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Resumo

Obijetivou-se compreender os sentidos subjetivos atribuidos pelos cuidadores familiares
de idosos dependentes ao cuidado ofertado no domicilio, por meio de uma investigacdo
qualitativa multicéntrica que redne entrevistas em profundidade com 84 cuidadores
familiares em oito localidades no Brasil. Utilizou-se o referencial teérico metodoldgico
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hermenéutico-dialético. Na leitura das entrevistas emergiram as seguintes categorias que
serviram de base para as analises: 1. Movimentos de inibicdo de emoces e sentimentos;
2. Presenga de processos de simbiose e de dependéncia emocional na relagédo idoso e
familiar; 3. Contentamento em cuidar do idoso dependente e 4. Renudncia a projetos de
vida atuais e futuros. Os resultados apontam vivéncias marcadas por processos de
simbiose, dependéncia emocional e estresse psiquico. A dependéncia gera sofrimento e
sentimentos de desespero, impoténcia, impaciéncia, mas também solidariedade e
empatia. A rendncia ao trabalho profissional, a desvalorizacdo social da atividade de
cuidador familiar, o isolamento social, o cuidado “descuidado” de si e conflitos
familiares influenciam a subjetividade dos cuidadores. A formulacdo de politicas
publicas precisa considerar as vivéncias socioafetivas dos cuidadores familiares de
idosos dependentes para nelas incluir o cuidado de quem cuida.

Palavras-Chaves: Cuidadores Familiares, Idoso dependente, Cuidado, Subjetividade.

Abstract

This study aimed to understand the subjective meanings attributed to home care by
family caregivers of dependent older adults through a multicenter qualitative
investigation that gathered 84 in-depth interviews with family caregivers from eight
Brazilian locations. The hermeneutic-dialectic, theoretical, methodological framework
was employed. The following categories emerged from the analysis: 1. Movements
inhibiting emotions and feelings; 2. Presence of processes of symbiosis and emotional
dependence in the older adult-relative relationship; 3. Contentment in caring for the
dependent older adult; and 4. Giving up current and future life projects. The results
reveal life experiences marked by symbiotic processes, emotional dependence, and
psychic stress. Dependence causes suffering and feelings of despair, powerlessness,
impatience, but also solidarity and empathy. Withdrawal from the job market, social
depreciation of family caregiver’s activity, social isolation, neglected self-care, and
family conflicts impact caregivers’ subjectivity. The elaboration of public policies must
consider the social-affective life experiences of family caregivers of dependent older
adults in order to include the care of those providing care.

Keywords: Family caregivers, Dependent older adult, Care, Subjectivity.

INTRODUCAO

A longevidade quando acompanhada de perdas cognitivas e perdas funcionais
demanda cuidados especiais e permanentes que, geralmente, séo prestados no domicilio
sob a responsabilidade dos familiares’ como é o caso dos idosos dependentes em foco
neste artigo.

Essa nova realidade que reorienta a dindmica familiar e transforma o familiar,
em cuidador informal pode leva-lo a experimentar varios sentimentos e emogdes, quase
sempre contraditorios e ambiguos geralmente marcados por estados depressivos;
problemas de saude fisica; dificuldades financeiras pela perda ou dificuldade de

conciliar o cuidado com o trabalho remunerado; vivéncias familiares disfuncionais e



inseguranca na forma de lidar com a pessoa dependente, por despreparo e falta de
suporte técnico®>.

Apesar desse contexto interno conflituoso, alguns cuidadores, como veremos
neste texto, desejam participar ativamente do cuidado do idoso em domicilio e apreciam
quando podem interagir, receber e trocar informacGes sobre o cuidado com equipes de
saude ou outros profissionais.?

Autores** apontam que existem realidades culturais diferentes entre os paises no
acompanhamento e assisténcia ao cuidador familiar. Em alguns paises da América
Latina e do Oriente, essa tarefa é vista como intransferivel. Portanto, é fundamental
considerar como o cuidador familiar vivencia o cuidar do outro, nessa relagédo
intersubjetiva intrinsecamente relacionada ao contexto sociocultural e econdmico.
Adota-se aqui a perspectiva tedrica de Gonzalez-Rey® que define subjetividade como
“um sistema complexo que tem dois espagos de constituigdo permanente e inter-
relacionados: o individual e o social, que se constituem de forma reciproca e, a0 mesmo
tempo, cada um esta constituido pelo outro” (p.141).

Consideramos que o tema do sujeito cuidador e de sua subjetividade € muito
pouco tratado na saude publica. Definimos entdo como objetivo desta investigacéo,
compreender e analisar os sentidos subjetivos atribuidos pelos cuidadores familiares de
idosos dependentes ao cuidado ofertado no domicilio, aprofundando suas formas de
interpretar a experiéncia de cuidar e circunstancias multidimensionais que envolvem

essa atividade.

PERCURSO METODOLOGICO

Trata-se de um estudo qualitativo que é parte do Projeto “Estudo situacional de
idosos dependentes que residem com suas familias visando subsidiar uma Politica de
Atencéo e de Apoio aos Cuidadores“’ realizada em oito municipios brasileiros das cinco
regibes do pais. O estudo ora em foco, reuniu dados de 84 casos de cuidadores
familiares de idosos dependentes: filhas, filhos, esposas, esposos, sobrinhas, netas,
noras, ex-noras e ex-esposas. Com o conjunto de seus depoimentos foi possivel compor
um quadro expressivo das experiéncias vividas por eles.

Adotou-se a perspectiva tedrica hermenéutica-dialética®® por meio de trés
movimentos metodoldgicos: compreender (entender) e interpretar/analisar. Segundo
Gadamer (1999, p.31)%



“Entender e interpretar os textos [...] pertence claramente ao
todo da experiéncia do homem no mundo. Na sua origem, 0
fendmeno hermenéutico ndo é, de forma alguma, um problema
de método. O que importa a ele, em primeiro lugar, ndo é
estruturacdo de um conhecimento seguro, que satisfaca aos
ideais metodoldgicos da ciéncia - embora, sem davida, se trate
também aqui do conhecimento e da verdade. Ao se compreender
[...] ndo se compreende apenas textos, mas também [...] se
reconhecem verdades™.

Os cuidadores familiares de idosos dependentes que participaram da
investigacdo foram encaminhados para entrevista pelos profissionais da atencdo
priméaria, ambulatorios especializados em geriatria e por indicacdo de outras familias.
As entrevistas foram semiestruturadas e orientadas por um roteiro que incluia: dados
iniciais (naturalidade, etnia/cor, local de residéncia, parentesco/vinculo, tempo de
experiéncia no cuidado); percepcdo e sentimentos do cuidador familiar sobre a sua
funcdo, sobre si mesmo, seu relacionamento com a pessoa idosa, emocdes e influéncias
na vida pessoal. Foram agendadas, gravadas, conforme conveniéncia dos entrevistados,
e realizadas por pesquisadores experientes e treinados, tendo duracdo média de 60
minutos, com prévia assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), pelos participantes. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Escola Nacional de Saude Publica/Fiocruz/RJ sob o numero CAAE
4461531.0.0000.5240.

As entrevistas foram transcritas e analisadas em profundidade, articulando o
objetivo da investigacdo, o relato dos entrevistados, inferéncias compreensivas -
interpretativas dos pesquisadores e discussdo dos achados, frente a literatura.
Destacaram-se 0s seguintes temas de relevancia em relacdo aos processos de
subjetivacdo dos familiares entrevistados: 1.Movimentos de inibicdo de emocdes e
sentimentos; 2. Presenca de processos de simbiose e de dependéncia emocional na
relagdo idoso e familiar; 3. Contentamento em cuidar do idoso dependente e 4.

Renlncia a projetos de vida atuais e futuros.

RESULTADOS E DISCUSSAO



Os resultados e discussbes aqui apresentados provém de uma elaboracdo
hermenéutica, submetida a critica e as contradi¢des, dos depoimentos de 71 mulheres e
13 homens cuidadores familiares: filhas, filhos, esposas, esposos, ex-esposas e outros
membros da familia. No entanto, apenas alguns depoimentos sdo apresentados, dando
forca as relevancias dos cuidadores em conjunto. No aprofundamento das falas e
situaces, foi possivel perceber regularidades na experiéncia subjetiva. Mas hé
singularidades e questbes referentes a grupos especificos. O fato de serem ouvidas
pessoas de varios lugares ndo alterou os resultados, que tendem a se unificar pela forca
das mesmas situacdes vividas.

A faixa etéria dos cuidadores variou de 30 anos a 88 anos e a renda familiar, de um
a dez salarios minimos, incluindo ganhos provenientes do trabalho e aposentadoria do
idoso. Os participantes que se dedicam sozinhos e de modo integral ao cuidado nédo
possuem renda pessoal. Os membros familiares cuidam de idosos com diversos graus e
areas de dependéncia. O tempo que tém de cuidados ao familiar varia de seis meses a
dezenove anos.

Os temas de relevancia que emergiram dos relatos dos familiares cuidadores estdo

apresentados a seguir.

1. Movimentos de inibi¢do de sentimentos e emoc¢des

As emocBes e sentimentos sdo movimentos diferentes expressos por um
individuo em relacdo ao outro. Para Jung**, “nenhuma definicdo intelectual sera capaz
de reproduzir, ainda que seja aproximadamente, o que € especifico do sentimento”
(p.48)". Mauss™ também nos apresenta uma forma de compreender as emocdes e
sentimentos e como elas se abrigam nos individuos:

“I...] expressbes dos sentimentos do individuo e do grupo sdo
mais do que simples manifestaces, sdo sinais, expressdes
compreendidas, em suma, uma linguagem. A pessoa 0S
manifesta a si mesma por conta dos outros” (p.332).

Sentimentos e emocdes estdo relacionados entre si. Assim como uma emogao
desperta um sentimento, um sentimento pode mobilizar uma emocdo correspondente
aquele sentimento, pois a emog¢do é um conjunto de respostas, substanciada pelas
memorias emocionais e surge quando recebemos um estimulo externo. O sentimento €

uma resposta a emogéo.



O movimento de inibicdo dos sentimentos e emoc¢des que se busca destacar aqui
pode ser visto no relato de VCCS, 34 anos, filha cagula residente em Brasilia que cuida
da mée hé& quatro anos: N&o estava preparada para cuidar da minha mée, e eu me sinto
cansada de ter que controlar diariamente as necessidades dela. Ndo divido minhas
angustias, prefiro guardar s6 para mim, ndo quero atrelar minhas reclamagfes a um
sentimento de vitimizacgao.

Nesse caso, a inibicdo das emocdes acontece num contexto em que a perda de
autonomia da mée idosa foi sentida pela filha como uma situacdo desafiadora que deve
enfrentar, sem reclamar e se lastimar. Muitos manifestaram 0s mesmos sentimentos
dizendo que precisam ser fortes: ndo se permitem adoecer; calam-se para ndo discutir
com o idoso; fazem ouvido mouco ao que o idoso diz; evitam provocar irritacoes;
procuram distrair e reorientar o rumo das conversas; relevam os ataques sofridos;
permanecem calados frente a situagdes de tensdo.

Quando questionados sobre como se tornaram cuidadores, em geral, as
respostas demonstram o inusitado da nova situacdo que tiveram que assumir, sem dar
ouvidos as préprias frustracdes e angustias que a partir de entdo os invadiram™**. A
expressdo “eu temho que me controlar ao extremo”, denuncia a habilidade que
desenvolveram de inibir as emo¢6es num contexto de desamparo ou de auséncia de
reconhecimento e apoio. No entanto, 0s entrevistados que possuem alternancia de
cuidado com os outros familiares, ou com cuidadores formais demonstraram mais
liberdade e tempo de expressar afetos e emocdes.

InvestigagcOes realizadas em Nova Zelandia e no Canada ressaltam que 0s
cuidadores familiares frequentemente ndo recebem informacGes necessarias para se
sentirem seguros, especialmente, nos estagios iniciais do cuidado®®. Ora, o fato de
desconhecer a condicéo real de adoecimento do idoso e como atuar frente a ela aumenta
a tensdo, a inseguranca e o0 medo de falhar na oferta de cuidado.

As conversas com as mulheres demonstraram que, no exercicio do cuidado,
reproduziam seu destino tradicional de género: servir, desempenhando o script
tradicional no lar, no casamento e na assisténcia a pessoa idosa enferma até os limites da
resisténcia fisica e psiquica. Essa realidade, frequentemente encontrada na pesquisa, é
comentada também na literatura sobre paises como a China, onde a mulher cabe a
responsabilidade pelo cuidado®®®. Entre as participantes n&o foi identificada nenhuma
cuidadora que tenha sequer comentado ou feito criticas quanto a perspectiva de género

no exercicio do cuidado.



Em nome do trabalho profissional e de tudo que lhes € exigido na cartilha
cultural masculina, os homens relataram mais dificuldades no relacionamento com a
pessoa idosa, como se observa no relato de EP, 65 anos, filho que cuida da mée ha oito
anos em Fortaleza:

Convivéncia com o idoso é complicado, ela briga
por qualquer coisa, me esculhamba, eu relevo
porque é minha mae, tenho muito respeito, mas eu
fico abatido, cansado. A gente se entristece com as
coisas, eu nem doente posso ficar, estou
praticamente esquecido. Eu ndo estou vivendo...

Esse filho abdicou de seu trabalho e vida pessoal para se dedicar ao cuidado da
mde com Alzheimer, 0 que o adoece fisica e psiquicamente. Essa realidade foi
recorrente na pesquisa e é relatada na literatura®. Entretanto, encontramos também
alguns homens jovens, solteiros ou divorciados que conseguem conciliar o cuidado ao
idoso com o trabalho remunerado e contam com a ajuda de familiares ou de cuidadores
formais. Esses costumam monitorar a distancia a pessoa que deixam em seu lugar, até
que, pos-trabalho, assumem o cuidado com devogdo e delicadeza. Observou-se que
alguns homens sdo capazes de fazer alteracfes na rotina, dormir ao lado da pessoa
idosa, prover-lhe carinho e garantir-lhe seguranca, rompendo esteredtipos masculinos
16,17 .

Ter cuidadores auxiliares é uma alternativa viavel para que homens e mulheres
possam exercer sua profissdo, mas também para terem tempo para si e se enxergarem no
mundo. No entanto, a maioria das familias, por causa das dificuldades financeiras ou
falta de solidariedade, 0 mais comum é deixar-se o cuidado nas méos de um familiar
apenas.

Filhos e filhas mostram que vergonha e medo também compdem 0 mosaico de

18.19

emogdes que os cuidadores e cuidadoras vivenciam™ ™ e que precisam ser inibidas a

bem do cuidado. RNM de 41 anos, filho solteiro que mora em Belo Horizonte e cuida
da mée ha trés anos relata o desconforto que sente ao manipular o corpo da mée idosa
durante os cuidados diarios com a higiene:

Eu achei mais dificil foi o banho, tinha medo porque
eu ndo estava acostumado, medo de machucar e ela
cair e tinha muita vergonha, mas a gente tem que
jogar fora nessa hora e cuidar por que ndo tem
jeito, como que ia ficar? Vai dar bicho em cima da
cama? Tem que cuidar!



Esse parece ser um ponto sensivel, pois diz respeito a sexualidade e seus tabus,
embora, conforme sinaliza Hogan®

“A sexualidade deve ser compreendida como intrinseca a todo o
individuo, a qualquer momento de sua vida, considerada
singular a cada pessoa. A sexualidade é a fusdo de sentimentos
simbdlicos e fisicos, como ternura, respeito, aceitagdo e prazer.
E construida progressivamente, sendo influenciada pela historia,
pela sociedade e pela cultura, conforme os aspectos individuais
e psiquicos de cada um” (p.347).

Tocar 0 corpo nu e genitais da mae ou do pai se insere num importante interdito
social. Quando a doenca cronica modifica 0 corpo da pessoa idosa, tornando-o
debilitado, ela anuncia sua inevitavel temporalidade®’. O cuidado ganha assim uma forte
dimens&o de respeito & dignidade do outro®*°.

Quando o cuidado é exercido por um dos conjuges, presenciar a pessoa amada
passando por dores e limitagdes funcionais significa defrontar-se com o préprio
desamparo face a finitude da vida, como no relato de FAG, 67 anos, residente em
Manaus, marido que cuida da esposa ha quatro anos,:

As vezes eu fico pensando como é que seria, por
exemplo, agora como estamos aposentados,
ninguém ia parar aqui, andando com ela até
terminar a vida, deixava 0s meninos tomando conta
da casa e a gente ia viajar. Eu tenho pena dela de
noite quando ela fica chorando com dor e eu néo
posso fazer nada porque a dor € no 0SSO € N0 0SSO
ndo tem remédio que passe .

Essa fala de empatia cultivada num casamento de cinquenta anos e mais, revela
que “doi em mim a dor dela”. A perda da saude e da autonomia passa a fazer parte da

histéria do marido, pois ambos estdo envoltos nos mesmos sentimentos de finitude™ .

2. Presenca de processos de simbiose e de dependéncia emocional na rela¢éo idoso

e familiar

Nessa sessdo estdo condensados conteddos que evidenciam processos de
simbiose e dependéncia emocional. A simbiose é caracterizada como uma estreita
interdependéncia entre duas ou mais pessoas que se complementam para se manterem
controladas e, em certa medida, satisfeitas, as necessidades das partes mais imaturas de
suas personalidades®®. A dependéncia emocional ¢ definida por quatro componentes: (1)

o0 motivacional que refere a necessidade de suporte, orientacdo e aprovacgdo; (2) o



afetivo, a ansiedade sentida pelo individuo diante de situacfes nas quais necessita agir
independentemente; (3) o comportamental alude a tendéncia de buscar ajuda de outros e
de submissdo em interacOes interpessoais; e 0 (4) cognitivo, remete a autopercep¢do do
sujeito como impotente e ineficaz?.

Parte desses processos — simbiose e dependéncia emocional — sdo marcados por
uma percepcao infantilizada do idoso e pela dificuldade de reconhecimento dos limites
entre cuidar, promover autonomia e preservar a liberdade do idoso. Esse risco foi
relatado por PFEM, residente em Porto Alegre, uma filha de 36 anos que cuida da mae
ha 10 meses:

Ver que ela ndo consegue fazer certas coisas é um
pouco triste, decepcionante (...) eu tenho que estar
sempre me controlando para eu ndo querer fazer
tudo e deixar ela, com autonomia dela, fazer as
coisas dela e isso é um pouco dificil para mim. E
uma certa dificuldade que eu tenho para entender
que ela tem o tempo dela, o espaco dela e que ela
vai fazer no tempo dela.

A situacdo da dependéncia pode ser angustiante para os familiares que veem
seus entes queridos, de modo progressivo ou abrupto, perderem a autonomia 2*°. Isso é
considerado por alguns como o desafio mais dificil: presenciar com impoténcia as
profundas modificacBes no corpo e comportamento do idoso. No entanto, é necessario
fugir a tentacdo da infantilizacdo que pode ter varias consequéncias; contribuir para o
apagamento da histéria de vida do ente querido, de suas experiéncias e de suas
capacidades intelectuais e cognitivas®. A infantilizacdo também aumenta o sentimento
de inutilidade no idoso e, reforca a simbiose e a dependéncia emocional entre ele e seu
cuidador. Sao riscos admitidos por entrevistados como o0 mostra o relato de MPR., 55
anos, residente em Manaus, esposa que cuida do marido ha cinco anos:
Eu estava pecando se eu ndo estivesse ali direto com ele, as
vezes vocé acaba se envolvendo muito e esquece de vocé mesmo,
é como ter um bebé especial em casa e acaba que vocé néo se
vé, vocé so vé ali aquela pessoa e tem medo de desligar e aquela
pessoa ter algum piripaque e vocé se culpar pelo resto da vida
porgue néo estava ali.
Bleger et al (2001)** mostram que a enfermidade da pessoa idosa pode afetar a

vida do cuidador familiar quando ele ndo tem espaco para elaborar seus sentimentos que
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se manifestam por meio da simbiose entre ambos. Para que esse processo de mdtua
dependéncia ndo se estabeleca, o desejavel é alternar a assisténcia com outros, de forma
a conciliar o cuidado com outras interacdes e ajuda profissional. Tema sobre o qual fala
a cuidadora, MPR, residente em Manaus, esposa de 55 anos que cuida do marido com
sequela de AVC ha cinco anos:

Depois do terceiro ano, a equipe foi ficando mais
afinada, eu ja confio neles e fui me dar ao luxo de
receber alguns convites para tomar cafezinho.

No relato de TMS de 70 anos residente em Ararangud, esposa que cuida do
marido ha 54 anos, percebemos a manifestacdo de uma dependéncia emocional anterior,
que tornou a cuidadora muito fragil e sem referéncia:

Para mim acabou a vida, depois que ele ficou
doente porque, quando ele estava bonzinho, ele me
levava no médico, ele que ia buscar meus exames,
ele que ia marcar, ele que fazia tudo!

A necessidade de ter que assumir o cuidado e inverter a relacdo passando de
pessoa cuidada a cuidadora, faz emergir os problemas de uma estrutura de dependéncia
que ja estava presente no cotidiano do casal® .

3. Contentamento em cuidar

O sentimento de entrega, de reciprocidade, de assistir por gratiddo foi
encontrado em varios depoimentos de cuidadores que se sentem justos, generosos e
felizes no caminho adotado de se entregarem ao que fazem****? E o que percebemos
no depoimento de LMAS de 64 anos, residente em Teresina, filha que cuida do pai
acamado ha um ano, e no de ICP, 38 anos, residente em Manaus, filha que cuida da mae

ha trés anos, ambos a seguir:

Faco tudo com muita alegria, vejo que hoje estou tendo a
oportunidade de dar a meus pais o carinho que me deram
qguando crianca. Sinto isso em cada fralda que troco, cada gole
d’agua que ofereco. Estou satisfeita e muito feliz, me sinto
agradecida de poder retribuir o que um dia eles fizeram comigo
e hoje fago para eles.

Eu tenho prazer em cuidar da minha mée. Ela é uma companhia
para mim!
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O cuidado como esséncia do humano somente é genuino quando promove a
aproximacédo entre os individuos, de tal maneira que cuidar da pessoa idosa inclua e
ultrapasse acles técnicas por meio do compartilhamento de afetos, sentimentos de
confianca, conforto e satisfacdo da necessidade do outro. As experiéncias gratificantes
dizem respeito a satisfacdo pessoal de assumir o cuidado com atitudes e sentimentos de

devocéo, amor, afeto™®#%,

Essas atitudes se referem a lagos afetivos solidos e,
frequentemente, se associam a uma rede de apoio que da suporte seja na alternancia no
cuidado, no amparo afetivo ao familiar ou na divisao de tarefas®®?’. Alguns cuidadores
entrevistados mostraram que, apesar de terem suas escolhas pessoais tolhidas ou
postergadas, adaptam-se as novas atribui¢des, entendendo-as como existencialmente
significativas.

Em resumo, para muitos filhas e filhos entrevistados, o exercicio do cuidado e o
respeito aos mais velhos sdo considerados obrigacdo amorosa. Embora enunciem muitas
razdes pelas quais assistem e se preocupam com o0 bem estar dos pais, 0s sentimentos de
gratiddo sdo os mais fortes. Alguns enunciaram que o cuidado € também um
investimento no futuro, quando esperam receber cuidados de suas respectivas familias®.
Embora pouco relatado, alguns filhos comentaram que a institucionalizacdo do idoso
ndo é a melhor forma de se viver na velhice, e que o lugar de seus entes queridos é na
familia. Esse aspecto cultural das subjetividades difere de outros paises onde o cuidado
aos idosos, centralizado no asilo, é visto como natural®>. Também os idosos em
condic¢des cognitivas de responder, quando perguntados, disseram preferir estar com

suas familias do que em residéncias geriatricas.

4. Renlncia a projetos de vida atuais e futuros

Aqui sdo agrupados os conteudos que incorporam vivéncias de abandono,
irritacdo, queixas por excesso de responsabilidade, falta de apoio nas rotinas de cuidado,
e exaustdo de forcas fisicas e psiquicas por parte dos cuidadores. Como afirma DPFS,
42 anos, residente em Ararangud, filha que cuida da mée ha cinco anos:

A gente tem desavenca familiar e ele [irméo] se nega
a ajudar e isso da uma discussao, pesa tudo junto e
tém dias que é bem dificil, eu tenho que me
equilibrar, se ndo, vou para o fundo do pogo e tem
que ser assim e infelizmente ndo vai mudar.
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Em familias onde os conflitos fazem parte da cultura relacional, o peso do
cuidado é geralmente colocado sobre os ombros de apenas uma pessoa e vivenciado
com sentimentos de impaciéncia, injustica, raiva e estresse. Apareceu em Varios relatos
0 sentimento de injustica por parte do cuidador. Ele foi destacado como fonte de grande
sofrimento e costuma se apresentar como ressentimento pela ndo reparticdo de
responsabilidades para com o idoso dependente®.

Nesses casos, ocorre uma espécie de troco dado pela vida em familias marcadas
por lacos frouxos de afetividade. Nas entrevistas ha relatos sobre filhos, maridos e
outros parentes que, mesmo podendo, ndo compartilham gastos, e pouco ou nada
buscam visitar ou ter noticias da pessoa dependente. Nessas situacdes, novas e velhas
feridas familiares ganham vivacidade e tornam a situagdo da dependéncia ainda mais
ardua e dificil*®?*®. Esse problema n&o é restrito ao Brasil. Investigacdo realizada no
Canada encontrou que maridos, esposas e filhos que ndo escolhem cuidar da pessoa
dependente em casa apresentam pior bem-estar psicolégico quando comparados com
familiares que assumiram cuidar®.

A rendncia pessoal exigida pela condicdo de dependéncia do idoso, em muitos
casos, implica num cuidado “descuidado” de si por parte do cuidador, como se observa
no relato de CMSDM, 37 anos, residente em Belo Horizonte, filha que cuida da mae ha
trés anos:

N&o tem muito essa coisa de cuidar [de si], é muita
luta! Chega de noite eu quero é dormir mesmo,
coloco meus meninos para dormir e vou dormir
também (...) eu nem paro para pensar porque se for
pensar nos problemas vocé ndo dorme. E um dia de
cada vez. Hoje ela estd com mais dificuldade, entéo
eu fico por conta dela. Hoje ela esta mais tranquila,
eu vou fazendo minhas coisas.

Esse depoimento revela uma mulher multitarefas - a que cuida da familia e da
pessoa idosa - que foi recorrente entre os entrevistados. Mais um motivo para o
“descuido” pessoal, porque a maioria das cuidadoras ndo consegue equilibrar o cuidado
por si mesma e pelo outro, e acabam dando preferéncia ao outro™*°. A “negligéncia
pessoal”, em favor do atendimento as demandas da familia foi vista também na Espanha
onde existe uma lei que proporciona Vvarios tipos de ajuda. Apesar disso, muitos
familiares expressaram ndo ter tempo para se dedicar a outras atividades que

desejariam®.
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A propria experiéncia de uma “vida que passa”, construida cronologicamente,
faz com que os cuidadores familiares sintam que perderam a capacidade de controlar
seu tempo®.

A pouca resisténcia emocional do cuidador familiar pode aumentar a ansiedade
pela carga que significa atender as necessidades basicas de vida diaria, manter horas de
vigilancia e se recompor pessoalmente *?’. Por isso, é preciso ter um olhar atento
voltado para o sofrimento de quem cuida'®. Em varios paises ha programas especificos
de suporte psicoldgico aos cuidadores familiares ajudando-os a lidar com a tristeza, a

dor, a soliddo e o desamparo !°16242529

. No Brasil, ainda sdo muito pontuais as
iniciativas e ndo ha uma politica pablica nesse sentido.

A situacdo de cuidado da pessoa idosa afeta, sobretudo, a socializacdo e a
interacdo com outros >'°. A restricdo ao lar é um ajuste prético, com repercussdes
subjetivas, comentado por quase todos os participantes, entre eles MMRS, 60 anos de
Fortaleza, filha que cuida dos pais ha trés anos e AAS, 71 anos, residente em Teresina,

que cuida do idoso ha quatro anos:

Eu me encontro com 60 anos e ndo sou mais uma jovenzinha,
entdo o cansaco, o estresse bate, eu cuido de duas pessoas com
vontades diferentes, tenho minha familia, meu marido, entdo a
gente renuncia nossa vida em tudo, ndo pode programar nada,
vivo em fungéo deles, ndo tenho lazer, ndo tenho nada, vivo para
eles.

Esses dias eu ndo fui para igreja porque estava sem condi¢ao
mesmo, cansada. Eu estava tdo cansada de passar o dia lutando
com ele.

Mesmo quando ha alternancia no cuidado, o gerenciamento e a responsabilidade
recaem muitas vezes sobre um unico membro familiar. O esgotamento fisico e psiquico
sentido como verdadeira ‘luta’, leva o cuidador familiar a sentir que a cada dia
recomeca uma tarefa pesada e repetitiva que o consome 32>,

As razdes que levam os cuidadores a se retrairem no domicilio sdo de caréater
pratico, ligadas a falta de mobilidade, acesso, materiais de apoio ao cuidado e
equipamentos sociais. Sentir-se sozinho se relaciona ainda a invisibilidade que envolve
o cuidar®*?®. Em esséncia, a soliddo pode ser comparada a uma espécie de luto em que a
pessoa perde o mundo em que vive, tal como o conhecia e desejava®®®.

Em diversos relatos encontra-se uma atitude de desisténcia de sair de casa por

parte do cuidador e do idoso dependente, o que significa isolar-se em um mundo
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repetitivo com pouco estimulo. As questdes financeiras pesam muito nesse sentido.
Diversas pessoas entrevistadas tém baixa renda, ndo possuem cadeira de rodas para 0s
idosos que dela necessitam e residem em domicilios que dificultam a locomocéo.
Consequentemente, essa é mais uma importante razdo para se criarem iniciativas de
apoio a cuidadores familiares, especialmente, os mais pobres'®,

A renuncia ao mundo do trabalho, voluntaria ou imposta, € uma das principais
restri¢des e frustracbes apontadas por E.M, 48 anos, filha, cuida da mae ha quatro anos
em Ararangua:

Quando ela estiver bem boa, eu vou comecar a
procurar emprego. Agora ndo tem como, porque eu
tenho que levar no médico, tenho que fazer compras,
pagar, entdo ela depende de mim. Eu preciso
arranjar um emprego que eu consiga conciliar com
o0 cuidado dela, algo que seja aqui perto. Eu quero
trabalhar. Tenho as minhas coisas e hoje eu estou
dependendo dela.

No relato acima, a filha coloca em xeque o cuidado sem nenhuma compensacéo
financeira, o que, de um lado evidencia o empobrecimento do cuidador, e de outro,
aumenta a tensdo intrafamiliar e pessoal, o que pode comprometer a qualidade da
assisténcia. Esse € um tema recorrente na literatura que relaciona cuidador, idoso e
familia. Em varios paises, quem cuida recebe um subsidio do Estado 2%,

Paralelamente a perda ou renuncia do posto no mercado formal de trabalho,
varios cuidadores ressaltam a desvalorizacdo social da atividade de cuidar, fortemente
associada ao trabalho doméstico e ndo considerada "trabalho de verdade”. O que
podemos perceber no relato de MLV, 45 anos, residente em Brasilia, filho, cuida do pai
hé seis anos:

Eu fico irritado com os vizinhos e conhecidos que
me indagam por que ndo estou trabalhando. As
vezes eu realizo alguns servicos de pintura na
vizinhanga, mas ninguém entende que eu fico triste
por ndo poder voltar ao mercado de trabalho e que
eu faco o possivel e impossivel para que meu pai
seja atendido em todas as suas necessidades.

A percepcao social do trabalho executado pelo cuidador tem dois lados de
invisibilidade e minusvalia: de um, é exigido que ele tenha responsabilidade ética e
moral no cumprimento do silencioso contrato familiar; de outro, socialmente, sua
atividade ndo é reconhecida como trabalho. Assim, além da sobrecarga emocional,

fisica e psiquica, o cuidador frequentemente é visto como ocioso, que se esquiva do
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trabalho “de verdade”, particularmente se for homem?®. Esse problema é mencionado
também na literatura internacional. Em Portugal, estudos mostram que os cuidadores
discorrem que parentes e amigos ao visitar a pessoa dependente s6 tém acesso a uma
realidade aparente: seus esforcos de uma pesada rotina permanecem ocultos?>.

Diversos sdo os casos de idosos acamados contados por cuidadores impacientes,
cansados e estressados: eles gemem, gritam, agitam-se e ndo dormem a noite. Em vérias
situacOes, os cuidadores confessam que ndo conseguem controlar a irritabilidade e a
impoténcia frente aos quadros de comprometimentos cognitivos e comportamentais®. E
0 caso de CRS de Fortaleza, 50 anos, filha cuida da mae com Alzheimer hd nove
anos: “eu brigo, fico estressada, cansada, era para eu ter mais paciéncia, mas eu vou
falhando, o pior é a alteracdo de humor dela!”

Na maioria dos casos, apesar de todas as dificuldades, a pesquisa mostra que 0s
cuidadores buscam um ajuste emocional, frente ao dilema existencial de cuidar ou
reagir as provocacdes voluntarias ou involuntéarias dos idosos: tentam compreender o
sofrimento de quem cuidam e neutralizar sentimentos de irritacdo e culpa.

Estudo brasileiro com cuidadoras familiares® sinalizou que elas temem ser
julgadas e julgam a si mesmas quando irritadas e tensas, no entanto, objetivamente, uma
carga de trabalho intensa e sem descanso, impacta sua qualidade de vida.

Estudiosos do mundo inteiro estdo discutindo a situacdo desse trabalhador
invisivel que é o cuidador familiar®®. A maioria dos trabalhos, nesse sentido, advoga que
0 Estado e a Sociedade — e ndo apenas a familia — precisam se mobilizar e produzir uma

politica que beneficie quem é cuidado e seu cuidador®®3*,

CONSIDERACOES FINAIS

O texto buscou descrever e interpretar a experiéncia de um grupo de cuidadores
familiares de idosos dependentes, a maioria mulheres. Alguns pontos merecem
destaque:

1. A descoberta de que uma pessoa idosa ja ndo tem a autonomia necessaria para
as atividades da vida diaria e instrumentais pode provocar um impacto no seu nucleo
familiar.

2. Os cuidadores familiares, pela dificuldade de dividir com outros parentes a
atribuicdo de assistir os idosos, se privam de projetos profissionais e existenciais e

precisam ser reconhecidos e apoiados.
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3. O envolvimento afetivo dos familiares com o cuidado pode ser marcado pelos
mais diferentes sentimentos: dedicacdo, compaixdo e busca de apoio; isolamento,
simbiose e dependéncia emocional; angustia, desespero e sensacdo de impoténcia;
impaciéncia e raiva. Frequentemente, essa variedade de sentimentos se mistura.

4. Nos mais diferentes cenérios afetivos, o lar é o espaco do cuidado, da
solidariedade ou da tragédia e da culpa. A maioria das pessoas idosas no Brasil
contemporaneo vive com sua familia e quando dependente é cuidada por ela, ndo tendo
apoio e protecao do Estado.

5. A reordenacdo dos projetos de vida dos que assumem ser cuidadores
geralmente inclui restricGes e renuncias. Restricdes para conciliar o cuidado com o
trabalho remunerado e com outras atividades da vida diéria. Renuncia a uma vida social
ativa somada a desvalorizacgéo social do seu trabalho.

6. Vale lembrar que ter uma familia extensa nao é pressuposto de que o cuidador
terd ajuda para cumprir sua tarefa, ou para repor suas energias. Quase sempre apenas
uma pessoa assume o dnus do cuidado.

7. As situacdes de maior sofrimento para os cuidadores ocorrem quando ha
conflitos familiares antigos e mal resolvidos. Em geral, nesses casos, afloram
ressentimentos, disputas pelo direito de cuidar ou de controlar a situagdo, problemas
financeiros e sensacao de que a carga de assistir recai injustamente sobre somente uma
pessoa.

8. Compreender as vivéncias subjetivas dos cuidadores familiares de idosos
dependentes é muito importante para que lhes seja oferecido apoio adequado em
intervengdes bem fundamentadas. Mas, sobretudo, para subsidiar uma politica pablica
especifica que, de fato, leve em conta suas experiéncias concretas e vivéncias

socioafetivas.
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