidador, tanto por parte de outros integrantes da familia
como pelos profissionais de satde. C6, por exemplo, apresentou
52 pontos na escala de sobrecarga, o que indica que esta
moderadamente sobrecarregada, indicando a necessidade de
uma rede de apoio tanto na execugdo dos cuidados, como no
esclarecimento de dividas.

Ao analisar os valores encontrados pela escala de Zarit?,
observa-se que um escore de sobrecarga intensa (63 pontos)
foi obtido por (7, mas esta refere cuidar com muito amor e
carinho, além de perceber essa dedicacdo como forma de
crescimento.

Ah eu vi que uma coisa que eu ndo tive antes, depois
que eu trouxe ela pra cd para cuidar dela, eu vi que
foi uma chance de pegar um amor muito grande por
ela. Porque antes ela também trabalhava, era uma
correria, entdo a gente ndo tinha essa liberdade,
agora depois pra mim é gratificante, apesar de ndo
ser facil. E um crescimento pra gente (C7,53,
cuidadora hd 3 anos).

(abe salientar que €5, uma pessoa com necessidades
especiais € que inclusive frequentou a Apae até os 14 anos, foi
quem apresentou 0 menor escore de sobrecarga (40 pontos).
Ela cuida de sua mae ha dois anos, € mesmo apresentando
diagndstico de hipertensao, diabetes e obesidade, exerce com
dedicagdo a funcdo de cuidadora. Isso permite inferir que cuidar,
para ela, vai além de questdes fisicas, intelectuais e psicoldgicas,
transcende o ser, € inerente a ela. Apesar de todas as questdes
individuais que poderiam limitar a oferta do cuidado, essa
cuidadora tem em seu dmago a arte de cuidar.

Eu fico feliz, contente, porque é a tnica mae que
tem né, depois que morre acabou. Pra mim é facil
cuidar dela (C5, 57anos, cuidadora hd 2 anos).
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A andlise dessa categoria evidenciou uma dualidade
de sentimentos vivenciados pelos cuidadores e a forma como
estes experienciam internamente e expressam o ato de cuidar.
Nesse cenario, aponta que o profissional deve oferecer um
aprendizado tedrico/pratico que forneca seguranga ao cuidador
inserido em um contexto baseado no respeito, na autonomia e
na individualidade, visando ao reconhecimento e clareza do
papel assumido.

Ultimamente é uma satisfagdo pra mim, embora
seja muito desgastante. Mas eu, de certa forma,
estou muito feliz [...] (C4, 61 anos, cuidadora hd 3
anos).

C4, mesmo referindo ser desgastante exercer o
cuidado, alcangou 44 pontos na escala de ZARIT®), o que
indica auséncia de sobrecarga. Pode-se inferir que nem sempre
uma situagdo que exige extrema dedicagdo e mudancas na
vida didria do cuidador estara relacionada diretamente ao nivel
de sobrecarga.

Os cuidadores, quando questionados sobre os
sentimentos experienciados a partir do momento em que
assumiram o cuidado, revelaram possuir uma ambigua sensagdo
de satisfagdo pelo dever cumprido € ao mesmo tempo percepcao
de desgaste pela quantidade de tarefas que necessita realizar™.
Portanto, conclui-se que o significado de ser cuidador é
influenciado por inmeros sentimentos que permeiam o cuidar.

Mudangas que ocorreram na vida do cuidador e nas
relagbes familiares

Entre as diversas mudancas que podem ocorrer na
vida da pessoa que se torna cuidador, encontramos “alteragdes
na dinamica profissional”.

Eu sempre gostei de mexer com oficina, tenho o
maquindrio, tenho tudo. Mas como vou assumir de
fazer as coisas, e deixar ela aqui? (C1, 67anos,
cuidador hd 3 anos).

Constata-se que reconhecer-se como responsavel
pelo cuidado para com outra pessoa exige dedicacao e
transformagdes no modo de vida do cuidador. Assim, atividades
corriqueiras e necessarias, inclusive para a sobrevivéncia, ficam
comprometidas. Nesse sentido, a nova situagdo vivenciada
exige dedicacdo total por parte daquele que assume a
integralidade dos cuidados. E cuidar de uma pessoa dependente
faz com que o estilo de vida do cuidador seja modificado em
funcdo das necessidades do outro. Independente do fato de
aquele que cuida ser uma pessoa jovem ou idosa, suas atividades
de lazer e convivio social acabam sendo alteradas ou anuladas,
dando a ele a sensacdo de ndo ter autonomia para gerenciar a
propria vida e ter de viver em fungdo do outro®.
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Deixei meu filho e meu neto ld em Sao Paulo, e s6
tenho como ir pra Id de vez em quando. Tive que
sair de 14, junto da minha familia e vir pra ca. Ndo
tenho amigos aqui, fico solitdria (C4, 61anos,
cuidadora hd 3 anos).

Alinterpretacdo imediata da fala remete a percepcao
da transformacdo da vida da cuidadora e da abdicagdo de sua
propria casa para cuidar da mae, revelando que a cuidadora se
refere a mae sem lembrar que ela constitui sua familia de origem.

Existe uma dindmica no processo de cuidar que é uma
relacdo tensionada, na qual os sujeitos envolvidos constroem
seus espagos respectivos, dentro dos limites dessa nova relagdo
pessoal. Desse modo, os cuidadores apontam que perdem a
liberdade até mesmo em relacdo aos outros familiares, ou seja,
quanto mais o doente necessita de cuidados ou se sente sozinho,
mais o cuidador tende a ficar “isolado” no domicilio para cuidar
deste e, consequentemente, mais distante fica de seus outros
familiares e do contexto social, alterando as oportunidades de
lazer e os habitos didrios.

CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados do estudo apontam que o significado de
ser cuidador estd diretamente associado ao tipo de relagdo
familiar estabelecido ao longo da vida, aos sentimentos que
afloram dessa relacdo, mas ndo necessariamente ao grau de
sobrecarga experenciado pelo cuidador. Tal quadro indica, aos
profissionais, a necessidade de investirem na formacdo de
vinculos familiares, através do didlogo, levantamento de
problemas e possiveis solu¢des com o intuito de fortificar esses
lagos e tornar o cuidador um aliado do doente. Além disso, 0s
cuidadores necessitam sentir-se apoiados, valorizados e
reconhecidos pelo trabalho que executam. Assim, o cuidado
prestado podera ser vivenciado ndo como algo esgotante, mas
como um ato de afeto, ajudando o cuidador a ndo se sentir
sobrecarregado.

A compreensdo das interagdes da familia com a doenga
permite ao profissional de enfermagem perceber que os
cuidadores familiares também precisam de cuidados, de
orientagdes e de estratégias para alivio do estresse. Desse
modo, poderdo ter melhores condi¢des de vida e,
consequentemente, poderdo propiciar um cuidado com mais
qualidade ao familiar doente.

Ademais, € necessario que se realizem investigagoes,
visando a ampliacdo do conhecimento sobre os eventos que
compdem o cuidado e sobre as relagdes familiares, a partir das
experiéncias dos sujeitos.

Apesar das limitagBes e das perdas, o estudo buscou
registrar a relevancia dessa tematica para a enfermagem, por
se tratar de uma profissdo que tem, em sua esséncia, o cuidado
ao explorar as questdes subjacentes ao processo de cuidar do
familiar e as relacdes familiares envolvidas. Também ndo tem a
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intencdo de esgotar 0 assunto, mas sim, instigar novas produgées
cientfficas e aprofundar as discussdes sobre essa tematica que
visem reverter, positivamente, para a assisténcia em saude.
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