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Resumo

Pesquisa qualitativa, exploratdéria que teve como
objetivo identificar e conhecer o significado de ser
cuidador familiar de paciente com afec¢do neurolégica.
Foram entrevistados vinte e um cuidadores familia-
res, de ambos os géneros, no Hospital das Clinicas da
Universidade do Vale do Sapucai em seus respectivos
domicilios. A coleta de dados foi realizada mediante
entrevista semiestruturada, gravada e transcrita lite-
ralmente. As diretrizes metodolégicas do Discurso do
Sujeito Coletivo foram utilizadas para a selecéo das
ideias centrais e das expressdes-chave corresponden-
tes, a partir das quais foram extraidos os discursos dos
cuidadores. Identificaram-se as seguintes representa-

” o«

¢des sobre o evento ser cuidador: “cuidar”, “carinho e

” « ” «

responsabilidade”, “ato de amor”, “missé&o e vocacdo”,
“obrigacdo” e “dificuldade”. Confirmam-se neste estu-
do os sentimentos positivos e negativos inerentes as
tarefas do cuidador familiar.

Palavras-chave: Cuidadores; Assisténcia ao paciente;

Doencas do sistema nervoso.



Abstract

This is a qualitative exploratory research that aimed
to identify and learn the meaning of being a family
care provider of a neurologically affected patient.
Twenty-one family care providers of both sexes were
interviewed at the clinical hospital of University Vale
do Sapucai and at their homes. Data collection was
carried out through semi-structured interviews, which
were recorded and transcribed. The methodological
guidelines of the Collective Subject Discourse were
used to select the central ideas and corresponding key
expressions, from which the care providers’ discourses
were extracted. The following representations were
identified about the event of being a care provider:

” o«

“to provide care”,

» o«

affection and responsibility”, “act
of love”, “mission and vocation”, “obligation” and
“difficulty”. In this study, the positive and negative
senses inherent in the task of family care provider
were confirmed.

Keywords: Care Providers; Patient Care; Nervous Sys-
tem Diseases.

Introducao

O cuidador familiar revelou-se como ator social prin-
cipal na dinamica dos cuidados sociais necessarios as
atividades de vida diaria dos portadores de lesdes, que
tém sua independéncia comprometida. Na maioria das
vezes, os cuidadores prestam todos os cuidados neces-
sarios ao seu familiar sem nenhum tipo de ajuda.

O cuidador familiar geralmente reside na mesma
casa e incumbe-se de prestar a ajuda necessaria ao
exercicio das atividades diarias do ser cuidado de-
pendente, como higiene pessoal, medicacéo de rotina,
acompanhamento aos servigos de satde e a outros
servicos requeridos, como, por exemplo, bancos ou
farmacias (Yuaso, 2007).

O cuidador familiar € de fundamental importan-
cia na concretizacdo de um Programa de Assisténcia
Domiciliar, pois representa o elo entre o ser cuidado,
a familia e a equipe multiprofissional (Diogo e Duarte,
2005). Geralmente a funcdo de cuidador é assumida
por uma Gnica pessoa, denominada cuidador principal,
seja por instinto, vontade, disponibilidade ou capaci-
dade (Menezes, 1994).

A arte de cuidar

Existem algumas atitudes sobre ser cuidador que va-
lem a pena ser lembradas (Silva, 2000):

- Aprender a escutar; buscar entender o que o outro
quer transmitir; ndo interrompé-lo quando ele quiser
falar; esperar que ele conclua seu raciocinio;-

- Esforcar-se para aceitar o outro como ele é, ja que a
vida se apresenta de diferentes formas;

- Dispor-se a aprender com todos, sabendo também
receber carinho, atencéo e feedback. Comunicacdo e
comunhéo sdo termos que possuem a mesma raiz;

- Por-se a servico das necessidades do outro sem se
descuidar das proprias; lembrar o provérbio que diz
que ninguém da o que ndo tem; ndo descuidar da ali-
mentacdo, da reflexdo, do lazer e da meditacao;

- Acompanhar as mudancas e o movimento da vida em
si préprio e nos outros;

- Partilhar o aprendizado das experiéncias, para que
os outros também possam aprender com elas; permitir
que as pessoas vivam suas proprias experiéncias;

- Ter em mente que a integridade € mais importante
que a perfeicéo e que ela é um instrumento disponivel
em qualquer atendimento;
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- Aprender a lavar ndo s6 as mé&os a cada paciente, mas
também as magoas do proprio coracéo;

- Ser coerente, pois a comunicacdo vai além das pala-
vras, € composta também de gestos, atitudes, expres-
s6es faciais, tom de voz, e até de siléncio;

- Evitar rotular as pessoas, pois elas sdo Unicas; crer
que cada um estd fazendo o melhor de si;

- O tempo € precioso para o cuidador, assim como para
os pacientes, por isso é necessario aprender a atender
prontamente a campainha ou justificar a demora no
atendimento;

- Aprender a sorrir e a mostrar alegria e gratiddo por
estar cuidando;

- A humildade e o sentimento genuino de querer
aprender com os outros sdo muito eficientes para criar
harmonia. O oposto é imaginar que se esta aqui para
ensina-los.

Cuidador € o individuo que assume os cuidados no
contexto domiciliar e, nessa funcédo, representa o elo
entre o paciente, a familia e a equipe multiprofissio-
nal. Em nosso meio, até recentemente, utilizava-se a
denominacéo cuidador informal e formal. O cuidador
informal era o elemento da familia, ou agregado a ela,
que assumia as func¢des do cuidado em domicilio e o
cuidador formal era o individuo contratado pela familia
para substituir o cuidador informal em suas funcées,
podendo ser ou ndo um profissional ligado a area de
enfermagem (Duarte e Diogo, 2005).

Em muitas familias, trabalhadores domésticos
mais préximos aos idosos, ou que desenvolvem al-
guma afinidade por eles, com frequéncia passam a
assumir as func¢des de cuidadores sem ao menos ser
habilitados para essas funcdes. As polémicas geradas
nas discussdes quanto a figura do cuidador culminam
com a tentativa de homogeneizacdo de conceitos em
nosso meio (Duarte e Diogo, 2005).

Uma proposta ligada ao Programa Nacional do Ido-
so define cuidador como familiar, leigo e profissional
(Duarte e Diogo, 2005).

Menezes (1994) afirma que os cuidadores podem
assumir essa funcdo por instinto, vontade, capacida-
de ou conjuntura. Este Gltimo item parece ser o mais
frequentemente encontrado em nosso meio. Quando
pertencente ao contexto familiar, o cuidador assume
funcdes para as quais néo foi preparado e as executa
muitas vezes sem interrupcdes ou substituicdes. E o
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grande depositario das orienta¢des da equipe multipro-
fissional, responsavel pelo atendimento domiciliario.

Pensar na familia € um desafio para os profis-
sionais de satude, sobretudo num contexto em que o
cuidado esta orientado a atender as necessidades do
individuo e ndo da unidade familiar, indo além de orien-
tar e esperar a colaboracdo da familia no desempenho
de acBes de cuidado em prol do familiar doente; € tomar
a familia como perspectiva, tendo como principal de-
safio tentar viver como parte de uma familia, sem ser
daquela familia (Angelo, 1997).

0 cuidador informal e sua relagdo com o paciente

O cuidador informal, ao prestar cuidados ao ser cuida-
do dependente, pode apresentar alguns sentimentos po-
sitivos ounegativos. A sobrecarga do cuidador pode ser
um exemplo de elemento negativo no cuidado informal,
enquanto o seu grau de satisfagdo pode ser elemento
positivo. Sendo ambos componentes independentes,
eles poderdo se converter em potenciais preditores
de qualidade de vida do cuidador informal (Martin e
Roncon, 2000).

Diante disso, deve-se pensar na sobrecarga que
significa a existéncia de uma Gnica pessoa para cuidar
de um ser com distarbios neuroldgicos, extremamente
dependente (quadro frequentemente encontrado na
pratica clinica). Muitas vezes, uma s6 pessoa fica en-
carregada derealizar todos os cuidados do paciente. Os
cuidados s&@o mais exigentes quanto mais acentuado
for o grau de dependéncia. Quando se lida com doen-
cas consideradas agudas, o periodo de necessidade de
cuidar € limitado, restringindo-se a alguns dias, na
maioria das vezes, até que possa ser observada a recu-
peracdo da satude e do ritmo de vida da pessoa. Quem
auxilia o outro a se recuperar de, por exemplo, uma
cirurgia simples, passa por uma mudanca na rotina,
mas pode retomar suas atividades apds o restabeleci-
mento do paciente. Quando, porém, as doencas ou os
agravos a salde sdo crénicos, particularmente as de
natureza sequelar ou degenerativas, ndo ha previsédo
de encerramento da administracédo dos cuidados, que
muitas vezes s6 aumentam.

O fato de os pacientes com afeccdo neurologica apre-
sentarem esse tipo de situacdo ou enfermidade faz com
que os cuidadores ndo possam contar com um periodo
de férias dos cuidados, a menos que a familia tenha uma
organizacdo que permita isso. Araridade dessa Gltima
condicdo faz pressupor cuidadores que devem merecer



maior atencdo. O cuidador estressado corre o risco de
transferir sua insatisfacédo para o paciente, chegando,
muitas vezes, a ser agressivo e intolerante. E necessario
que o cuidador consiga descansar apds curtos espagos
de tempo, ja que o cansaco é cumulativo,

A necessidade de prestar os cuidados sistemati-
camente e a tensdo provocada pela complexidade que
envolve sua administracdo podem fazer com que os
cuidadores se tornem pacientes em potencial. Muitas
vezes eles se esquecem de cuidar de si préprios, da
prépria satde, para prestar atendimento aos pacientes,
relegando-se a um segundo plano, tendo que cumprir
obrigacdes de uma rotina estafante. Ndo raro se ob-
serva o adoecimento do cuidador durante o exercicio
do seu papel.

A equipe de satde deve orientar esses cuidadores
a providenciarem uma divis&do dos cuidados, em que
varias pessoas se responsabilizem pelo tratamento,
ndo havendo, assim, sobrecarga para ninguém. Na
realidade, isso tem se revelado uma tarefa muito com-
plexa. Uma vez que a obrigacdo de cuidar néo € de uma
pessoa apenas, € comum que os cuidadores principais
esperem que outros se oferecam para ajudar. O auxilio
costuma aparecer no inicio da instalacédo da doenca,
porém, com o passar do tempo, a tendéncia é que os
coadjuvantes se afastem deixando o cuidador principal
responséavel pelos cuidados.

Embora alguns cuidadores necessitem de ajuda de
outras pessoas, muitas vezes percebem-se impedidos
de solicita-la, pois sentem a divisdo de cuidados como
um atestado de que ndo conseguem se desvencilhar
das tarefas sem a ajuda de terceiros, ndo demonstran-
do, com seu comportamento, precisar de auxilio. N&do
€ raro que o cuidador principal negue aceitar ajuda,
sentindo-se onipotente, acreditando que pode cuidar
de tudo sozinho. Essa atitude gera, muitas vezes, uma
acomodacédo por parte de outros familiares. Alguns
acreditam que apenas eles préprios sdo capazes de
cuidar do paciente, ndo delegando tarefas para os
outros. Geralmente, eles reclamam da falta de ajuda,
porém afastam as pessoas que poderiam tomar esse
tipo de iniciativa. Alguns cuidadores chegam a apre-
sentar quadros depressivos apos a decepcdo de ter de
se deparar com a impoténcia diante da debilidade da
sadde do paciente e os limites de sua atuacéo.

Asrepercussdes familiares da situacéo de doencae
cuidados podem contribuir para o quadro de estresse

do cuidador. Familiares que s6 aparecem de vez em
quando para criticar o trabalho de quem esta prestando
os cuidados mais amitde, bem como aqueles que se
afastam justamente nos momentos de maior tenséo e
necessidade de ajuda sdo exemplos disso.

Uma vez que se consiga dividir a tarefa, € necessa-
rio que o cuidador tenha momentos de lazer, faca algo
que lhe dé prazer para repor a energia gasta com os
cuidados. O lazer aqui referido ndo precisa ser uma
grande viagem, pode ser uma simples caminhada dia-
ria pelo quarteirdo ou uma conversa com amigos. Isso
ndo deve ser considerado um luxo, mas parte parte do
tratamento, pois quanto mais descansado e tranquilo
estiver o cuidador melhor sera seu desempenho com
o paciente. Sem essa percepcéo, o fato de desfrutar de
momentos de lazer pode fazer com que o cuidador se
sinta culpado, ja que o paciente tem limita¢des e nédo
pode acompanha-lo.

A culpa pode aparecer também quando o cuidador
experimenta sentimentos negativos em relacéo ao
paciente, como raiva, pena e sensac¢éo de néo saber o
que fazer diante de algumas situa¢des. Embora esses
sentimentos facam parte da condi¢do do ser humano,
muitas vezes os cuidadores tém formacdo pessoal,
familiar e religiosa que os impede de reclamar em
situaces como desse tipo.

O cuidador vai perceber os cuidados levando em
conta a qualidade da relacdo que havia estabelecido
anteriormente com a pessoa portadora da afecgéo
neurolégica. A forma como o relacionamento entre as
duas partes - paciente e cuidador - for se constituindo
influenciara diretamente o convivio entre elas, poden-
do significar melhor ou pior qualidade na prestacgéo de
cuidados. A tendéncia é que os cuidados sejam mais
bem administrados quando o cuidador traz em sua his-
toria de vida um bom relacionamento com o paciente,
empenhando-se para que tudo ocorra da melhor forma
possivel. Quando ha, porém, muita hostilidade nessa
relacdo, os cuidados podem ser prestados sem a devida
atencdo ou até de forma hostil ndo ocasionais. Assim
como a insatisfacdo do cuidador pode ser transferida
para o paciente, este também pode descarregar na
pessoa que cuida dele raiva, insatisfacido ou vergonha
pela situacéo de dependéncia que vive. Um comporta-
mento assim pode magoar o cuidador. Contudo, por
vezes, essa pode ser a forma de o paciente extravasar
sua angustia. As vezes, a limitacdo do paciente é tdo
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severa que o Gnico comportamento ativo que ele pode
ter € reclamar, exercendo, assim, o direito de decidir
algo sobre sua vida.

Por vezes, o paciente pode regredir na sua condicéo
de satude, necessitando de maior atenc¢&o. Diante desse
quadro, o cuidador tende a superproteger o paciente
fazendo todas as atividades por ele. E necessario que
o cuidador imponha limites as vontades do paciente,
deixando que ele faca tudo o que puder sozinho, mes-
mo que em muitas ocasides seja dificil distinguir um
pedido real de ajuda de um comportamento exclusivo
para chamar atencdo. Quanto mais descansado estiver
o cuidador, melhor ele realizara seu papel, tendo con-
di¢des de discernir entre uma solicitagdo pertinente e
um excesso. Essa diferenciacgéo vai guiar as atuacdes
do cuidador para com o paciente.

Na observacdo do dia a dia, caracteristicas da
relacdo paciente—cuidador revelam-se: enquanto os
cuidadores acreditam que os pacientes estdo cada
vez mais incapacitados para as atividades da vida
diaria, ndo conseguem perceber o que os eles podem
fazer sozinhos, numa manifestacéo de protecionismo
exagerado, enquanto os pacientes podem se sentir um
peso para os cuidadores.

A revisédo de literatura tem mostrado um despertar
crescente emrelacdo aos cuidadores. Os estudiosos desse
assunto ndo tém medido esforcos no sentido de eviden-
ciar que uma das estratégias do cuidado com qualidade
€ proporcionar apoio e atencdo ao cuidador (Duarte e
Diogo, 2000; Diogo e Duarte, 2005; Yuaso, 2007).

Esse trabalho tem como objetivo identificar os
significados do cuidador de pacientes com afec¢édo neu-
rologica, tendo como cenério a Unidade de Neurologia
do Hospital das Clinicas Samuel Libanio e o domicilio
dos pacientes, na cidade de Pouso Alegre, MG.

Meétodos

Um trabalho de abordagem qualitativa e do tipo ex-
ploratério foi realizado na Unidade de Neurologia do
Hospital das Clinicas Samuel Libanio e no domicilio
dos pacientes com afeccdo neurolégica e de seus cuida-
dores familiares. A casuistica foi constituida por vinte
e uma pessoas chamadas de cuidadores familiares, que
estavam cuidando de pacientes neurolégicos, tanto no
ambito hospitalar quanto no domiciliar, sendo o tipo
de amostragem intencional ou racional.
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Os critérios de elegibilidade foram: ser cuidador
familiar com capacidade de comunicacdo verbal, de
ambos os géneros, com idade a partir de 18 anos, que
estivessem cuidando de paciente neurolégico no am-
bito hospitalar ou domiciliar. Os critérios de exclusdo
limitaram-se a recusa em participar do estudo e ao néo
preenchimento dos requisitos de incluséo.

Para arealizacdo das entrevistas tanto no Hospital
como no domicilio, os cuidadores tiveram conhecimen-
to do objetivo da pesquisa e da suarelevancia cientifica
e social. Foram orientados quanto a entrevista, liber-
dade de participar ou ndo do estudo, ao anonimato, ao
sigilo em relacdo aos dados obtidos, assim como foram
esclarecidas todas as suas davidas. Ap6s a anuéncia,
os participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

Apés agendamento, as entrevistas foram realizadas
em local adequado. Seu contetido foi transcrito integral-
mente e as fitas foram posteriormente destruidas.

A coletade dados foirealizada por meio de entrevis-
ta semiestruturada, formada por questdo relacionada
com o significado de ser cuidador familiar de paciente
com afecc¢do neurologica.

Os preceitos éticos foram respeitados, segundo a
Resoluc¢do 196/96 do Conselho Nacional de Satide, no
que diz respeito i aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa da Instituicdo onde o estudo foi realizado.

As estratégias de analise dos dados basearam-se

nas diretrizes metodolégicas do Discurso do Sujeito Co-
letivo (Lefévre e Lefévre, 2005). Foram adotadas neste
estudo trés figuras metodolégicas: expresses-chave,
ideia central e o discurso do sujeito coletivo.
- Expressdes-chave (ECH): sdo partes ou todo o conted-
do das transcricdes literais do discurso de cada sujeito,
que devem ser identificados e destacados (sublinhados,
coloridos ou iluminados) pelo pesquisador; revelam a
esséncia do discurso ou a teoria subjacente.

- Ideias Centrais (IC): € um nome ou expresséo lin-
guistica que revela e descreve de maneira sintética,
precisa e fidedigna o sentido de cada um dos discursos
analisados e de cada conjunto homogéneo de ECH, que
posteriormente vai dar origem ao Discurso do Sujeito
Coletivo (DSC). E importante assinalar que as IC néo
sdo uma interpretacdo, mas uma descrig¢do do sentido
do depoimento ou de um conjunto de depoimentos.
As IC podem ser resgatadas por meio de descricGes
diretas do sentido do depoimento, revelando “o que foi



dito”, ou por meio de descri¢des indiretas ou mediatas
que revelam o tema do depoimento ou “sobre o que” o
sujeito enunciador esta falando. Nesse Gltimo caso,
sera preciso, ap6s a identificacdo do tema, reconhecer
as IC correspondentes.

- Discurso do Sujeito Coletivo (DSC): é um discurso
redigido na primeira pessoa do singular e composto
pelas ECH que tém as mesmas IC.

Para o tratamento e a analise dos dados, obedeceu-
se rigorosamente a seguinte ordem:

Antes do inicio da transcricdo dos dados, as respos-
tas foram lidas varias vezes, para que se tivesse uma
ideia panoramica e melhor compreenséo dos textos.
Dando continuidade, foram cumpridas seis etapas:

- Copiar integralmente o contetddo de todas as respos-
tas referentes ao questionamento, no Instrumento de
Analise de Discurso 1.

- Identificar e colocar em itdlico, em cada uma das res-
postas, as expressodes-chave das ideias centrais.

-Identificar as ideias centrais e coloca-las nas caselas
correspondentes.

- Identificar e agrupar as ideias centrais de mesmo
sentido, de sentido equivalente ou de sentido comple-
mentar.

- Criar uma ideia central que expresse, da melhor
maneira possivel, todas as ideias centrais de mesmo
sentido, de sentido equivalente ou de sentido comple-
mentar.

- Construir o Discurso do Sujeito Coletivo para cada
grupo identificado na etapa anterior, utilizando o
Instrumento de Analise de Discurso 2.

Resultados

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas dos cuida-
dores familiares de pacientes com afeccées neurolégicas.

v =]

Caracteristicas

Local da entrevista

hospital 13 61,90
domicilio 08 38,09
Género

masculino 06 28,57
feminino 15 71,42
Idade

media 43,90
desvio-padrao 15,80

Estado civil

casado 17 80,9
outros (solteiro, divorciado e separado) o4 19,04
Nivel de escolaridade

Analfabeto ol 4,76
Ensino fundamental incompleto 12 57,1
Ensino fundamental completo ol 4,76
Ensino médio incompleto ol 4,76
Ensino médio completo o4 19,04
Ensino superior completo 02 9,52
Profissdo dos cuidadores do paciente neurolégico

Balconista I 4,76
Aposentado 2 9,52
Do lar 8 38,09
Técnico em comunicagdes | 4,76
Auxiliar enfermagem 2 9,52
Auxiliar de servigos gerais I 4,76
Vendedora I 4,76
Enfermeira I 4,76
Auditoria de qualidade I 4,76
Lavrador I 4,76
Costureira | 4,76
Musico I 4,76
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Quadro 1 - Ideias principais, sujeitos e frequéncia do tema “ser cuidador familiar”.

Ideias Centrais Sujeitos Frequéncia das Ideias
Cuidar 6,7,8,9,11,15,16,18,19,21 10
Carinho e responsabilidade 1, 4,14,17,20 5
Ato de amor 2,3,5, 11, 16 5
Missdo e vocacdo 12 |
Obrigacdo 13 I
Dificuldade 10 l

0s DSCs emergentes do tema referente aos signifi-
cados de cuidador familiar foram os seguintes:

Primeiraldeia Central: Cuidar

“E cuidar, por n3o ter outra pessoa para cuidar, por
ndo ter outro recurso, € uma obrigacdo que a gente
ndo quer, tem que cuidar. E cuidar da minha mée. Eu
acho que aprendi muito cuidando dela. Adoro cuidar
dela. Sofri cuidando dela. Eu me senti na obrigacéao
de estar cuidando porque ele é meu pai. E arregacar
as mangas e cuidar. E uma area que eu gosto, porque
a gente gosta de cuidar.”

Segunda Ideia Central: Carinho e responsabilidade

“Cuidador familiar para mim € o carinho que eu tenho
por ela, um ato de muita responsabilidade. E uma pes-
soa que eu me sinto responsavel, sou o Gnico filho que
mora com ela, eu mesmo quero cuidar. E uma respon-
sabilidade muito grande. E um gesto de carinho, um
problema que vem para vocé e vocé tem que fazer.”

Terceira Ideia Central: Ato de amor

“E tomar conta da pessoa, lidar com carinho e partici-
par do sofrimento e do melhor momento. E ajudar, ter
carinho, paciéncia, dar atencédo e amor. Logo sinto o
maior prazer em cuidar dele. E a0 mesmo tempo um ato
de amor que leva a ver tudo na figura de Cristo.”

Quarta Ideia Central: Misséao e Vocacao

“E uma missfo e uma vocacio que a gente recebe.”
Quinta Ideia Central: Obrigacdo

“Acho que para mim é uma obrigacéo.”

Sexta Ideia Central: Dificuldade

“E uma dificuldade porque a vida da gente muda
tudo.”
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Discussao

Ao analisar os significados de “ser cuidador familiar”,
observaram-se diversas as ideias centrais, que podem
ser divididas em dois blocos distintos, estando o pri-
meiro relacionado aos aspectos positivos do ato de

”, o«

ser cuidador (“cuidar”; “carinho e responsabilidade”;

”,

“ato de amor”; “misséo e vocacg&o”). O segundo bloco
esta relacionado aos sentimentos negativos dessa
funcéo, representados por “obrigacéo” e “dificuldade”.
Esses resultados coincidem com o que diz Diogo e
Duarte (2005), quando afirmam que a tarefa de cuidar
pode trazer beneficios ou resultados positivos, como
satisfacdo, melhora no senso de realizacdo pessoal,
aumento do sentimento de orgulho por ser cuidador,
habilidade de enfrentar novos desafios e melhora no
relacionamento com o ser cuidado, assim como retri-
buic&o por beneficios recebidos e outros. Entretanto,
o que prevalece € a sobrecarga ou 6nus advindo do es-
tresse emocional, desgaste fisico, problemas de satde,
limitacdes para as atividades de trabalho e lazer, além
de conflitos familiares, incerteza e inseguranc¢a quanto
ao trabalho realizado. Campos (2005) alerta que essa
diversificacdo de sentimentos divide os cuidados em
dois grandes polos que podem ser denominados de
positivos e negativos.

Nédo ha cuidador absoluto. O cuidador também
precisa ser cuidado. Ele precisa de alguém que lhe dé
suporte, que o substitua em suas funcdes, que seja para
ele um provedor, que lhe ofereca protecéo e apoio, faci-
litando o seu desempenho, compartilhando de algum
modo sua tarefa.

O primeiro significado de ser cuidador familiar
foi evidenciado pela palavra “cuidar”. Segundo Boff
(2003), cuidar é mais que um ato, € uma atitude que



geramuitos outros atos. O ato de cuidar esta naraiz do
ser humano, na sua constituicdo e na sua esséncia.

De acordo com Waldow (1998), o cuidado humano é
uma forma €tica e estética de viver, que tem inicio pelo
amor a natureza e passa pela apreciacdo do belo; con-
siste norespeito a dignidade humana, na sensibilidade
para com o sofrimento e aceitacdo do inevitavel.

Leininger (1984) engloba a ideia de cuidar/cuidado
em suas diferencas nas diversas similaridades e cultu-
ras do Universo, dai a denominacé&o cultural do cuidado.
Identificou diferencas nas formas de as pessoas se
expressarem e se comportarem em relacéo ao cuidar/
cuidado. Essas diferencas parecem estar ligadas a
padrdes culturais. O cuidado humano esta embutido
em valores, os quais independentemente do enfoque,
priorizam a paz, a liberdade, o respeito e o amor, entre
outros aspectos.

Lindenbaum e Look (1993) afirmam que o cuidado
esta vinculado a valores humanitarios, atitude de
compaix&o e empatia. Segundo Boff (2003), Cuidar é
especial e precisa de sentimento e os cuidadores pre-
cisam acreditar nisso e fazer com o coracéo; isso faz a
diferenca, pois o grande desafio para o ser humano é
combinar trabalho com cuidado.

” o«

“Carinho e responsabilidade”,

”

ato de amor”, “mis-
sdo evocacgdo” sdo sentimentos que estdo presentes de
maneira constante na vida do cuidador, como se fos-
sem latentes no ser humano, bastando apenas ativa-los
para que entrem em ac¢do. De acordo com Silva (2000),
cuidar € na verdade aspergir amor, esbanjar carinho e
felicidade a quem precisa. O ato de cuidar esta inerente
a condicdo humana (Campos, 2005).

Fica evidente a necessidade de alguém, em especial
dos profissionais de satde, de observar como os cui-
dadores de pessoas com afeccdo neurologica estdo se
comportando diante dos ser cuidado e estabelecerem
estratégias, juntamente com a familia, no sentido de
compartilhar suas tarefas com os demais membros
da familia.

Conclusoes

Os significados de “ser cuidador familiar”, na perspecti-
va dos cuidadores familiares, foram: “cuidar por néo ter

” o«

outra pessoa”, “uma obrigacdo que a gente ndo quer”,

arregacar as mangas e cuidar”, “um gesto de carinho”,

” o«

“uma responsabilidade muito grande”, “tomar conta da

pessoa, lidar com carinho e participar do sofrimento e

” «

dos melhores momentos”, “a0 mesmo tempo um ato de
amor que leva a ver tudo na figura de Cristo”.

Osresultados desse trabalho coincidem com outros
estudos ja realizados sobre o tema e sugerem que os
profissionais de satude, diante de situacdes que de-
mandem cuidadores, despertem para as necessidades
destes, ou seja, € necessario que eles possam conside-
rar as duas faces do processo cuidativo: o paciente e
o cuidador.

E imprescindivel orientar o familiar que vai as-
sumir a tarefa de cuidador, assim como os membros
familiares, sobre a necessidade e a importancia da
rede de apoio familiar que deve existir entre ele e a
familia, para que o cuidador possa desempenhar bem
suas tarefas. As relacdes nesse contexto requerem um
aprendizado que tem por base delicadeza, atencéo,
dedicacdo e respeito.
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