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RESUMO

Objetivo: Compreender as experiéncias de cuidadores familiares com sobrecarga e desconforto emocional, ao
cuidarem de idosos dependentes no domicilio. Métodos: Pesquisa realizada com o método da grounded theory, da qual
participaram nove cuidadores, considerando-se a saturagio tedrica. Os dados foram coletados em visita domiciliar por
entrevista aberta e analisados pelos processos de codificagio, aberta, axial e seletiva. Resultados: Substantivamente,
obteve-se que o idoso dependente com necessidades de cuidados no domicilio estimulou movimento na familia,
pelo qual um familiar tornou-se cuidador. Com a vivéncia desse papel, desenvolveu sobrecarga, desgaste emocional,
repercutindo na qualidade de vida, demandando atencéo, apoio e capacitacio. Produziu saberes e experiéncias de
cuidado ao persistir no desempenho do papel. Conclusdes: Cuidadores familiares necessitam de recursos assistenciais
do sistema de satde, suporte emocional e aprendizagem de processos. Sdo necessarias pesquisas sobre planos de
cuidados interprofissionais aos cuidadores familiares no ambito de politicas e servicos de aten¢do domiciliar.
Descritores: Cuidadores, Idoso Fragilizado, Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: To understand the experiences of family caregivers in distress with role overload providing care for elderly dependent home care patient.
Methods: Research carried out based on grounded theory with the participation of nine caregivers, considering theoretical saturation. Data were
collected during home visits with open interview and were analyzed by processes of open axial and selective coding. Results: It was considerably
found that the elderly dependent with specific home care needs triggered a shift in the family system when a family member becomes a caregiver.
Experiencing this new role, the family caregiver feels overwhelmed and emotional exhaustion, causing impact on quality of life and requiring
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attention, support and training. Caregiver has produced knowledge and care
experiences by persisting in playing such a role. Conclusions: Family caregivers
need health care resources coming from health system, emotional support and
process learning. Further research is needed on interprofessional care plans for
family caregivers in the context of home care policies and services.
Descriptors: Caregivers, Frail Elderly, Nursing.

RESUMEN

Objetivo: Comprension de las experiencias de cuidadores familiares con
sobrecarga e incomodidad emocional, por cuidar a mayores dependientes
en domicilio. Métodos: Investigacion realizada con el método de grounded
theory, de dicha investigacion participaron nueve cuidadores, se consideré la
saturacion tedrica. Los datos se obtuvo por medio de visitacion domiciliaria
y entrevistas abiertas, y se los analiz6 por procesos de codificacién abierta,
axial y selectiva. Resultados: Sustancialmente, se verificd que los mayores
dependientes con necesidades de atencién a domicilio provocaron
movilizacion en la familia, por los cuales un familiar se qued6 su cuidador.
A partir de la vivencia en este papel, dicho familiar desarollé sobrecarga,
desgaste emocional, repercutiendo en su calidad de vida, demandando
atencion, apoyo y capacitacion. El familiar produzco saberes y experiencias
de cuidado al persistir en el desarrollo de su papel. Conclusiones: Cuidadores
familiares necesitan de recursos asistenciales del sistema de salud, de soporte
emocional y de aprendizaje de procesos. Se necesitan investigaciones sobre
planos de cuidados interprofesionales a los cuidadores familiares en el
ambito de politicas y servicios de atencion domiciliaria.

Descriptores: Cuidadores, Anciano Frégil, Enfermeria.

INTRODUCAO

O Brasil, assim como outros paises do mundo, vem passando
por uma transi¢io demografica representada pelo envelhecimento
populacional. Entre os fatores responsaveis por esse fendmeno
encontram-se a redugio das taxas de natalidade, de mortalidade
e do crescimento populacional.! Observam-se a concomitante
transi¢ao epidemioldgica, com crescente incidéncia de agravos
resultantes da violéncia urbana, e a persisténcia das doencas
agudas e infecciosas e elevagao da carga de doengas cronico-
degenerativas que ocupam lugar de destaque."?

O envelhecimento humano, numa perspectiva
multidimensional, relaciona-se com a perda de autonomia
e independéncia, limitando a capacidade de autocuidado,
comprometendo a qualidade de vida, desencadeando relagoes
de dependéncia que interferem nos processos de interagdo
social do idoso.?

No cendrio cultural brasileiro cabe, principalmente, a familia
cuidar de seus idosos com incapacidade funcional no ambiente
domiciliar.* Muitas vezes, o familiar é testado em rela¢io a sua
capacidade de discernimento, adaptagdo e enfrentamento de
obstaculos com os quais se depara quando se encontra neste
papel. Mesmo os mais resilientes estdo sujeitos a conviverem
com as dificuldades dela decorrente, com algum grau de
sobrecarga fisica, emocional e desgaste no papel de cuidador.>¢

A crescente consciéncia da importancia do cuidado informal
no domicilio para a promog¢ao do bem-estar da popula¢do
idosa foi objeto de um estudo belga. Os autores defenderam
a formulagio de politicas de apoio aos cuidadores informais
e indicaram a necessidade de uma abordagem coordenada e
integrada aos servicos de satide ao cuidado do idoso, a qual
possibilite apoio na dificil tarefa de cuidar no domicilio.”

No contexto de sobrecarga e desconforto emocional do
cuidador familiar, conhecer suas respostas psicossociais possibilita
a compreensdo sobre como planejar o cuidado domiciliar.

Entende-se que sao fundamentais as acdes que visem a minimizar
o impacto da situagao de cuidar do familiar idoso dependente,
amenizar a intensidade e a diversidade de sentimentos que surgem
durante o desempenho deste complexo papel.**

Assim, reforcou-se a relevancia deste estudo, pela
oportunidade de dar visibilidade a enfermagem, como profissao
e area de conhecimento que tem em sua esséncia o cuidado ea
posi¢ao diante da realidade do envelhecimento populacional e
do aumento das demandas de atengdo domiciliar, e explorar as
questdes subjacentes ao processo de cuidar do idoso dependente
no contexto domiciliar em equipe multidisciplinar.’!°

Com isso, questionou-se: como o cuidador familiar
que convive com sobrecarga e desgaste emocional cuida
de um idoso dependente no ambiente domiciliar? Quais as
estratégias que ele adota no seu dia a dia para o atendimento
das necessidades basicas e terapéuticas do familiar que cuida?
Quais as potencialidades, as dificuldades e as limitagdes
inerentes a rotina de cuidados de um idoso dependente pelo
cuidador familiar? Que tipos de apoio necessitam e recebem?

OBJETIVO

Essas questdes nos levaram ao objetivo deste estudo, que
foi o de compreender as experiéncias de cuidadores familiares,
com sobrecarga e desconforto emocional, ao cuidarem de
idosos dependentes no domicilio.

METODOS

Este artigo resulta da pesquisa Cuidador familiar
de idoso dependente: vivéncias de cuidar em contexto
domiciliar e implica¢des para a Enfermagem, concluida em
2013 e apresentada na forma de dissertacdo de mestrado.
Realizou-se uma pesquisa qualitativa com o aporte da
grounded theory, método difundido no Brasil pela tradugéo
de Teoria Fundamentada nos Dados (TFD), cujas raizes se
encontram no Interacionismo Simbolico !, que permitiu
explorar os processos sociais presentes nas interagdes humanas
evidenciadas no interior de familias que convivem com um
idoso dependente de cuidados, quando um de seus membros
passa a desempenhar o papel de cuidador principal. Portanto, o
ambiente domiciliar foi o cenario principal desta investigagao.

O cendrio inicial foi o ambulatério de geriatria e
gerontologia de um hospital pablico de ensino do interior
de Minas Gerais. Por meio de consultas de enfermagem foram
avaliados 78 idosos, acompanhados por um familiar e, apds
receberem orienta¢des sobre a pesquisa, concordaram em
participar. Desses, 27 apresentaram grau de dependéncia de
moderada a muito dependente para o autocuidado segundo
o indice de Katz 2. Seus cuidadores familiares principais
foram avaliados quanto ao nivel de sobrecarga e desconforto
emocional pelas escalas de sobrecarga de Zarit Burden Interview
(ZBI)" e de detecgao de desconforto emocional - Self Reporting
Questionnaire (SRQ-20)"*e 12 familiares, com sobrecarga de
moderada a severa e desconforto emocional, foram incluidos
como potenciais participantes na segunda etapa da pesquisa,
realizada nos domicilios, mediante concordéncia assinada em
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

De acordo com o critério de saturagdo tedrica proposto
pelo método da TFD," o grupo amostral constituiu-se de nove
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cuidadores familiares de idosos dependentes em Atividades
Basicas de Vida Diaria (AVDs) entre os que apresentaram
os maiores niveis de sobrecarga e desconforto emocional.

No trabalho de campo, utilizou-se das técnicas
complementares de observagio e de entrevista guiada por um
roteiro que continha, inicialmente, as seguintes perguntas: Como
se deu a escolha do cuidador? Como o(a) senhor(a) se sente ao
desempenhar esse papel de cuidador? O que mudou em sua
vida apds desempenhar esse papel? Quais os aspectos positivos
e negativos o(a) senhor(a) destaca no processo de cuidar?

A coleta de dados foi realizada em um ou dois encontros,
mediante agendamento e consentimento prévio. As notas de
campo, registradas na forma de topicos em um diario durante o
periodo de observagio, eram, posteriormente, expandidas na forma
de memorandos. As transcri¢des das entrevistas e a pré-analise
iniciavam-se apds a expansao das notas e antes da realizacio da
entrevista seguinte, dando-se inicio aos processos de codificagio
aberta, axial e seletiva conforme preconizado pela metodologia'.

Submeteu-se o projeto desta pesquisa a Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos em conformidade com a Resolugao
n° 466/2012, do Conselho Nacional de Satde, obtendo-se o
parecer consubstanciado publicado na plataforma BRASIL
(CAAE de numero 02763212.4.0000.5133). Na apresentacéo dos
resultados, o anonimato dos participantes foi assegurado, uma
vez que os cuidadores familiares principais foram identificados
com codinomes.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O estudo aprofundado do fendmeno possibilitou o esquema
tedrico decorrente da andlise de quatro categorias que se articulam
dinamicamente: tornando-se cuidador familiar; vivenciando o
papel de cuidador familiar de idoso dependente; demandando
atencdo, apoio e cuidados pelo processo de cuidar de um familiar
idoso dependente; e buscando por apoio e educagio.

Tornando-se cuidador familiar

Esta categoria contribui para a compreensao do processo
de defini¢ao do cuidador familiar principal, que ocorreu de
forma lenta ou abrupta e inesperada, a partir da percep¢do do
comprometimento das condi¢oes de satide e da capacidade de
autocuidado do idoso, que ndo é mais capaz de desempenhar
atividades bdsicas ou instrumentais de vida diaria de forma
independente e autonoma. Identificaram-se os movimentos
gerados no nucleo familiar, de envolvimento ou de afastamento,
que culminaram na defini¢do, por opgdo ou obrigacdo, do
membro que iria passar a desempenhar o papel de cuidador
principal, conforme também apontados por outros estudos.>'>¢

Ao longo do processo de dependéncia do idoso, a
dindmica familiar sofreu alteragoes, fazendo com que as
func¢oes de provedor, as tomadas de decisoes e o poder fossem
desenvolvidos por outros membros da familia. Analisou-se, a
partir dos relatos dos participantes, que o contexto de definigdo
do cuidador estabeleceu-se em um cendrio de conflitos e
desavengas familiares ou por decisdo solitdria, sem as devidas
discussdes, reforcando achados prévios sobre este aspecto.*!”

Diante da necessidade de defini¢do de quem seria o
cuidador principal, quando se deflagrou um grau maximo de
dependéncia, do tipo que exige interlocu¢des com os servicos

de satide, os cuidadores pesquisados referiram a importancia da
presenca de profissionais, entre estes, o enfermeiro, enfatizando
que um dos papéis poderia ser o de apoiar e auxiliar a familia
na organizagao e gestdo do cuidado, o que evitaria o surgimento
de situa¢des conflituosas no interior dela e de prejuizos no
cuidado ao idoso, que progressivamente, se tornava mais
dependente de cuidados. “Séo nove pessoas na familia, entdo
se fizesse um rodizio de dias e horarios, ndo sobrecarregaria
ninguém. Mas a defini¢do de quem ird cuidar é um processo
dificil e muito desgastante. Nao ¢é facil” (Cristal).

Percebe-se que a escolha ou a autodesignacio do cuidador
principal é algo que pode ocorrer de forma sutil, pelo fato
de viverem na mesma casa, mas esta também pode estar
envolta por sentimentos e regras estabelecidas no contexto
sociocultural de dever dos conjuges de cuidar um do outro
e dos filhos de cuidarem dos pais na velhice.

Sempre morei com ela. Logo que ela comecou ficar assim,
quem cuidou dela foi eu, que todo mundo trabalhava ou
era casado, tinha filhos, tinha suas coisas para fazer, entdo
quem cuidava era eu. [...] Entdo foi opgdo e, também, por
amor, porque, além disso, ela é minha mde. [...] Enquanto
filha, eu tinha que cuidar dela [grifo nosso]. (Turmalina).

Assumir os cuidados, para as mulheres, na maioria das
vezes ¢ visto como algo natural e que se constr6éi como mais
um papel doméstico culturalmente e socialmente aceito, que
passa entre as geragdes do nuicleo familiar.” Nesse cenario,
uma experiéncia vivenciada anteriormente no papel de cuidar
certamente influenciou na defini¢do futura de quem iria
assumir esta atribuicdo, reforcando achado prévio."

A falta de orientagdes e apoio dos servigos de saude foi
identificada como um fator contribuinte ao surgimento de
sentimentos de sobrecarrega e desconforto emocional pelo
cuidador familiar, considerando o aumento da demanda de
tempo e as insegurancas diante das dificuldades em realizar
atividades de cuidado sem o conhecimento necessario a
cada situagdo vivenciada. Assim, identifica-se uma lacuna,
requerendo estudos e investimentos especificos a fim de
que seja superada. Entende-se que o apoio do enfermeiro,
por meio de um plano de cuidados domiciliar que inclua o
cuidador familiar, com orientag¢des especificas acerca do foco
desencadeador das angustias, constitua-se em uma ferramenta
importante nesta fase, de forma a aliviar o cuidador, o qual
esta vivenciando sobrecarga, principalmente por ndo saber
como proceder a frente das necessidades do seu familiar
idoso dependente de cuidados.'®

No decurso da pesquisa, tomando por foco de observagao
e andlise a experiéncia vivenciada e relatada pelos familiares
sobre suas rotinas de cuidado, depreendeu-se que, apesar das
inumeras dificuldades enfrentadas, os cuidadores familiares
produziram saberes e experiéncias sobre o cuidado, desde
a fase inicial de constitui¢do do papel de cuidador, quando
ainda ¢é frequente o medo, a inseguranca e a inexperiéncia.
Com o passar do tempo os familiares acomodam-se a situagio,
expondo os movimentos que fizeram, as estratégias que
adotaram para se adaptarem as suas novas condi¢des de vida
e abusca para superar esses obstaculos. “Agora ja caiu a ficha,
ja sei que se acontecer isso de novo eu posso ficar tranquila e
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tal. [...] Fui me acostumando”” (Jade). “Mas até que eu ja me
adaptei, eu ndo sofro mais com certos acontecimentos.” (Agata).
Entende-se que o “ir acostumando” levou-os a uma fase
em que, apoiado por suas vivéncias continuas de cuidar com
consolidagio de uma experiéncia, culminou com a adaptagio
a um estado ou situagdo na qual se incluiam a sobrecarga e
o desgaste emocional. A adaptagdo culminou no tornar-se,
de fato, o cuidador principal para o idoso, colocando a
mostra um processo empirico de cuidar, que mesmo tendo
a sobrecarga fisica e emocional como resultado, mostravam-se
presentes os sentimentos de superacio. Pelos relatos de que
aos poucos foram se adaptando as necessidades do idoso
e as rotinas de cuidado demandado, entende-se, também,
que o cuidador familiar desenvolve estratégias, como a de
delegar responsabilidades e instituir revezamento com outros
membros da familia, ou mesmo pedir ajuda externa para
minimizar seus sentimentos de sobrecarga e desconforto
emocional e evitar um estado de sofrimento.'>!*

Vivenciando o papel de cuidador familiar de
idoso dependente

Apos conhecer o processo de definigdo do cuidador familiar
e algumas de suas implicagdes, partiu-se para a analise sobre
as vivéncias de ser cuidador familiar de idoso dependente. Na
compreensao dos participantes, as suas vivéncias como cuidadores
no contexto domiciliar apresentavam aspectos positivos e negativos.

Asvivéncias foram se instituindo no decurso do desempenho
do papel e, no inicio, eram mais evidentes os aspectos negativos,
mas ao refletir durante a entrevista, sobre como se tornou
cuidador e como vinha sendo a sua rotina, reconhecia a existéncia
de sentimentos positivos em sua relagao familiar com o idoso
dependente. As respostas relatadas como positivas do cuidador
ao cuidar resultam da identificagdo de momentos de interagéo
afetuosa entre o bindmio cuidador-idoso e a manuteng¢io da
autoestima frente a situagdes de dificuldades e sofrimento. “Ah!
Me sinto assim, que eu estou fazendo a coisa certa, que ela merece,
porque ela cuidou de muita gente, foi muito batalhadora. [...]
Af, eu gosto de cuidar, adoro cuidar” (Turquesa).

A vivéncia do comprometimento ancorado na afetividade,
na solidariedade e no sentimento de gratificagdo e de valorizagio
de seus atos, confere-lhes a sensagdo de bem-estar. Esse achado
contribui para o avanco nas praticas do cuidado de enfermagem
domiciliar sinalizando que estas respostas devem ser identificadas,
norteando as tomadas de decisao do enfermeiro, incluindo a
valorizagao dessas. Esses sdo sentimentos fundamentais para
manutencio dos lagos afetivos entre os familiares cuidadores e os
idosos dependentes, além de contribuir para que os familiares se
sintam importantes no desempenho de suas fun¢des e possibilitar-
lhes o alivio da tensao no papel de cuidador.”

No contexto de respostas consideradas negativas na vivéncia
do papel de cuidador, identificaram-se os sentimentos de
angustia, tristeza, ansiedade, culpa, remorso, irritabilidade e
nervosismo. Enfatizaram que a vida privada, com destaque para
avida afetiva, ficava em segundo plano. Com o envolvimento
cada vez mais intenso com os cuidados, ocorreu o abandono
do trabalho para que desempenhassem de forma ininterrupta
os cuidados domiciliares com o idoso. Privavam-se, também,
das atividades de lazer e relataram as alteracdes em seu estado
de satide. “Parei de trabalhar para cuidar dela e da minha irma”

(Esmeralda). “Abandonei, parei com tudo: lazer, viagem. Que
eu viajava muito. Parei” (Turmalina).

O aparecimento de limitagbes na vida cotidiana, com
consequentes riscos e deflagracio de agravos a sua satide e ao bem-
estar do cuidador, merece destaque em sua trajetéria no cuidado
domiciliar com o idoso dependente. O enfrentamento a esse
problema ainda ndo ¢ uma constante na pratica dos profissionais,
requerendo um investimento mais proficuo dos servicos de saude.
Infere-se que a sobrecarga fisica, emocional e de adoecimentos
secundarios & necessidade de cuidar do familiar idoso podem
estar em fungdo da elevagdo do percentual de cuidadores que
abandonam o proprio autocuidado, as atividades sociais, de lazer
e o trabalho, conforme anunciam estudos recentes.5'>*!

Em relagio aos citados aspectos que implicam em mudangas
no processo saude-doenca, destaca-se o déficit no autocuidado
do cuidador. As respostas dos participantes reforcam achados
prévios de que a centralidade desse fendmeno se constitui
de falta de tempo, uma rotina de revezamento nos cuidados
entre os familiares, um auxiliar para as tarefas fisicas mais
pesadas e dificuldade em conciliar os dois cuidados, do familiar
dependente e do autocuidado.”

Ao analisar o processo satde-doenga do cuidador familiar,
pode-se compreender que a manutengdo da sua saude é de
fundamental importancia para a continuidade da realiza¢io dos
cuidados ao familiar idoso dependente. Além da aprendizagem
de cuidados e de procedimentos técnicos, os cuidadores precisam
buscar e obter apoios externos e aprenderem a conciliar o cuidado
dispensado ao familiar dependente com as medidas necessarias
para a manutencio de sua propria condi¢io de saude e bem-estar.

Demandando atencao, apoio e cuidados pelo
processo de cuidar de um familiar idoso dependente.

A terceira categoria do estudo consistiu nas demandas
resultantes do cuidado de idosos dependentes por um familiar.
Esta categoria permite-nos compreender o carater processual
e dindmico desse cuidar processual, pois o cuidar empirico
engloba um conjunto encadeado de a¢oes desenvolvidas pelo
familiar, que passa por tomadas de decisao prévias seguidas por
defini¢oes sobre o que e como fazer e como melhor proceder,
com o objetivo de atender as necessidades de cuidado do idoso
dependente. O familiar ndo se isola no binémio cuidador-idoso,
modifica-se conforme o padrio de organizagao da familia e
em como esta se insere em contexto social ampliado.

Ao assumir os cuidados junto ao idoso, observaram-se
importantes mudanc¢as no cotidiano das familias, e ndo
somente no curso da vida do membro familiar que se constituiu
cuidador principal. A medida em que essas mudangas e as
novas rotinas se estabeleceram no contexto de vida deste,
surgiram as demandas, cuja lacuna existente na oferta pelos
servigos de saude oportuniza o surgimento dos sentimentos
de sobrecarga fisica e de desconforto emocional.

Uma demanda referida pelos participantes relaciona-se a
necessidade de alivio do acamulo de atividades que se sobrepdem:
domésticas e do cuidado para suprir as Atividades Bésicas de
Vida Diéria (ABVDs) e as Atividades instrumentais de Vida
Didria (AIVDs) do familiar idoso dependente. Os cuidadores
ndo identificaram existéncia de rede de suporte social e dos
servigos de satide e relataram dificuldade em obter apoio de outros
familiares. “As coisas da casa, tudo sou eu que fago.” (Rubi). “E
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isso que vocé esta vendo. Eu tenho que cuidar da casa, cuidar da
comida e a0 mesmo tempo tenho que cuidar dela. Uma conta,
tudo, eu tenho que resolver. Isso cansa muito a pessoa.” (Pérola).
Outra demanda foi para o suporte técnico na realizagao do
cuidado, que é complexo e multifacetado, exigindo esfor¢os
emocionais e fisicos. A tensdo e a sobrecarga do cuidador
acentuou-se por ndo conseguir distribuir as tarefas que
concentram sobre si, incluindo, como jé citado na literatura, a
necessidade que sente de distanciar-se por alguns momentos
e descansar sem preocupagdes com o familiar dependente.’
Acrescenta-se que as demandas do cuidador familiar
podem variar de acordo com o género. Quando o cuidador é do
sexo feminino, acumulam outros papéis tais como: o de mae,
esposa e cuidadora de pessoas dependentes. Essa sobrecarga
compromete o auto descuido das cuidadoras que disseram
ndo ter mais tempo para cuidar de si préprias, incluindo aqui
relatos de desleixo com aparéncia fisica, vestudrio, entre outros
proprios da vaidade feminina. Refor¢a-se como uma demanda
ajanotada necessidade de identificacdo e investimento para a
adesdo de cuidadores secundarios para auxiliarem a cuidadora
principal na divisdo das tarefas.'>
A falta de tempo para o seu autocuidado e a realizagdo de
atividades sociais ja mencionadas, soma-se o conflito familiar
na relagdo de cuidado ao idoso dependente e as repercussoes
economicas. Os conflitos eram gerados pela auséncia de
congruéncia entre os desejos do cuidador e dos demais membros
de sua familia, provocando o surgimento de estresse, tensdes,
dilemas, divergéncias, discussdes e brigas entre eles. E ai que se
mostra a necessidade do compartilhamento do cuidado com
cuidadores secundarios. “Eu fiquei numa situa¢do muito ruim.
Porque ela ndo ¢ assim... Praticamente a minha ‘parente’! Ela
¢ minha sogra. [...] Para poder internar ela eu fiquei mal na
familia. A metade da familia estd de mal de mim.” (Cristal).
A dificuldade financeira relatada pelos participantes
relacionava-se, por um lado, a baixa renda das familias
pesquisadas, mas, por outro, pelo abandono do trabalho para
se dedicar ao papel de cuidador e pelo aumento das despesas
em func¢io das demandas do processo de cuidar do idoso. Entre
essas, a necessidade de comprar fraldas e medicamentos que
ndo eram fornecidos pelo Sistema Unico de Satde pode ser
observada no cotidiano dos cuidadores e identificada em outros
estudos.’ O custo com o cuidado domiciliar pela familia, tendo
em vista a sua condi¢do financeira, somado a outros fatores
acelera o desgaste no papel de cuidador, por ser o aspecto
econdmico, conforme ja demonstrado, mais um elemento
gerador de preocupagdes e tensdes do cuidador principal.'”?!
As doengas causadoras de dependéncia nos idosos geram
gastos crescentes, cujo impacto na economia familiar ainda néo é
totalmente conhecido no Brasil. A inexisténcia de um programa
de governo eficiente para a populagio idosa dependente, mesmo
com a elaboragdo de algumas politicas, torna a familia como a
principal fonte de recurso disponivel para efetivagdo do cuidado.*¢

Buscando por apoio e educacao

Pela andlise nas categorias anteriores, compreendeu-se que os
cuidadores familiares apresentaram necessidades, demandando,
também, atencio e cuidados visto & convivéncia com riscos
permanentes de progressio do desgaste e da sobrecarga. Dadaa
relevancia da demanda constante por suporte e necessidade de

aprendizagens, orientagdes e acompanhamento de sua pratica
de cuidado, esta categoria ganhou destaque na apresentacao
dos achados desta pesquisa. Como forma de buscar alivios em
seus desgastes, os cuidadores tomaram a iniciativa de buscar
0 apoio nas redes de suporte social e nos servigos de saude.

O consolidado das reagdes dos participantes permite-nos
inferir que a responsabilidade pelo cuidado domiciliar do familiar
idoso dependente exigia-lhes esfor¢os para além de sua capacidade,
pelo completo estranhamento com o rol de demandas especificas
e adversas as suas atividades prévias ao assumir o cuidado. O
emaranhado de duvidas estd na base das insegurancas e dos
desgastes, seja por nao saber o que, como e quando fazer alguma
acdo de cuidado, seja pela complexidade das agdes demandadas.

A busca do cuidador por capacitagio pode ser identificada
pelo relato de participagdo deste em palestras, encontros
de associa¢des e grupos de cuidadores de idosos, busca de
informacoes na internet, em manuais de cuidadores e, até
mesmo, na rede de suporte social, pela convivéncia com outros
familiares de idosos dependentes que viviam ou viveram
situagoes semelhantes na comunidade. “Agora eu procuro
me informar assim, procurando informagéo das fases que
ela estd passando, as vezes na internet, ou entdo, pessoas
que ja passaram ou que estdo passando por isso.” (Safira).

O apoio e a educagdo com vistas a capacitagdo para
exercer o papel de cuidador, ao ser incluida no rol de oferta
de servigos pelo sistema de saude de modo sistemético, deve
se dar de modo refletido a fim de ndo se transferir a familia,
procedimentos e cuidados especializados, os quais teriam
direito assegurado, como medida de alivio ou eliminag¢éo da
sobrecarga e manutencdo da qualidade de vida."*

Acredita-se que a participagdo dos familiares cuidadores
em grupos de capacitagdo, apoio ou convivéncia precisa ser
incentivada, visto que funcionam como espagos que possibilitam
mais seguranga aos cuidadores, compartilhamento de vivéncias
no processo de cuidar, boas experiéncias, alternativas
encontradas para superarem as dificuldades e aspectos negativos
como angustias, medos, insegurangas, conflitos e tensdes.”?

Compartilhar experiéncias pode proporcionar aos
cuidadores o alivio, a diminui¢do dos sentimentos de sobrecarga
e desconforto emocional e a promo¢éo o seu bem-estar, uma
vez que o cuidador percebe que néo esta sozinho, que as
davidas e as dificuldades ndo sao sé suas e também que suas
experiéncias podem ser valiosas para outros cuidadores e,
assim, formarem uma rede de apoio entre eles.>*

A religiosidade/espiritualidade foi apontada como principal
estratégia adotada pelos cuidadores desta investigacio:
“Entrego nas maos de Deus e ele me da for¢a e... como eu te
falei, pra mim que sou evangélica, a gente busca forca em Deus
e ele nos da. Entéo, o apoio eu busco em Deus, porque meu
apoio estd nele. Totalmente em Deus.” (Esmeralda).

Esse tema surgiu na forma de estratégia de enfrentamento
e alivio, mostrando que no movimento de busca de apoio nao
se incluem somente os relacionados aos aspectos técnicos,
sinalizando-nos para a necessidade de estudos posteriores
de tecnologia de cuidados que incluam o lidar com a
religiosidade/espiritualidade dos cuidadores em sobrecarga.

As praticas religiosas, a fé, a espiritualidade e as crencas
em um ser superior foram percebidas pelos cuidadores
avaliados em outros estudos, como estratégias muito eficazes
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de enfrentamento do estresse, da angustia, da depressao e da
propria sobrecarga resultantes do processo de cuidar. Assim,
os cuidadores deste estudo, como de outros, buscavam na
religido ajuda e conforto.'#*2!

O suporte da religiosidade/espiritualidade contribui nao
somente para no enfrentamento das dificuldades vivenciadas
pelos familiares, mas também na busca por um sentido a vida e
anecessidade de desempenhar esse papel. Favorece também a
interpretagdo dos fatos vivenciados de uma forma mais positiva
e que parece que lhes davam forca para continuar seguindo com
0 que consideravam ser uma missio e até mesmo obrigac¢do
perante o contexto sociocultural em que estavam inseridos.

Teorizac3o substantiva do fenémeno investigado

O diagrama que se segue busca representar a andlise tedrica
substantiva por meio das quatro categorias, cujas centralidade
sdo as vivéncias do cuidador familiar no desempenho deste papel.

Figura 1 - Diagrama conceitual com a representacdo do
fendbmeno estudado.

|doso dependente
Necessidade de cuidador
Movimento familiar

Demandando
atencéo, apoio e
cuidados pelo processo
de cuidar de um familiar
idoso e dependente

TORNANDO-SE
CUIDADOR FAMILIAR

Buscando por apoio
e educacéo

Fonte: os autores.

O cuidado ao idoso dependente no domicilio por um
cuidador em sobrecarga, seja fisica ou emocional, apresentou-se
na forma de um processo, obedecendo a movimentos
progressivos, @ medida que a dependéncia progredia e que
sofria influéncia de multiplos fatores, internos e externos,
a organizagdo familiar. O familiar ndo conseguiu precisar o
momento exato em que a dependéncia se deflagrou em seu
maior grau. A medida que o idoso apresentava limitagdes nas
Atividades de Vida Didria (AVDs) e dificuldade em atender
suas necessidades de autocuidado, a familia progressivamente
as assumia, dispensando as intervengdes e cuidados em carater
compensatério.” Por meio de movimentos de afastamento e
de aproximagao entre os membros, foi-se se constituindo um
cuidador principal, nem sempre delegado, a priori, para a fungéo.

Esse, que progressivamente foi assumindo as demandas
de cuidados gerais e com a satide do familiar idoso, passou
a desempenhar o papel de cuidador e, ao vivencia-lo,

rotineiramente, apoiou-se em aspectos decorrentes do
processo empirico do cuidar proprio da cultura em que se
inseria, relatando surgimento de elementos e sentimentos que
os avaliava, uns como os positivos e, outros, como negativos
ao exercicio da fun¢io. A vivéncia com a rotina do cuidado no
domicilio favoreceu-lhes o desenvolvimento de conhecimentos
e experiéncias que resultaram em um modo de cuidar, que
nem sempre é o esperado pelos profissionais de saide. Dessa
experiéncia que se instituiu aos poucos, o cuidador familiar
conseguiu definir suas principais demandas. Ressaltam-se
anecessidade de apoio, de toda ordem, sejam pelos demais
membros da familia, sejam dos servigos de satde, sejam de
outros setores da sociedade, incluindo o de Assisténcia Social,
que esta no topo de suas demandas, seguida pela necessidade
de aprender como cuidar sem expor o familiar a riscos e ser,
de fato, efetivo.

O tornar-se cuidador decorre, portanto, da dindmica
da vivéncia cotidiana, aliada as demandas que lhes foram,
progressivamente, surgindo pelo adoecimento e pelos avangos
da dependéncia do familiar idoso. Institui-se como um
processo continuo e ciclico de busca por apoio, educagio e
suporte desencadeado pelos desgastes, sobrecargas e tensdes
proprias do papel de cuidador familiar de idosos dependente
no contexto domiciliar.

A condigao de cuidador familiar configurou-se, portanto,
como uma nova func¢éo no interior da familia, que mudou
toda a rotina de vida da pessoa, sendo aprendida no cotidiano
destas familias, sem um preparo ou aprendizagem prévia.
A experiéncia que se estabeleceu pelo papel de cuidador,
no contexto domiciliar estimulou ora o desenvolvimento
de reagdes e de sentimentos que potencializavam o processo
de cuidar no domicilio, ora outros sentimentos que se
comportaram como fatores desencadeantes do seu desgaste
e sobrecarga. Dentre estes se destacaram as repercussoes
no contexto da vida pelo acumulo de atividades domésticas
e de cuidado, auséncia de rede de suporte social, conflitos
familiares, repercussdes econdmicas e até mesmo falta de
tempo para as atividades sociais e espirituais. Colocam-se
em evidencia as necessidades e as demandas de apoio e de
educacio em satde, e as estratégias de enfrentamento iniciadas
em favor de seu autocuidado restringia-se a espiritualidade/
religiosidade, e em raras vezes, participagdo em grupos de
convivéncia e palestras.

CONCLUSAO

Os resultados obtidos possibilitaram analisar as
experiéncias de cuidar de idosos dependentes no domicilio
por um familiar ao se instituir como cuidador familiar
que convive com sobrecarga e desconforto emocional no
papel desempenhado. A abordagem metodoldgica utilizada
contribuiu para a aproximagdo com a realidade de cada
familia investigada; e a observagdo do cotidiano de cuidados
domiciliares de idosos dependentes, possibilitando uma
relagdo de confianca, que estimulou didlogos marcados por
sentimentos, emogdes, desabafos e relatos que expressavam
as dificuldades, limitages, necessidades e potencialidades
de cuidadores familiares.

A investigagdo a um grupo especifico poder-se-ia constituir
em um limite desta investigacao, todavia, a saturagdo obtida
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relaciona-se a recorréncia ao mesmo grupo em dois momentos
temporalmente diferentes, permitindo as comparagoes
necessarias a validacio tedrica. Os achados desta pesquisa
contribuiram para o levantamento de pelo menos quatro
outras questdes para futuras pesquisas, de modo a se ampliar
a comparagao com outros grupos amostrais de cuidadores
de idosos dependentes ou outras abordagens metodoldgicas:
como ocorre o cuidado com o idoso dependente quando o
cuidador familiar também ¢é idoso? Quais sdo os custos para
a familia quando a dependéncia do idoso que demanda para
o cuidado domiciliar sdo deméncias ou feridas complexas?
Sera o espaco da familia o ideal para o cuidado com idosos
com elevados graus de dependéncia? Como deve se dar o
compartilhamento entre familia e estado na atengéo e cuidados
aos idosos dependentes?

Acredita-se que com a divulgagdo deste estudo seja
possivel contribuir para a constru¢éo de conhecimentos na
area da Enfermagem Gerontoldgica e da Aten¢ao Domiciliar,
incluindo a pratica da enfermagem da Estratégia de Satde da
Familia no que tange ao processo de cuidar pelo enfermeiro
de familias que possuem pessoas idosas dependentes e
apresentam sobrecarga e desconforto emocional. Espera-se
influenciar a elaboragio e aimplementagio de novas pesquisas,
assim como politicas publicas para que o idoso dependente
de cuidado domiciliar, usudrio do Sistema Unico de Saude,
receba um tratamento resolutivo e humanizado, em meio a
um ambiente familiar estruturado para apoia-lo.

Conclui-se que cuidadores familiares necessitam de
recursos assistenciais do sistema de saude, de suporte
emocional e de aprendizagem de processos. Sdo necessarias
pesquisas no ambito de politicas e servigos de aten¢io
domiciliar, sobre planos de cuidados interprofissionais que
incluam os cuidadores familiares.
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