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Apoio social na experiéncia do familiar cuidador

Social support in the family caregiver experience

Ana Karina Monte Cunha Marques *
Fatima Luna Pinheiro Landim?

Patricia Moreira Collares?

Rafael Barreto de Mesquita®

!Faculdades Nordeste,
Associagdo Cearense de
Educacéo e Cultura. Av.
Santos Dumont 7.800,
Dunas. 60190-800
Fortaleza CE.
akmcmlica@hotmail.com
2 Diretoriado Centro de
Ciéncias da Saude,

Universidade de Fortaleza.

3 Departamento de
Fisioterapia, Hospital
Universitario da
Universidade Estadual de
Londrina.

Abstract This is a qualitative and descriptive
study aiming to know the experience of taking
care of sick people in the context of homes, ana-
lyzing the implications of the social support in
the physical and emotional health of the family
caregiver. The data had been collected by means
of the semi-structured interview with 18 family
caregivers of people with chronic illnesses. The
technique of the Collective subject discourse was
used for the organization of the data. One evi-
denced that all the informers were of the femi-
nine sex, with average age of 50 years and medi-
um instructional level. They took care uninter-
ruptedly of sick people predominating the moth-
ers with sequel of stroke. They reported health
complications related to the care carried through:
back pain, hypertension, migraine and depres-
sion. The collective speeches are suggestive of the
break of the social networks and of the scarcity of
support, leading the person to reject the caregiver
condition. The overload was characterized by the
caregiver to face innumerable situations which
he did not succeed to manage it.

Key words Family caregiver, Social network,
Social support

Resumo Estudo qualitativo, do tipo descritivo,
objetivando conhecer a experiéncia de cuidar de
pessoas doentes no contexto dos lares, analisando
as implicacdes do apoio social na saude fisica e
emocional do familiar cuidador. Os dados foram
coletados por meio da entrevista semi-estrutura-
da junto a dezoito familiares cuidadores de pes-
soas com doengas cronicas. A técnica do discurso
do sujeito coletivo foi utilizada para a organiza-
¢do dos dados. Constatou-se que todos os infor-
mantes eram do sexo feminino, com idade média
de cinquenta anos, possuiam até o nivel médio de
escolaridade, cuidavam ininterruptamente de
pessoa doente, predominando as maes com seque-
la de acidente vascular cerebral. Relatavam com-
prometimento da sua saude relacionado ao cui-
dado realizado: dor na coluna, hipertensdo, enxa-
queca e depressdo. Os discursos coletivos sdo su-
gestivos da quebra das redes sociais e da escassez
de apoio, levando a pessoa a rejeitar a condigdo de
cuidador. A sobrecarga ficou caracterizada pelo
familiar cuidador perceber-se diante de inime-
ras situaces de enfrentamento, muitas das quais
nao conseguia administrar.

Palavras-chave Familiar cuidador, Rede social,
Apoio social
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Introducéo

O presente artigo é parte de uma dissertacdo e
evidencia os principais achados em funcdo do
objetivo: conhecer a experiéncia de cuidar de pes-
soas doentes no contexto dos lares, analisando
as implicagBes do apoio social na sadde fisica e
emocional do familiar cuidador.

Uma vez que os interesses se voltem para bus-
car explicacdes de como acontece a dindmica da
vida no interior das sociedades, bem como a re-
percussao desta na saide dos individuos, havera
necessidade de lidar com as redes tecidas de rela-
¢Oes que se efetivam no cotidiano de cada um e
ao longo de toda uma existéncia.

Foi John Barnes quem, no inicio dos anos
cinquenta, pela primeira vez, aplicou a ideia de
rede como um conjunto de pontos, alguns dos
quais ligados por linhas, para analisar a dindmi-
ca social. Barnes foi fortemente impressionado
pelo papel que as relagdes de parentesco, amiza-
de e vizinhanca tinham na estruturagdo e na pro-
ducéo de uma comunidade integrada. Estas re-
lagBes primordiais ndo estavam diretamente li-
gadas a locais ou a estruturas politicas e econo-
micas formais, mas constituiam uma esfera re-
lativamente informal de relagdes interpessoais.
SistematizacOes posteriores se deram em 1969,
com Clyde Mitchell, que generalizou a concep-
cdo de relagdes interpessoais, desenvolvida por
Barnes, mediante o conceito de ordem pessoal;
traduziu esse conceito como “o padrdo de liga-
¢Oes pessoais que os individuos tém com um con-
junto de pessoas, € as ligacBes que estas pessoas
tém entre elas”. Esses padrdes de interagéo signi-
ficavam para Mitchell a esfera da analise de redes
interpessoais e constituidos com suporte na: (1)
comunicagao, que envolve a transferéncia de in-
formacdo entre individuos, a criacdo de normas
sociais e a cria¢do de consenso; (2) acéo instru-
mental ou transacional, que envolve a transfe-
réncia de bens e de servigos entre pessoas*?,

Na atualidade, as redes sociais configuram
campo de saber em rapido crescimento em todo
o mundo. Disciplinas tanto pertencentes as cién-
cias“duras” (matematica, fisica, informatica etc.)
como também as ciéncias “brandas” (sociologia,
psicologia, ecologia, antropologia, linguistica)
estudam as relagfes sociais. Tal fato® atesta certa
posicdo privilegiada dos trabalhos em analises
de redes sociais, exatamente por sua caracteristi-
cainterdisciplinar.

Em pesquisa concluida pela cientista social
Sonia Aguiar®, da Universidade Federal Fluminen-
se, evidenciou-se o crescente nimero de estudos

no Brasil que trazem as redes sociais como objeto
de producéo. De acordo com a citada pesquisa-
dora, as redes sociais constituem métodos de in-
teragdes que sempre apontam algum tipo de
mudanga concreta na vida do individuo, no cole-
tivo e/ou na(s) organizacdo(des) envolvida(s).

Em especial, estudos sobre as redes sdo desen-
volvidos pela area da satde, focando os beneficios
do apoio social proporcionado pelas pessoas em
interacdo. Enquanto o termo rede é adotado em
sentido amplo, e na realidade das redes pessoais
descreve conjunto de pessoas com as quais um
individuo mantém contato, as pessoas em intera-
¢do ajudam umas as outras de maneiras diferen-
tes, caracterizando a situacdo de troca e fazendo
migrar, da psicologia da salde para a teoria das
redes sociais, 0 conceito de apoio ou suporte soci-
al, na versdo norte-americana social support 3. Por
interesses comuns e atitudes voluntéarias, ou por
imposicdo de uma estrutura formalizada de tra-
balho, as pessoas funcionam umas para as outras
como apoio nas fungdes que necessitam desempe-
nhar ou na resolugdo de problemas®.

No campo das argumentagdes, em favor da
ideia de que as interacGes sociais que uma pessoa
tem ou desenvolve, ao longo de seu ciclo vital,
podem, de varias formas, promover melhores
condicOes de vida e de salde, existe uma literatu-
ra substancial®®. Nesse contexto, o apoio social
percebido refere-se a avaliagdo que o individuo
faz dessas relacBes, nos varios dominios da sua
vida, e em fungdo das quais julga que é querido e
que lhe reconhecem valor, & avaliacdo que faz da
disponibilidade dos outros proximos e da possi-
bilidade de a eles recorrer quando necessitar®.

Ao descrever apoio social informal, Landim?
o0 evidencia caracterizado pelas redes pessoais que
dao suporte as atividades cotidianas. Em contra-
partida ao apoio formal — advindo das organiza-
¢Oes como hospitais e demais servigos de salde,
dos programas governamentais, e de profissio-
nais qualificados —, sob a primeira rubrica, os
autores assinalam comportar uma variedade de
recursos e estratégias advindas da rede de relagdo
interpessoal (componentes familiares, amigos,
vizinhos e outros) que permitem aos individuos a
busca e a obtengéo de ajuda de toda espécie.

E que, partindo de varios dispositivos de
apoio e de solidariedade oferecidos pelos agentes
nao inscritos no campo médico, as pessoas po-
dem encontrar ajuda para si, seja por se utiliza-
rem mais eficazmente dos proprios recursos fa-
miliar e comunitario, seja porque as redes favo-
recem um intercambio mais igualitario com o
sistema institucionalizado. A ativacdo das redes



favorece, assim, que as pessoas experimentem o
sentimento de solidariedade, ao tempo em que
diminuem o de abandono*2.

Antes, todavia, de se fazer afirmac@es acerca
do potencial positivo das redes, é necessario co-
nhecer a caracteristica e a qualidade das intera-
¢Bes humanas realizadas no &mbito destas, bem
como se nas interacdes ocorre a oferta/troca dos
suportes exigidos para cada situagao vivenciada®*.

Desde a década de setenta, acumulam-se evi-
déncias de relagfes entre caracteristicas do apoio
proporcionado pelas relagfes sociais e 0 maior
ou menor sofrimento fisico e psiquico, conse-
guentemente, maior ou menor mortalidade ge-
ral**%, De mesmo modo que as redes sociais
podem ser associadas & recuperacdo da saude e
prevencdo de doengas, a escassez ou inadequa-
¢do de apoio proporcionado pode ter implica-
¢Bes negativas na vida das pessoast’é,

O interesse pelo tema das redes sociais em
salde aufere, com efeito, e, neste artigo, é conce-
dida énfase ao apoio social percebido, naquilo
em que essa varidvel guarda de relagdes com a
saude fisica e psicoldgica do cuidador dentro de
realidade especifica.

Na grande &rea da satde, o termo “cuidador”
se aplica a realidade de pessoas que prestam cui-
dados em prevengdo, protecdo e recuperagao da
saude, de maneira formal ou informal. O cuida-
dor formal é aquele que possui conhecimentos
adquiridos em treinamentos direcionados, refe-
rentes a profissdo, em geral recebendo remune-
racdo em troca de seus servigos. O cuidador in-
formal é representado pelo segmento leigo, nor-
malmente um membro familiar, o que resulta na
expressao familiar cuidador (FC). Essa pessoa
assume a responsabilidade, dedicando grande
parte de seu cotidiano a rotinas de cuidado com
a pessoa doente, com pouco ou quase nenhum
conhecimento técnico, mas em resposta as ne-
cessidades que as condicdes de vida lhe imp&em?®.

Desde 0s anos cinquenta e, de maneira mais
expressiva, entre as décadas de setenta e oitenta,
pesquisadores de varios paises investigam siste-
maticamente a experiéncia do FC, demonstran-
do que os cuidados intensivos prestados aos pa-
cientes no dia a dia, associados as dificuldades
encontradas no desempenho do papel de cuida-
dor, resultam em mudangas nas atividades de
vida diaria e no funcionamento psiquico dos in-
dividuos envolvidos?®?. Em outras palavras, o
cuidador sem suporte pode ser um futuro paci-
ente, isto porque, por imposigdo ou escolha, ge-
ralmente, é tdo pressionado por necessidades
imediatas do doente que se esquece de si%.

Na cidade de Fortaleza, em um evento que
reuniu familiares e pacientes vitimas de AVC, evi-
denciaram-se as dificuldades encontradas pelos
FC, dando énfase a auséncia de apoio formal efe-
tivo paraa realizacéo dos cuidados, especialmente
no que diz respeito a conseguir consultas, acom-
panhamento especializado e orienta¢Oes de como
lidar com o doente no dia a dia?.

No contexto da informalidade, importa aden-
trar os espacos dos lares para conhecer em que
acontecem a oferta de apoio social ao FC, bem
como a medida de favorecimento das a¢Oes que
desempenha.

Uma vez que a tendéncia de utilizagdo dos
familiares cuidadores de pacientes crénico-de-
pendentes é crescente em Nosso paist®?, a assis-
téncia a esse grupo deveria ser preocupagao soci-
al, de maneira que as a¢des fossem pensadas para
elaboracdo de uma agenda de politicas de plane-
jamento dos cuidados no domicilio, com detec-
¢éo precoce do perfil de cuidadores, bem como o
levantamento dos suportes existentes, com fins
de intervencdes focalizadas.

Estudo com essa natureza € ainda relevante
como forma de o profissional de satide conhecer
e atuar na problematica vivenciada pelo FC, as-
segurando apoio que Ihe permita continuar se
dedicando ao cuidado do seu doente, ao tempo
em que lanca méo de suas redes de apoio social
para a manutencao de seu bem-estar.

Método

O presente estudo é de abordagem qualitativa
do tipo descritivo, por ser possivel, por meio desse
desenho, tomar a palavra como material impor-
tante na investigagdo, revelando condices estru-
turais, os sistemas de valores e signos que carac-
terizam determinada cultura?.

Desenvolveu-se durante o primeiro semestre
de 2007, nos lares de dezoito FC, identificados
nos cadastros mantidos por uma Unidade Sadde
da Familia, bem como as planilhas de acompa-
nhamento domiciliario realizado pelas trés equi-
pes de atendimento a quatro bairros tradicio-
nais da cidade de Fortaleza (CE). Elegeu-se um
dos bairros para desenvolver o estudo.

Inicialmente, a equipe de nimero um, deno-
minada assim por critério ético, ofereceu lista dos
23 pacientes assistidos em domicilio; a equipe dois
listou dezessete e a equipe trés listou 37 clientes.
Dados como nome, idade, endereco e diagndsti-
0, ou motivo da solicitagdo de visita, foram usa-
dos para a triagem dos sujeitos participantes.
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Do total de pessoas listadas pelas equipes, fo-
ram excluidas as que ndo tinham procedéncia no
bairro eleito (42 pessoas); as que, mesmo habi-
tando aquele bairro, ndo manifestavam depen-
déncia no desenvolvimento de suas atividades di-
arias (onze pessoas); aquelas cujo endereco nao
pode ser confirmado (quatro), ou ndo foi locali-
zada em casa por ocasido da visita (uma); e aque-
les cujos familiares cuidadores, ainda durante
contato realizado por telefone para confirmacéao
de endereco, recusaram-se a participar do estudo
(um). No final, dezoito residéncias foram abor-
dadas e identificado ali o cuidador principal.

Para a caracterizacdo do FC, utilizou-se a defi-
nicdo de Ribeiro e Garrett?, segundoaqual o FC é
tido como a pessoa ligada por um grau qualquer
de parentesco (mulher/marido, irmao/irmé, filho/
filha, genro/nora, avd/avo, tio/tia, sobrinho/so-
brinha) que, nos Gltimos quatro anos, tenha tido
contato com o doente, assumindo o papel princi-
pal na assisténcia/cuidado e que ndo seja remune-
rada por desempenhar esse papel na familia.

Utilizou-se a entrevista semi-estruturada na
coleta de dados. Ressalte-se que, inicialmente, foi
intencdo aplicar instrumentos de anélise da rede
de suporte social que ja fossem validados na cul-
tura do pais, considerando a especificidade do
estudo a desenvolver. Analisando, todavia, os
instrumentos existentes, interpretou-se haver fra-
gilidades no tocante aos aspectos éticos e politi-
cos, na medida em que 0s instrumentos expres-
savam para os informantes as dimensdes valori-
zadas por seus idealizadores, ndo respeitando
especificidades de linguagem regional, perfil/ca-
racteristicas da populagéo-alvo, dentre outras.

Com essa natureza, mesmo nos casos referi-
dos de adaptagOes culturais para a realidade do
Brasil, a critica que se faz aos questionarios e es-
calas identificadas como traduzidas é a de que
elas ndo permitiriam apreender/captar, satisfato-
riamente, a experiéncia (0s sentimentos) das pes-
soas que se dedicavam ao cuidado de um familiar
doente no contexto domiciliario. Credita-se, pois,
ao pragmatismo dos instrumentos “estandardi-
zados” a impossibilidade de avaliar essa dimen-
sdo subjetiva do fenbmeno, ou seja, 0 instrumen-
to deixaria escapar o objeto dessa pesquisa.

Adotou-se a técnica do discurso do sujeito
coletivo (DSC) na organizacdo dos dados. Con-
forme Lefévre e Lefévre®, a técnica teve origem
nas ciéncias sociais e estad sendo apresentada ao
pesquisador como uma opgao para que se possa
lidar em uma escala coletiva ou social com o0s
pensamentos que sdo, obrigatoriamente, com-
postos de matéria discursiva.

Em respeito aos passos da técnica, apds serem
gravados e transcritos, o conjunto dos depoimen-
tos foi lido e transferidas as expressdes-chave
(ECH) para o instrumento de analise de discurso
(IAD1). No segundo passo, identificaram-se as
ideias centrais (IC), definidas como expresséo lin-
guistica que a revela ou mesmo descreve de forma
sintética e o mais fidedigna possivel o sentido de
cada um dos discursos analisados. O terceiro e
quarto passos se realizam apds identificar as IC,
etiquetando-as e transferindo-as para o IAD2. Eti-
quetar as IC permite ainda agrupé-las em IC-sin-
teses. A Ultima etapa da técnica da origem ao dis-
curso do sujeito coletivo (DSC) editado.

Os autores® traduzem o DSC como uma re-
construcdo descritiva das opinides emitidas pelos
informantes, resguardando sua natureza discur-
siva e, ainda, sua autonomia como objeto empi-
rico. Somente posterior a isso sdo feitas interpre-
tacBes com apoio de literatura pertinente/relevante.

A pesquisa incorpora preceitos basicos da
bioética, preconizadas pela Resolugdo n° 196/96,
do Conselho Nacional de Satude/Ministério da
Saude®, tendo sido aprovada pelo Comité de
Etica da Universidade de Fortaleza.

Resultados e discussao

Os resultados evidenciaram a prevaléncia de FC
do sexo feminino, com idade média de cinquenta
anos; a maioria era filha, seguida, em nameros,
de irmd e nora, duas esposas, uma mée e uma
sobrinha. Esses dados correspondem aos encon-
trados na literatura®-*. Constatou-se, ainda, um
tempo minimo de dedicacdo de cinco meses e
maximo de quarenta anos, como era o caso de
uma mée que cuidava do filho com paralisia ce-
rebral desde o nascimento.

Deparou-se com pessoas que, ao prestar o
cuidado, necessitavam reestruturar toda uma
forma de vida, o que podia significar privar-se
da rotina pessoal e sacrificar a satide3,

Em decorréncia do quadro clinico das pesso-
as doentes, havia necessidade de cuidado integral
24 horas. Ressalte-se o fato de, na realidade dos
lares abordados, os cuidados serem realizados
sempre pela mesma pessoa, que se responsabili-
zava por toda a conduta relativaao componente
familiar doente. Neri e Sommerhalder® identifi-
cam esse tipo de vivéncia com o favorecimento
da perda dos vinculos sociais.

Os familiares mais citados como dependen-
tes de cuidados foram as mées com idade média
de oitenta anos, seguidos de pai, marido, tio e tia,



filho. A morbidade que mais acometeu estas pes-
soas foi 0 AVC, patologia esta que, em muitos
dos casos, afetava irreversivelmente a vida desses
pacientes.

Tal como prevéem estudiosos do tema®-%,
grande parte das cuidadoras relatou algum tipo
de comprometimento da sua saide, como dor
na coluna, enxaqueca, hipertensdo, depressdo,
dentre outras; entretanto, a maioria “dificilmen-
te” procurava ajuda médica para si, por nao ter
com quem deixar o componente familiar doente.

Ainda, houve relatos da existéncia de confli-
tos entre FC e demais componentes da familia
por motivos financeiros e discordancias em rela-
¢do ao cuidado realizado com o doente. Obser-
vou-se que o FC que conciliava algum tipo de
atividade remunerada e tinha, por este motivo,
certa independéncia financeira, mantinha rela-
¢Bes mais cordiais dentro da familia, e se decla-
rava uma pessoa valorizada pelos demais.

Em relacéo ao apoio no cuidado direto com
o doente, os FC deixaram claro que a carga de
atividade era realizada quase sempre de forma
solitéaria, indicador que também pode ser cons-
tatado na literatura®“. Ndo houve relatos da
presenca de profissionais de satide como apoio
significativo para as agdes desenvolvidas, apenas
0s retornos aos médicos e as visitas domiciliarias
eram ensejadas para sanar duvidas.

Referindo-se ao apoio de toda espécie, as aju-
das eram tidas pelo FC como insatisfatérias di-
ante da demanda e da complexidade dos proble-
mas diarios a solucionar.

A familia nuclear, assim como a estendida,
guando referida, funcionava como apoio mate-
rial, ndo contribuindo com o cuidado direto para
com a pessoa doente. Apenas uma informante
referiu receber de seus parentes manifestagGes de
afeto (um abraco, um carinho), o que chama
atenc¢do para a precariedade das relagdes entre
s5as pessoas.

Como apoio emocional, destacou-se a reli-
gido, percebida como forma de aliviar conflitos
internos e favorecer uma aceitagdo por parte do
FC da situagdo vivenciada®.

A sobrecarga® ficou caracterizada pelo fato
de o familiar cuidador se ver sem apoio e perma-
nentemente diante de situacdes de enfrentamen-
to, ocasionando queixas de ordem objetiva e sub-
jetiva®?, associadas ao cuidado realizado.

Na fase seguinte, pdem-se sob analise os DSC
relacionados com a questao geradora “Fale o que
é, para voce, ter que cuidar do seu familiar doen-
te”. Dois discursos foram organizados em cor-
respondéncia com as IC: (A) cuidar néo é facil e

(B) cuidar é uma experiéncia gratificante de
aprendizado (Quadros 1 e 2).

Na composigdo deste discurso, estdo envol-
vidos doze FC. Nas suas falas, constata-se ser
negativa a representacdo feita por esses familia-
res a respeito do significado de cuidar, em casa,
de uma pessoa doente. As expressdes “cuidar ndo
é facil” e “cuidar é horrivel” caracterizam bem o
sentimento experimentado.

Constatou-se esse discurso como relaciona-
do aqueles membros familiares mais isolados
socialmente, que necessitavam lidar de modo
ininterrupto com a dependéncia fisica ou a inca-
pacidade mental do individuo doente. Atribui-se
ao limitado apoio de toda espécie uma gradativa
condigdo de esgotamento fisico-emocional, bem
como um cotidiano marcado pela intensividade
de agdes e dificuldades de resolver problemas?.
Nessa realidade, o cuidado prestado era encara-
do como “um sacrificio”.

Foi possivel identificar, por meio das ancora-
gens, todo sentimento negativo associado ao ato
de cuidar. Dentre as tais, reservou-se para evi-
denciar nesse recorte: “é uma cruz que botaram
no meu caminho e eu estou carregando”. Aqui,
em analogia ao ritual cristdo que marca o calva-
rio de Jesus Cristo, o FC revela sua percepgdo
acerca do quanto cuidar pode ter significado de
sacrificio, sofrimento, rendincias e humilhagoes.

Autores vao dizer a esse respeito que, ao rejei-
tar o cuidado do seu doente, o FC esté fortemen-
te influenciado por um contexto no qual ndo ha
seguranga quanto as agdes, desempenhadas de
forma acumulativa e solitaria®®*. O discurso
evidencia: “Tudo sou eu. E tanta coisa: é encon-
trar todo mijado e cuidar dele todinho, fazer al-
moco, fazer mercantil, levar pro médico, ficar no
hospital”.

Cuidar para o FC também era interpretado
como uma condic¢do que impunha perdas, en-
volvendo rendlncias e determinando quebra ou
restricdo das redes sociais. Em funcédo de ter que
se ocupar da pessoa doente, em suas falas, as
entrevistadas denotavam pesar relativo a impos-
sibilidade de frequentar festas comemorativas
(final de ano, Natal, aniversarios), dedicar-se a
atividades prazerosas e de lazer (viajar, frequen-
tar praia, bares, sair com 0s amigos).

Ultrapassando as perdas sociais, o familiar
gue cuida também revela perdas afetivas e priva-
¢Oes de necessidades que sdo basicas a manuten-
¢do da sua homeostase: “Vocé renuncia sair, re-
nuncia estar com alguém, uma noite tranquila.
Eu nem durmo direito, eu passo o tempo acor-
dada, fico naquela preocupacdo de acontecer
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Quadro 1. Ideia central A — IC (A) e DSC (A), oriundos da questdo nimero um da entrevista. Fortaleza

(CE), 2007.

IC (A)

DSC (A)

Cuidar néo é facil

Cuidar n#o ¢ facil! E penoso! E horrivel! E uma cruz que botaram no meu caminho e
eu estou carregando. Uma das coisas mais dificeis que tem. Vocé custa a aceitar,
porque é complicado. D& muito trabalho! E tanta coisa, é encontrar todo mijado e
cuidar dele todinho, fazer almogo, fazer mercantil. Tudo sou eu, para levar pro
médico, ficar no hospital. Passei Natal e ano novo no hospital. Perdi meu emprego e
eu quase ndo saio; € dificultoso pra mim sair. Vocé renuncia a muitas coisas. Vocé
renuncia sair, renuncia estar com alguém, uma praia, uma noite tranquila, porque
ndo da pra vocé conciliar muita coisa, ndo. As vezes, eu quero viajar, mas ndo viajo.
As vezes, eu quero ir até a casa da minha irm4, eu ndo vou. Eu s6 saio pro médico.
O maior trabalho que da é a noite. Eu nem durmo direito, eu passo o tempo
acordada, fico naquela preocupacdo de acontecer qualquer coisa. Durante o dia
dorme. Quando ta acordado, quer andar a casa todinha. Se a gente diz que ndo
pode, porque é doente, ndo entende. Tudo que a gente faz acha ruim, nunca aprova.
Ora me morde, ora me bate, me azunha. No dia que fica muito enfezado, diz nome.
Me chama assim: —Maria, vem ca! Se eu estiver ocupada com alguma coisa, ele diz:
— Vem, porra! E sofrimento muito, mas tem que aguentar. Eu n&o posso nem ficar
com raiva. As vezes, a gente j& acorda cansada. N&o aguento nem falar. S6
conhecendo pra entender. Tem dia que so6 falto sair correndo. Eu digo: —Eu nédo quero
mais isso! D& vontade de abandonar. Mas ndo entrego, porque ndo tem a quem eu
entregar. Quando comecou a deixar de andar, ninguém quis ficar e eu tive que ficar.
Tive que trazer para minha casa. Acabei cuidando, ficando em casa cuidando.
Queriam ficar com ele. Mas ndo é pra cuidar, é pelo dinheiro. Ai eu assumi, aceitei,

porque ndo tem quem cuide. Realmente, eu fui obrigada.

qualquer coisa” sdo exemplos de frases que de-
nunciam essa condi¢&o.

Foi-se desenhando assim para o pesquisa-
dor uma condicédo de perturbagdo do FC, com-
pativel com a experimentagdo de sobrecarga®<,
Consequéncia dessa sobrecarga é o esgotamento
emocional, com manifestacdes de fadiga e perda
gradativa da energia vital. Parte do discurso de-
nuncia essa condicdo dos entrevistados: “As ve-
zes, a gente ja acorda cansada. Nao aguento nem
falar. S6 conhecendo pra entender. Tem dia que
s6 falto sair correndo. Eu digo: —Eu néo quero
mais isso! Da vontade de abandonar”.

Induzidos pelo sentimento de sobrecarga,
manifestacGes como tristeza, raiva, medo, ansie-
dade e dor sdo comuns aos individuos*, assim
como um misto de amor e 6dio pela pessoa do-
ente*2. Ainda, em decorréncia do comprometi-
mento psicossocial trazido pela doenca para a
vida do cuidador®, a angustia severa que se ins-
tala pode resultar em adoecimento e morte®#°,

O discurso traz evidéncias de que, em algum
momento, no longo periodo de dedicacdo ao
cuidado, o FC perdeu o controle da situagéo,

permitindo-se manipular pelo doente: “Me cha-
ma assim: —Maria, vem ca! Se eu estiver ocupada
com alguma coisa, ele diz: — Vem, porra!”. E, en-
carando com naturalidade, renuncia: “E sofri-
mento muito, mas tem que aguentar. Eu nédo
posso nem ficar com raiva”.

Silva® alerta, porém, para a necessidade de,
em algum ponto dessa experiéncia, o FC “parar e
avaliar se esta no controle da situagdo ou apenas
correndo atras das solugBes conforme os pro-
blemas se tornam inadiaveis”. Esse momento de
reflexdo serve também ao proposito de identifi-
car 0 apoio de que dispde e enfrentar o grande
dilema de pedir ajuda quando o apoio Ihe falta.

Por tudo isso, os cuidadores necessitam de
pausas, de periodos em que eles se afastem do
doente: fisica e mentalmente. Sem atender a esse
pré-requisito, ndo ha como assegurar que a sau-
de de quem cuida ndo seja comprometida. Con-
forme escreve Silva®, a pessoa acaba presa na
armadilha de se ressentir por ter tanta coisa para
fazer e ndo estar dando conta. Entra em cena o
estresse que, em alguns casos, é tdo grande que o
FC fica paralisado, incapaz de procurar arranjos




mais favoraveis. Nessas ocasifes é que se faz im-
portante o apoio das redes sociais pessoais. So-
mente pessoas que ndo estejam envolvidas com
os cuidados diarios perceberdo com clareza o que
esta acontecendo, podendo sugerir mudangas.

O proprio fato de se encontrar totalmente
consumido pelas necessidades da pessoa doente
ja afeta a capacidade do FC de perceber e de ir a
busca do apoio presente nas suas redes familiar,
de amigos e vizinhanga®. Ha autor que defenda
0 argumento de que, mesmo para 0s membros
de familias cuja personalidade € do tipo expansi-
va¥, a articulacdo de suas redes pessoais e medi-
acdo de apoio pode ndo ser tarefa simples por-
que recebe influéncias de forgas sobre as quais o
FC nédo detém controle direto.

Na realidade aqui estudada, fatores opera-
vam em combinagdo, limitando e configurando
as decisGes que a pessoa podia vir a tomar. Um
desses fatores era o sistema ocupacional e social
gue, de tdo complexo, dava lugar ao surgimento
de multiplas exigéncias, afastando, por longos
periodos, as pessoas dos seus lares. Dentro dessa
realidade, um apoio tangivel do tipo alguém que
ajudasse com o cuidado direto ao doente era pra-
ticamente impossivel, quando a indisponibilida-
de se dava pelo fato de os demais componentes
da familia se encontrarem ausentes para estudar
ou assumir seus empregos formais.

De mesmo modo, o fator econdmico opera-
va no contexto das familias, determinado pela
personalidade dos seus componentes. Se, por um
lado, poder dar de empréstimo dinheiro, pagar
uma conta, comprar um remédio, alimentos, uma
maquina ou qualquer outro recurso que auxili-
asse no cuidado com o doente caracterizava apoio
material desejado, por outro, quando o dinheiro
servia para financiar o cuidado com o doente, 0
FC sofria de pressdes diferentes. A pessoa que
ajudava financeiramente podia, por exemplo, ao
encontrar esporadicamente o seu ente querido,
achar-se no direito de manifestar seu desagrado
por achar que ele ndo estava sendo bem cuidado,
nem o seu dinheiro “bem empregado”. Isso é na-
tural nas doencas cronico-degenerativas, e nas
de idade, quando o cuidado ndo visa a recupera-
¢do do doente e sim a manutencdo da vida®®. Es-
sas sdo também situagdes desgastantes, atingin-
do profundamente o cuidador.

Na realidade dos lares abordados, o fator
econdmico atuava ainda no sentido de impedir a
manutenc¢do da rede familiar, quando a pensdo
ou aposentadoria da pessoa alvo de cuidados era
motivo para disputa. Lacerda® chama atengéo
para as situacGes em que se configuram perdas

ou fragilizagBes das redes sociais em funcdo da
precariedade financeira, gerando vulnerabilida-
de e rupturas dos vinculos sociais: “Queriam fi-
car com ele. Mas, ndo é pra cuidar, € pelo dinhei-
ro”, esclarece uma cuidadora.

N&o se evidenciou no DSC apoio efetivo por
parte de programas formais ou de autoridades
competentes no sentido de contornar, ou mes-
mo favorecer, mecanismos de administragao dos
problemas dos FC. Posiciona-se, portanto, a fa-
vor do direcionamento de apoio formal para o
interior dos lares, uma vez que estudos envol-
vendo populagdes carentes*® comprovaram que
alguns problemas de saude das familias, e os re-
lativos a pratica de cuidado com pessoas doen-
tes, sdo muito complexos para as familias admi-
nistrarem sozinhas.

As anélises contidas no Quadro 2 correspon-
dem a IC (B), “cuidar é uma experiéncia gratifi-
cante de aprendizado”

Ao contrario do que se evidenciou para o
discurso inicialmente analisado, neste relato cons-
tatou-se a representagdo positiva do ato de cui-
dar. As expressBes que melhor representam essa
inferéncia sdo: “Estou achando gratificante!”; “E
prazeroso!”; “E um privilégio!”; “E importante!”,

As ancoragens que se verificaram sugerem que
0 FC encara o cuidado prestado ao familiar como
uma prioridade existencial: “Eu ter que cuidar é
minha vida” Nao estava, todavia, essa percep¢ao
do todo desvinculada de um sentimento de obri-
gatoriedade para com o outro. Muitas das infor-
mantes cuidavam de pai e, principalmente, de
mée, reportando-se ao cuidado que dedicavam
como sendo ele uma retribuicdo, uma atitude de
reconhecimento e gratidao.

Diante da expressao: “eu me disponho, eu re-
nuncio”, constata-se que as rentncias ndo deixa-
ram de ser percebidas pelas cuidadoras nesse dis-
curso; entretanto, sdo os sentimentos relativos a
elas, ao que transparece, que sdo mais bem ad-
ministrados.

Reac0es divergentes entre pessoas que sao sub-
metidas a condi¢bes semelhantes de estresse e so-
brecarga encontram-se justificadas no conceito
de resiliéncia®, de acordo com o qual as pessoas
conseguem administrar suas vidas apesar das
condicOes adversas, 0 que nos d& novos instru-
mentos para acdes em promogdo da satide**.

Trata-se, portanto, a resisténcia, de uma con-
dicéo relativa, estando diretamente dependente
tanto do ambiente quanto da constitui¢do de cada
individuo. A resiliéncia manifestada por uns tam-
bém ndo é uma qualidade estavel — pois varia
com o tempo e as circunstancias, ficando clara a
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Quadro 2. Ideia central B — IC (B) e DSC (B), oriundos da questdo nimero um da entrevista. Fortaleza

(CE), 2007.
IC(B) DSC (B)
Cuidar é uma Eu ter que cuidar é minha vida. Estou achando é gratificante e prazeroso. E mais
experiéncia que um dever, é um privilégio; mais do que uma obrigagdo, é proteger. Eu sei que é

gratificante de
aprendizado

importante, porque hoje o ser humano néo quer mais cuidar de ninguém: nem de
filho, nem de pai, ndo quer mais cuidar. Entdo o velho é como se fosse uma pessoa

descartavel. Estdo botando em asilo! Mas eu nunca deixei por nada, e nem vou
deixar, por nada nesse mundo, de fazer a minha obrigacdo crista. Podia ser
qualquer outra pessoa que eu ia tratar do mesmo jeito. Eu me sinto muito bem!
N&o estd me atrapalhando. Eu acho bom zelar, banhar, dar o almogo: espero ele
comer, abro a boca dele pra comer qualquer coisa. As vezes trava, e ndo quer
comer, ai eu ja fico preocupada. Mas quando chega depois do almogo, que eu sei
que estad bem alimentado, e que vai dormir a tarde todinha, eu fico satisfeita.
Aquilo me d& um prazer danado. Sempre tive muita paciéncia. Tudo que eu faco
eu faco com o maior gosto. E ndo faco a coisa ser mais dificil do que o que &,
entendeu? Toda vida eu dei total assisténcia, nunca quis que ninguém cuidasse,
nunca deixei pra |4, fiz questdo de cuidar. E por um temor que eu tenho, muito
grande, a Deus. O grupo de oracdo me possibilitou, através de uma vida de
oragdo, estar mais perto de Deus. Cuidar é como se fosse uma ligacdo que eu
tenho com Deus. Eu percebo a necessidade do outro, e isso me sensibiliza. Entéo a
partir dessa sensibilidade eu me disponho, eu renuncio. Tem sido uma experiéncia
muito grande de aprendizagem pra mim; principalmente no hospital, que eu
fiquei dias e noites. Quando era jovem, eu fiz um curso de enfermagem, mas na
pratica a gente aprende muito mais. Hoje eu posso tratar com mais experiéncia
ainda, porque eu aprendi como cuidar melhor.

existéncia de fatores de protecdo, ou seja, fatores
gue modificam ou alteram a resposta de uma
pessoa a um perigo iminente®,

Nesse sentido é que se advoga a importancia
do apoio social. Nas redes de interacéo, os indi-
viduos se expdem aos intercambios, as trocas de
suporte material, emocional e informativo.

Considerando a dimensdo emocional do
apoio social, os dados sdo sugestivos de que a
religido e a religiosidade vém funcionando para
esses cuidadores como um amortecedor dos im-
pactos danosos a satide: “E por um temor que eu
tenho, muito grande, a Deus. O grupo de oragao
me possibilitou, através de uma vida de oracéo,
estar mais perto de Deus. Cuidar é como se fosse
uma liga¢do que eu tenho com Deus”.

A propriedade de administrar os sentimentos
€ preponderante na determinacéo de adoecimen-
to (ou ndo) do cuidador, merecendo atengdo esse
achado de pesquisa. Diante da doenga e da finitu-
de da vida, as pessoas podem vivenciar crises sub-
jetivas intensas. Nesse contexto, a espiritualidade
serve ao proposito de elaborar novos sentidos e
significados para a vida, apoiando a pessoa na
dificil tarefa de cuidar, no enfrentamento das si-
tuagdes adversas e na manutencédo da satde®.

A igreja, 0s grupos de oracdo e outros mais
de que o familiar venha a participar passam a
funcionar, assim, como fonte de apoio emocio-
nal, ajudando a administrar as tensdes e sofri-
mentos. Além destes, a participagdo em grupos
de autoajuda, organizados por profissionais de
salde, deve ser estimulada como forma de os
cuidadores compartilharem sentimentos, pedir
conselhos e desabafar. A troca de experiéncias
nesse periodo de davidas e dificuldades permite
aos familiares descobrir o que é “normal”, ame-
nizando a angustia®.

No Brasil, hd uma tradicdo de cuidar dos mais
velhos em casa®, assim como assumir 0s que se
encontram em condi¢®es de fragilidade. E fator de
favorecimento nessa sociedade a cultura fortemente
pautada na corresponsabilidade entre os membros
da familia. A sociedade condena o suposto aban-
dono e, nestes moldes, a dedicagéo aos mais fragi-
lizados é observada como um compromisso mo-
ral e exigida nos cédigos de ética pessoal como um
dever cristdo para com a familia. Movido, prova-
velmente, por esse sentimento, é que em seu dis-
curso o familiar se posiciona: “Toda vida eu dei
total assisténcia, nunca quis que ninguém cuidasse,
nunca deixei pra I3, fiz questdo de cuidar™




Entende-se que essa dedicacéo é, para a soci-
edade, antes de tudo, uma necessidade de de-
monstracéo de afeto ou, como escrevem Cattani
e Girardon-Perlini®, uma concepgédo popular de
demonstracdo de amor configurada na forma
de compromisso com o outro.

Em Lacerda®, l1é-se a importancia de se ter
uma percepgao positiva da situagdo em que se
esté inserido, como forma de possibilitar enxer-
gar vantagens e desvantagens, bem como encon-
trar opcBes para atuar com autonomia na reso-
lucéo de problemas relacionados ao cuidado com
o0 doente.

Dentro dessa abordagem, o apoio informa-
tivo a que os profissionais de satde dao signifi-
cado para o FC pode contribuir para a sua sadde
fisica e psicoldgica, na medida em que o ajuda a
encontrar coeréncia para a propria vida e signifi-
cado para o papel que desempenha. O cuidador
deve ser, inclusive, estimulado a valorizar o fato
de ser ele a garantir alguma qualidade ao dia a
dia do doente, ser ele um dos poucos elos do
doente com a vida.

Ficou evidenciado pelo discurso que o FC con-
segue valorizar o cuidado prestado quando este
implicaalgum aprendizado. Passa a ser, esse apren-
dizado, evidenciado como motivagdo (a mais)
para seguir se dedicando ao doente - “Tem sido
uma experiéncia muito grande de aprendizagem”
e assumindo nova atitude diante do cuidado:
“Hoje eu posso tratar com mais experiéncia ain-
da, porque eu aprendi como cuidar melhor”.

Em estudos com cuidadores familiares de
doentes cronicos, Girardon-Perlini* registrou que
estes obtinham um aprendizado real, permitin-
do-lhes aperfeicoar o cuidado quando da neces-
sidade apresentada pelo doente, aproveitando as
oportunidades para captarem informagdes quan-
do presenciavam algumas condutas sendo reali-
zadas por profissionais.

Evidencia-se, deste modo, a importancia do
apoio informativo e material ou tangivel. Na
medida em que os cuidadores passam a conhe-
cer melhor a doenga e aprendem a lidar com o
doente, se sentem mais confiantes pela autono-
mia adquirida®. Além disto, promover o FC a
condigdo de quem sabe (e pode cuidar do seu
doente) é “empodera-lo”. Favorecer a redugdo de
sentimentos de impoténcia e inseguranca faz cha-
mar para si um status em meio a familia; ganha o

cuidador evidéncia e poder (de decisdo e de bar-
ganha), o que, por sua vez, favorece canalizar
apoios outros de ordem material.

Consideragdes finais

Ao concluir esse artigo, algumas consideragdes sao
necessarias. Em termos gerais, deparou-se com
um FC ndo preparado que, ao assumir o desafio
de cuidar do outro, vai se aperceber com uma
carga de exigéncias, muitas das quais ndo conse-
gue administrar sozinho. A inexisténcia de apoio,
associada a inabilidade em lidar com as suas redes
sociais, leva-o a elevados niveis de estresse.

No estudo que se desenvolveu, 0 componen-
te familiar que cuida de pessoa doente no con-
texto do lar é cotidianamente testado em sua ca-
pacidade de discernimento, bem como de adap-
tacdo dos seus limites e das posicGes de enfrenta-
mento. Os mais resilientes encontram nareligido
e numa ética pessoal 0 apoio emocional para jus-
tificar sua dedicagdo. N&o deixam, entretanto, de
sofrer da sobrecarga fisica e emocional, tornan-
do-se potenciais doentes.

E importante ressaltar, ainda, que a satde
depende do sentido que cada um confere a sua
existéncia. No caso do FC, esse sentido pode es-
tar embotado por um cotidiano sem muitas pers-
pectivas de mudanca.

Compreende-se ter trabalhado com uma
amostra pequena, diante do grande contingente
que enfrenta semelhante realidade no Brasil, e
que também ndo se trata de uma situagdo de
facil resolugdo, por lidar-se com um problema
de origem multicausal e dentro de contextos de-
siguais. E importante, no entanto, que se comece
a pensar nesse cuidador de maneira a poder criar
estratégias para ampara-lo e também que se in-
fluencie na elaboragéo de politicas publicas dire-
cionadas, assim como na formagéo profissional
com visdo ampliada para a abordagem a esse
grupo populacional.

Na vigéncia das abordagens, o profissional
deve trabalhar com a percepcéo e a capacidade
de cada FC de tecer a rede pessoal de relaciona-
mentos, de forma a Ihe conceder suporte no cui-
dado prestado, favorecendo uma diminuicéo da
sobrecarga e, consequentemente, a manutengéo
de seu bem-estar.
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