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Cuidadoras familiares de idosos
dependentes: convivendo com
perdas

Family caregivers of dependent elderly people:
living with losses

Cuidadoras familiares de personas mayores
dependientes: viviendo con pérdidas

Dinéa Alcantara Palma
Andrea Seixas Magalhaes
Mayla Cosmo Monteiro

RESUMO: Este artigo tem como objetivo investigar a vivéncia da mulher cuidadora
familiar principal de idoso dependente. Foi realizada uma pesquisa qualitativa, na qual
foram entrevistadas oito cuidadoras familiares principais. Do material discursivo,
emergiram cinco categorias de analise. Conclui-se que a experiéncia de cuidar de idosos
dependentes gera sobrecarga fisica e emocional, com prejuizos nas esferas, pessoal,
familiar e social, da vida da cuidadora familiar.

Palavras-chave: Cuidador familiar; I1doso dependente; Sobrecarga familiar.

ABSTRACT: This article aims to investigate the experience of the main female family
caregiver of the elderly dependent. A qualitative study was carried out, in which eight
main family caregivers were interviewed. From the discursive material, five categories
of analysis emerged. It is concluded that the experience of caring for dependent elderly
people generates physical and emotional overload, with losses in the personal, family and
social spheres of the family caregiver’s life.
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RESUMEN: Este articulo tiene como objetivo investigar la experiencia de la mujer
cuidadora principal familiar de ancianos dependientes. Se realizd una investigacion
cualitativa en la que se entrevistd a ocho mujeres cuidadoras familiares principales. Del
material discursivo surgieron cinco categorias de andlisis. Se concluye que la
experiencia de cuidar a personas mayores dependientes genera sobrecarga fisica y
emocional, con pérdidas en las esferas personales, familiares y sociales de la vida de la
cuidadora familiar.

Palabras clave: Cuidador familiar; Ancianos dependientes; Sobrecarga familiar.

Introducéo

Estima-se que cerca de 70% da populacdo idosa tera um envelhecimento saudavel
com autonomia e independéncia, e 0s 30% restantes serdo dependentes de algum tipo de
apoio, necessitando, mais ou menos intensamente, de cuidados realizados por terceiros
(Lima-Costa, Peixoto, Malta, Szwarcwld, & Mambrini, 2017). A problematizagdo da
relacdo de cuidado a um idoso dependente deve considerar a diferenca entre a
dependéncia funcional, de ordem fisica — referente ao funcionamento do corpo —, e a
dependéncia emocional — referente aos aspectos psicoldgicos, em que se observa a
diminuicdo de investimentos nas relagdes mais amplas, podendo demandar cuidados que
exigem dedicagdo quase integral do cuidador. Quem se disponibiliza para essa tarefa,
frequentemente ndo tem a dimenséo de sua intensidade e duracao.

No Brasil, existe uma expectativa social de que a mulher, mesmo aquela que
investe em uma carreira ou ocupacgao externa, continue a ser a principal responsavel pelos
cuidados com a familia. As mulheres vivem, portanto, esta dupla injungdo: ser uma
profissional de sucesso e, a0 mesmo tempo, ser mée, esposa, filha (Rocha-Coutinho,
2015). E sobre elas que recai a expectativa de apoio para o familiar idoso, quando este
apresenta um quadro de dependéncia fisica ou emocional. Para a mulher cuidadora
familiar principal de idoso dependente soma-se, muitas vezes, seu trabalho, o cuidado
com os filhos que ainda demandam algum tipo de suporte, e o cuidado com a casa,

exigindo tempo, energia e investimento emocional.
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Quando a autonomia e a independéncia do idoso comegam a entrar em declinio,
ele perde, gradativamente ou de modo abrupto, a habilidade de cuidar de si, tornando-se
dependente de assisténcia prestada por familiares, por outros cuidadores, ou por
instituicdes de salde.

O cuidar de um idoso dependente gera estresse e sentimentos ambivalentes. O
cotidiano e a rotina da familia sdo alterados, percebem-se mudancas conflituosas na
dindmica familiar, necessidade de reestruturacdo de papéis e alteracdo de toda sua
organizagéo e funcionalidade, interferindo na qualidade de suas relagdes com os demais
membros da familia (Manoel, Teston, Waidman, Decesaro, & Marcon, 2013; Goldfarb,
& Lopes, 2011). O cuidar ocasiona muitas mudancas na vida da pessoa que assume essa
tarefa. Além da sobrecarga, o cuidador pode abandonar sua carreira ou emprego, colocar
sua vida afetiva em segundo plano, minimizar suas atividades sociais, vivenciar em seu
cotidiano prejuizo nas condi¢Bes de saude, além de apresentar sentimentos negativos
(Couto, Castro, & Caldas, 2016). Outro fator que dificulta o cuidado diz respeito ao
isolamento social, que pode contribuir para 0 comprometimento emocional do cuidador.
Cuidar de um idoso dependente é uma tarefa que exige dedicacdo e disponibilidade
interna (Jesus, Orlandi, & Zazzetta, 2018; Diniz, & Andreotti, 2016).

Diante desse cendrio, este artigo objetiva investigar a vivéncia da mulher
cuidadora familiar principal de idoso dependente. Como objetivos especificos, temos:
pesquisar como a mulher cuidadora de idoso dependente percebe a repercussédo da funcéo
de cuidar em sua familia; e compreender as especificidades do vinculo entre a mulher

cuidadora e o idoso dependente.

Método

Realizou-se uma pesquisa qualitativa, na qual foram entrevistadas oito mulheres
cuidadoras familiares principais de idoso dependente. Os critérios de inclusdo das
participantes foram: ser cuidadora principal de pelo menos um idoso dependente; ter entre
40 e 65 anos; coabitar com pelo menos um filho; exercer uma atividade profissional; e
pertencer a camada média da populacéo do Rio de Janeiro.

Considera-se idoso dependente aquele que necessita de ajuda indispensavel para
a realizacdo das atividades de vida diaria, em funcdo do comprometimento de capacidades

fisicas e/ou psicologicas. A idade dos idosos cuidados variou de 80 a 102 anos. O
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diagndstico de deméncia prevaleceu como causa da dependéncia. Dos nove idosos

cuidados, cinco tinham diagndstico de deméncia senil; e quatro, Doenca de Alzheimer.

Tabela 1 - Dados biogréaficos das participantes

Nomes Estado N.° de filhos e ~ Pare_ntesco Tempo
B Idade L . Formagao com idoso e do
(ficticios) Civil idades . .
idade cuidado
Eva 58 Divorciada L Psicéloga Mae / 84 6 anos
28 anos anos
Unido 2 Auxiliar Mae /
Alda 55 estavel 28, 33 anos financeiro 91anos 6 anos
Barbara 51 Solteira 1 Produtora Mae / 3 anos
16 anos 80anos
Cora 45 Casada 1 Jornalista Pai / 84 anos 6 anos
5 anos
1 Tias-avos
Dinah 47 Divorciada Dentista /98, 102 5 anos
15 anos
anos
Gabriela 57 Solteira 2 Professora Mae / 62 3 anos
20, 27 anos anos
Marta 49 Casada L Geologa Mée / 84 4 anos
9 anos anos
R 2 .
Angela 53 Casada 19, 21 anos Professora Pai / 93 anos 6 anos

Fonte: da pesquisa das autoras

As participantes foram selecionadas a partir da rede de contatos profissionais das
pesquisadoras. As entrevistas foram conduzidas nos locais de melhor conveniéncia para
as participantes (no consultério de uma das pesquisadoras, no local de trabalho ou na casa
das entrevistadas). Os cuidados éticos foram observados (assinatura do TCLE) e a
pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica da Universidade, sob parecer niimero
04/2018.

Para a coleta de dados, utilizou-se entrevista semiestruturada com roteiro oculto,
abordando os seguintes eixos tematicos: dependéncia e autonomia no cuidado com o
idoso; laco com o idoso; vivéncia do cuidado (sobrecarga, isolamento, estresse); apoio
nos cuidados. As entrevistas foram gravadas mediante autorizacdo prévia das
participantes e, posteriormente, transcritas pela pesquisadora. Apds as transcri¢fes das
entrevistas, os dados coletados foram submetidos ao método de analise de conteldo

(Bardin, 2010), na vertente categorial tematica.
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A partir da analise dos dados, emergiram cinco categorias de analise: Da autonomia
a dependéncia: tempos do cuidado; Experiéncia do cuidado e seus impactos; O lugar da
cuidadora principal de idoso familiar dependente; Rede de apoio aos cuidados; Lutos no
cuidado.

Resultados

Da autonomia a dependéncia: tempos do cuidado

As mulheres cuidadoras relatam o processo de perdas sofridas em relacdo a sua
rotina e a convivéncia com a familia e com o proprio idoso que perdeu sua autonomia. Os
idosos cuidados sdo portadores de deméncia e apresentam graus de dependéncia variados.
A dificuldade inicial das entrevistadas foi entender, aceitar e lidar com o diagnéstico que

implica perdas subjetivas relacionadas a perda de autonomia do idoso:

“(...) a gente vinha desconfiando, desconfiando, ai eu conversei muito
com meu primo (médico neurologista) nos momentos antes de fazer os
exames para fechar o diagnoéstico e eu ja fiquei muito mal no antes do
diagndstico. O que veio muito forte naquele momento foi a perda, a

perda para mim comegou ali, antes de fechar o diagndstico.” (Marta,

49 anos)

Goldfarb e Lopes (2011) apontam a dificuldade de se estabelecer o diagnostico de
deméncia. A deméncia € uma sindrome clinica que cursa com deterioragdo do
funcionamento dos dominios cognitivos, alterando o comportamento de um idoso e
levando a graves prejuizos funcionais. A doenca de Alzheimer, por sua vez, € uma doenca
neuroldgica, que se caracteriza por quadro demencial progressivo com comprometimento
inicial da memdria para fatos recentes. Posteriormente, as funcBes cognitivas vao
entrando em declinio (Vizzachi, Daspett, Cruz, & Horta, 2015). Por se tratar de uma
doenca de progressdo lenta, os sintomas que afetam a memoria podem ser percebidos
como uma consequéncia da idade avancada e ndo como uma patologia. Uma forma de
reconhecimento do avanco da dependéncia do idoso se da quando este comeca a confundir
alguns habitos diarios:
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“Conversei com a médica e comegamos a perceber que, de repente, até
ela poderia estar tomando algum remédio trocado, em vez de tomar o
da manhg, tomar o da noite e, enfim, alguma coisa ali ja ndo vinha
bem, j& vinha fazendo pequenas confusbes. E ai, dali em diante eu

passei @ acompanhar mesmo mais de perto.” (Alda, 55 anos)

Uma vez percebida a doenca como gradativa e irreversivel, o agravamento da

dependéncia demandaré fases de reorganizacdo, estabelecimento de rotina e criacdo de

estratégias para atender as necessidades do idoso, exigindo da mulher cuidadora um

tempo maior do que o imaginado por ela. Poder suportar as limitacGes e o tempo de

resposta mais lento do idoso é um grande desafio:

“No caso da minha mae, ela vai regredindo cada vez mais — escova 0
dente, lava a boca, agora lava aqui, lava ali - mas cada vez vocé tem
gue falar mais. A segunda etapa, sou eu fazer, ela ainda n&o esté nessa
fase.” (Alda, 55 anos)

“Ele ndo foi capaz de jeito nenhum de fazer aquelas atividades
[palavras cruzadas[, estava assim absurdamente dificil para ele e, ai,
guando eu comecei a perceber isso, e a limitagdo que aquilo causava a
ele, eu diminui muito o nivel de coisas que eu proponho. Agora, né?,
sdo atividades muito mais faceis, e ai eu vejo aquela coisa de crianca
mesmo, fazer uma atividade bobinha, mas é o que da certo.” (Angela,

53 anos)

Com a perda gradual da autonomia, 0 idoso passa a necessitar de cuidados efetivos

em tempo integral, exigindo de quem cuida uma reorganizacao para atender as crescentes

demandas (Jesus, Orlandi, & Zazzetta, 2018). Para isso, sera preciso um trabalho de

elaboracdo da onipoténcia da cuidadora, visando a aceitacdo das proprias limitacGes e das

novas impossibilidades apresentadas pelo idoso:

“E eu ndo conseguia dar conta de tudo, no comeco até eu tentei, mas
estava muito pesado. E isso € uma coisa que eu sempre tentei botar na
minha cabeca, que a gente ndo pode, porque eu sou muito aquele tipo
de abragar as causas ao mesmo tempo, ndo é. E ai eu ficava dizendo

para mim mesma: ndo posso fazer isso; sendo eu vou adoecer e vou
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ficar pior do que ele! Entdo, essa coisa de eu também delegar, e
também de poder, porque tem isso, gragas a Deus com a
aposentadoria dele eu pude bancar essas coisas.” (Angela, 53

anos)

A possibilidade do exercicio do cuidado, em que o cuidador pode entrar em
contato com o sujeito e seus afetos, estabelecendo uma relagdo empatica, amplia a
compreensdo sobre as necessidades da pessoa dependente. E necessario grande esforco
por parte do cuidador para se aproximar da realidade psiquica do idoso, buscando
significar seus comportamentos de outra forma, ja que ndo estdo diretamente ligados a

relacdo intersubjetiva vivida no presente (Cherix, & Coelho Junior, 2017).

Experiéncia do cuidado e seus impactos

A experiéncia de cuidar de um idoso dependente causa impactos na familia, na

carreira e na salude das mulheres cuidadoras entrevistadas:

“Quanto mais vocé cuida do outro, mais vocé esquece de si. Quanto
mais vocé esquece de si, mais fica dificil vocé cuidar de vocé. Porque
vocé vai cada vez se gostando menos, se lembrando menos, se

importando menos.” (Cora, 45 anos)

“O salario diminuiu [abriu mao de fazer trabalho externo que envolvia
viagens constantes]. Tive que diminuir! Mas o que é bom aqui é essa
flexibilidade de horario, eu posso chegar mais tarde, se ela [a mée] tem

algum problema, eu trabalho de casa.” (Barbara, 51 anos)

As narrativas das entrevistadas demonstraram que elas disponibilizam pouco
tempo para si, para cuidados pessoais e para a saude, priorizando o cuidar dos outros,
demonstrando dificuldade em conciliar as atividades de cuidadora com outros aspectos
de sua vida pessoal (Couto, Castro, & Caldas, 2016). Como consequéncia, associam

episodios de adoecimento fisico e psiquico a sobrecarga emocional do cuidar:

“Nao durmo. Hoje em dia isso é agravado; eu tenho um estado de
alerta permanente; houve uma época que eu ndo podia ouvir sirene,
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quando a minha mae estava internada, nossa!, por causa do negdcio
do bombeiro que ficou na minha cabeca, mas de ambulancia, né?, mas,
assim, somado ao estado de alerta foi a obesidade também, o fato de
eu ter engordado tanto, eu estou com apneia, t6 com um monte de coisa,

entendeu?, entdo eu ndo durmo.” (Cora, 45 anos)

“Hoje em dia eu td cansada, eu queria tipo tirar umas férias, né?, mas

’

eu ndo consigo, ndo tem como, eu ja tentei todas as possibilidades.’

(Barbara, 51 anos)

A priorizacdo do cuidar do familiar pode deixar em segundo plano o autocuidado
da cuidadora principal. O prejuizo das condi¢bes de saude do cuidador familiar é
resultado de uma sobrecarga fisica e emocional. A alteracdo no padrdo de sono e
descanso, por exemplo, implicam o ndo atendimento de necessidades fisioldgicas,
impactando a capacidade da cuidadora de atender a rotina dos cuidados (Cesario, Leal,
Marques, & Claudino, 2017; Couto, Castro, & Caldas, 2016; Newmann, & Dias, 2013).

O cuidado realizado por tempo prolongado pode ser nocivo ao cuidador e a familia
como um todo, pois € um fator que contribui para o aumento da sobrecarga do cuidador
(Cesario, Leal, Marques, & Claudino, 2017; Seima, Lenardt, & Caldas, 2014; Goldfarb,
& Lopes, 2011; Walsh, 1995). Além disso, muitas cuidadoras ndo conseguem equilibrar
trabalho e carreira. O aumento da dependéncia do idoso cuidado faz com que elas optem
por abandonar o trabalho e até a carreira, para poder se dedicar exclusivamente aos
parentes dependentes. Quando isso acontece, pode impactar negativamente a vida futura
da familia, comprometendo desde sua renda até a possibilidade de realizar novos projetos
(Newmann, & Dias, 2013; Sebastido, & Albuquerque, 2011):

“Eu cheguei, por exemplo, a passar num processo seletivo para uma
empresa multinacional. Nao fui porque tinha viagem. Entéo, assim,
esse tipo de coisa, porque eu sabia que minha mae ia infartar, ia ter um
piripaque, ia ter um negdcio. Entdo, meu medo da minha mée ter
alguma coisa, ou entdo, o inferno que ela ia fazer na minha cabeca, eu

ia perder o meu emprego.” (Cora, 45 anos)

Ha sobrecarga da cuidadora principal quando existe desequilibrio entre os fatores:
tempo disponivel para o cuidado; recursos financeiros; condi¢Oes psicoldgicas, fisicas e
sociais; e atribuic@es e distribuicdo de papeéis (Areosa, Henz, Lawisch, & Areosa, 2014;
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Morais, et al., 2012). Quanto menor a capacidade do idoso de exercer atividades da vida

diaria, maior a sobrecarga do cuidador.

O lugar de cuidadora principal de idoso familiar dependente

Ocupar o lugar de cuidadora principal implica ambivaléncia afetiva, sentimentos de

fragilidade, solid&@o e inadequacao relacionados ao cuidado:

“(...) estou convencida que estou fazendo tudo mal, ndo tenho tempo
pra me dedicar pra nada, nem pra mim; entdo, eu acho que eu cuido
mal da minha mée, do meu marido, da minha filha, minha casa, meu

trabalho, da pés-graduacéo.” (Marta, 49 anos)

“A solidao que vocé sente, por mais que vocé esteja com todas aquelas
pessoas, € a soliddo que vocé sente, nos momentos de tomar decisdo:
Levo? N&o levo? Fago? Né&o fago? Visito? N&o visito?” (Gabriela, 57

anos)

A responsabilidade pela tomada de decisbes relativas ao idoso dependente é
percebida como uma das principais dificuldades no cuidar. Quando ela responde pelo
idoso, seja na decisdo de um procedimento médico, ou decisdes de cunho financeiro, ela
percebe a auséncia do outro, incapaz de decidir sobre si. Nesse momento, a inversao de
papeis é necessaria, embora possa causar sofrimento emocional, pois para algumas
familias a possibilidade de uma inversdo hierarquica desencadeia sentimentos e
comportamentos conflituosos, principalmente quando o idoso dependente € a principal
referéncia. O cuidador familiar retribui os cuidados que recebeu na sua
infancia/adolescéncia, vivenciando, simultaneamente, o luto pelo envelhecimento do
idoso dependente (Oliveira, & Caldana, 2012, Falcdo, & Bucher-Maluschke, 2008).

Comumente, as entrevistadas relataram se sentir “mae” do idoso cuidado:

“Eu acho que hoje eu sou a mée dela, eu me coloco no papel de mae
dela.” (Alda, 55 anos)

“(...) aquela coisa de cuidar mesmo, como vocé cuida de um filho,

porque vira cuidar de um filho.” (Angela, 53 anos)
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O lugar que foi inicialmente ocupado de maneira espontanea e natural, com o
agravamento do declinio cognitivo do idoso - caracteristico da deméncia — passa a exigir
delas maior disponibilidade para o gerenciamento dessas incapacidades. Em muitos
casos, a cuidadora tera que lidar com questdes que implicam no respaldo juridico em sua
atuacdo. Venda de imoveis, controle de contas bancérias, curatela e institucionalizacéo
sdo algumas das situagOes vividas por elas, que apontam para a responsabiliza¢do cada
vez maior da tarefa do cuidar. Gabriela, por exemplo, precisou entrar na justica para obter

a guarda de sua mae, garantindo sua integridade fisica:

“Meu irmao tem a mesma doencga que 0 meu pai; entdo, ele é violento;
quando eu fui la ver ela [a mde demenciada], ela estava roxa, ele estava
batendo nela, foi uma confus@o enorme para eu conseguir tirar, entrei
na justica para tirar minha méae da casa dela, e cuidar, e trazé-la para

minha casa.” (Gabriela, 57 anos)

O processo da ocupacdo do lugar de cuidador familiar principal de um idoso
dependente € permeado por fatores como a obrigacdo — conjugal ou filial — e as funcdes
que este ocupa na familia (Silveira, Caldas, & Féres-Carneiro, 2006; Falcdo, & Bucher-
Maluschke, 2008). A proximidade afetiva entre pais e filhos permite uma identificagcéo
entre eles, facilitando para os filhos a aceitagdo das mudangas resultantes da doenga e do
envelhecimento dos pais, tornando possivel uma inversdo de papéis, a partir da qual o
filho ndo conta mais com o apoio e ajuda dos pais (Vizzachi, Daspett, Cruz, & Horta,
2015; Abras, & Sanches, 2004):

“Com meu pai eu fui vendo que eu era mais cuidadora dele do que ele
de mim, eu fui assumindo alguns papéis de mée de todos, assim, da
familia e, ai claro, que depois a sobrecarga fica muito grande, porque

é um peso.” (Dinah, 47 anos)

A funcéo de cuidadora parece ter sido introjetada pelas mulheres entrevistadas,
como uma obrigagdo moral, calcada em normas socioculturais. Kuchemann (2012)
ressalta que, apesar dos esforcos para a deshaturalizacdo dos papéis construidos

socialmente, o cuidado é concebido como um valor feminino, mesmo com as mudancas
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de comportamento originados pela inclusédo das mulheres no mercado de trabalho e pelos

novos arranjos familiares:

“E raro vocé ver que os filhos homens se envolvam tanto, por varios
motivos, eu ndo os culpo, ndo, eu acho que é coisa de criacdo.”

(Angela, 53 anos)

Frequentemente o idoso passa a experienciar a ultima etapa da vida, perdendo sua
funcdo de referéncia da familia, permitindo a geracdo seguinte seu amadurecimento.
Nesse momento do ciclo familiar, algumas mulheres se tornam cuidadoras, ao mesmo
tempo em que passam pela perda de um ou dos dois genitores, acumulando
simultaneamente o cuidar dos proprios filhos. Nas familias com idosos portadores de
doengas cronicas degenerativas, separacdo, tristeza, morte, desamparo, vivéncia e
elaboracéo do luto, e vida familiar apds a morte sdo temas que passam a predominar.
Quando o idoso € provedor e/ou um dos alicerces da familia, a possibilidade de sua
auséncia causa dificuldades no restabelecimento e na nova divisdo dos papéis familiares
(Monteiro, 2017; Coelho, & Diniz, 2005; Walsh, 1995; Carter, & McGoldrick, 1995).

Com a morte de seu pai, Dinah assumiu os cuidados de suas tias-avos,

modificando toda a sua rotina para atender a demanda delas:

“Até entdo elas viviam sozinhas e eram independentes, elas tinham
empregada, no maximo eu dava algumas ordens pra empregadas e tal.
Mas elas viviam s6. Quando meu pai morreu, minha tia teve uma
pneumonia e foi pro hospital e a outra teve um problema na cabecga,
gue comecou a desenvolver a Alzheimer. E ai eu tive que ir assumindo

todas as coisas da casa, de banco e de pagamentos.” (Dinah, 47 anos)

A familia respondera ao aumento das incapacidades, de acordo com seus padrfes
familiares desenvolvidos anteriormente para manter a estabilidade e a integracdo de seus
membros. Essa desestabilizacdo involuntiria e as tentativas voluntarias para um
reestabelecimento da harmonia obedecem a capacidade de cada familiar de cuidar do
idoso. Pode-se ter, assim, a reedicdo de um ambiente acolhedor nesse novo contexto,
propiciador de amadurecimento dos familiares (Winnicott, 1965/2011) e a seguranca do

idoso.
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Cherix e Coelho Jr. (2017) apontam que o cuidador de um idoso fragilizado
experiencia um processo psiquico similar ao da mae/continente, que deve acolher e dar
sentido aos sentimentos assustadores que sdo projetados pelo idoso.

Quando a cuidadora ndo consegue suportar esse novo enquadre, ocorre a
coisificagdo do idoso: este ndo é considerado como sujeito, mas como objeto, o que torna
0 cuidado uma pratica mecénica, ndo humanizada. Burla, Pessini, Siqueira e Nunes
(2014) apontam que quem se habilita a cuidar de um portador de Doenca de Alzheimer
ndo mais autbnomo deve assumir a responsabilidade de fazer o que for necessario para
ele, procurando ao maximo preservar sua individualidade. Os autores fazem um paralelo
com os cuidados prestados a um bebé que precisa ser protegido. O desafio, para o
cuidador, ndo reside em dominar os conhecimentos técnicos, mas em ter recursos ligados

a sua propria sensibilidade: capacidade de cuidar e disposicédo de proteger.

Rede de apoio aos cuidados

A construcdo de uma rede de apoio no exercicio do cuidar é percebida como um
fator facilitador. Quanto mais ampla e diversificada, maior a possibilidade da reducéo da
sobrecarga da cuidadora. Nesta categoria, séo apresentados 0s principais atores da rede
das entrevistadas, como familia, profissionais de saude e cuidadores formais.

De acordo com as entrevistadas, a boa relacdo com os maridos ou companheiros
contribui para ajudar na tomada de decisdes, preservando a salde do casal e da familia.
Incrementando a concepcéo de que é de responsabilidade da mulher o cuidado e, quando
0 homem participa, o faz como algo destacado da regra (uma sorte, uma especialidade,

algo fora do comum):

“E uma pessoa [companheiro] bem presente, assim, quando eu preciso,
guando eu tenho um problema com a minha mae... ele é muito assim de
resolver as coisas, bem companheiro mesmo, e isso € uma sorte!”
(Gabriela, 57 anos)

A participacao dos netos nos cuidados com idoso dependente, apoiando a mulher
cuidadora, pode contribuir para a diminuicdo da sobrecarga, preservando a qualidade do

cuidado..
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“As meninas, elas sdo muito ligadas na vo, elas falam: ‘Nao, mée, a

gente tem que cuidar mesmo!” (Gabriela, 57 anos)

Por outro lado, algumas entrevistadas apontam aspectos implicados na sensacéo
da falta de apoio dos familiares. Elas se ressentem da pouca participacdo dos irmaos nos
cuidados com seus genitores no cotidiano, por exemplo. Eles atendem a solicitacdes

delas, mas ndo existe uma atuagdo espontanea:

“Eu preciso estar sempre pedindo para que ele [irmdo] tome alguma
atitude ou para que ele faca alguma coisa para me ajudar.” (Barbara,
51 anos)

A capacidade de empatia de um médico em relagdo a uma cuidadora é também um
aspecto importante da rede de apoio. Walsh (1995) aponta que as doencas senis sao
consideradas as mais dificeis de manejo, e que a falta de orientacdo sobre condutas
adequadas por parte dos médicos aumenta a confusdo, a frustragdo e o desamparo
experienciados pela familia. Estudos apontam a importancia e a necessidade do trabalho
das equipes de satude com os familiares de idosos cuidados em domicilio (Cesério, Leal,
Marques, & Claudino, 2017; Guedes, & Pereira, 2013; Newmann, & Dias, 2011). O
recebimento do diagnostico de uma doenca degenerativa impacta os familiares e, muitas
vezes, eles ndo sabem como a doenga se desenvolve e como proceder com seu familiar.
A orientagdo com informacdes claras e objetivas serve para minimizar o sentimento de

desamparo vivido pelo familiar cuidador:

“(...) a M. é uma médica excelente, ela estd com a minha mée ha mais
de vinte anos e a minha mée tem uma confianga nela e eu também. Eu

telefono pra M. e a M. atende.” (Alda, 55 anos)

“Tive uma orienta¢do muito boa do Dr. Paulo também, e ai o papai foi
para l& [centro de convivéncia para idosos]. Assim, coisa que eu jamais

conseguiria ter feito com a minha mae.” (Angela, 53 anos)

Outro componente importante da rede de apoio ¢ a cuidadora formal. A maioria
das entrevistadas divide o tempo do cuidado com pelo menos uma cuidadora formal que

acompanha o idoso. Delegar parte das fungdes para elas pode permitir as mulheres se
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dedicarem a seus filhos, a sua casa, a suas relacGes afetivas e sociais, a seu trabalho e a
elas mesmas:
“Ela [a cuidadora formal] ajuda para caramba, né?, e ndo da também
pra gente assumir tudo sozinha, tem que dividir! E tendo, e a gente
podendo, a gente tem que facilitar pra todo mundo! Entdo a gente

facilita, mas é tranquilo! ” (Alda, 55 anos)

Lidar com cuidadores formais qualificados, no entanto, pode fazer com que as
cuidadoras principais familiares se sintam mais culpadas em manter suas atividades fora
de casa:

“Sempre tive culpa, sempre achei que podia fazer mais, tenho culpa de
deixar com cuidadora e saber que cuidadora nao vai tratar como eu

trataria.” (Cora, 45 anos)

Estudos apontam para a presenca de sentimentos contraditorios como alivio, culpa
e abandono experienciados pela mulher cuidadora principal em relagdo a contratagdo de
cuidadoras formais (Goldfarb, & Lopes, 2011; Vizzachi, Daspett, Cruz, & Horta, 2015).
Ha um sentimento de impoténcia na delegacdo dos cuidados pelas entrevistadas, embora
reconhecam necessitar de ajuda para a execucdo dos cuidados. E como se recorrer a
cuidadora formal fosse um sinal de incapacidade de cuidar do seu familiar. Esse

sentimento pode tornar a relagéo conflituosa entre elas:

“(...) e ai, eu jA ndo aguentava mais porque as cuidadoras nao
obedecem ndo fazem o que vocé manda direito, é... a empregada
também n&o cumpre, vocé ndo tem controle de comida, de saida, de
nada. Ai eu chegava, minha tia com a roupa suja, eu achava um

absurdo; entao, eu tive muita dor de cabeca.” (Dinah, 47 anos)

A delegacéo dos cuidados comporta sentimentos ambivalentes de alivio — por ser
o cuidado fisico e emocional muito desgastante — e culpa — por ndo dar conta de tudo em
relacdo ao idoso (Oliveira, & Caldana, 2012). Contudo, mesmo com o0 apoio das
cuidadoras formais, existe a responsabilizacdo continua da cuidadora familiar, além de
dificuldade em abrir mao, mesmo que parcialmente, do controle dos cuidados.

Contar com a familia, com profissionais de satde, com atendimento médico de

boa qualidade e com cuidadores formais, amplia os fatores de prote¢do a satide da mulher,

Palma, D. A., Magalhdes, A. S., & Monteiro, M. C. (2019). Cuidadoras familiares de idosos dependentes: convivendo
com perdas. Revista Kairds-Gerontologia, 22(4), 395-415. ISSNprint 1516-2567. ISSNe 2176-901X.
Séo Paulo (SP), Brasil: FACHS/NEPE/PUC-SP



Cuidadoras familiares de idosos dependentes: convivendo com perdas 409

diminuindo o risco de adoecimento e preservando a qualidade dos cuidados (Cesario,
Leal, Marques, & Claudino, 2017; Reis, Pereira, Pereira, Soane, & Silva, 2017
Newmann, & Dias, 2011).

Lutos no cuidado

Nesta categoria destaca-se 0 modo como as mulheres cuidadoras vivenciam a
dificil tarefa de aprender a lidar com as perdas. Todas as participantes perderam um de
seus genitores, e a maioria delas cuida do outro sobrevivente. Acompanhar o processo de
envelhecimento de um familiar incita a pensar sobre a prépria velhice, sobre a finitude,
sobre os limites e as possibilidades de trabalho, sobre perdas ocorridas durante toda a vida

e, consequentemente, sobre a prépria morte (McCullough, & Rutenberg, 1995):

“Meu irm&o usou uma vez uma expressao que acho que descreve muito
bem essa doenca: ele fala que erode a pessoa. A consolidacéo da perda,
de uma forma muito ruim, porque vai erodindo mesmo, sabe?” (Marta,

45 anos)

O cuidado a um familiar idoso dependente com diagnéstico de uma doenca
cronico-degenerativa antecipa transi¢des no sistema familiar. Carter e McGoldrick (1995)
apontam uma carga de estresse em cada etapa do ciclo de vida da familia que provoca
uma reorganizacdo entre seus membros. Para a pessoa de meia-idade, a morte dos pais
acarreta uma sobrecarga maior em uma etapa em que comeca a elaborar sua propria
finitude (McCullough, & Rutenberg, 1995):

"Eu sei, eu tenho dois filhos, eu fico assim — O, vocés, ja vdo
procurando um asilo bom para me colocar hein? [risos] - porque dois
homens, quem vai cuidar. né? Eles ndo querem cuidar, mas eles falam:
- Mae, para de bobagem, ndo sei 0 qué! Mas, gente, assim, a gente ja
prepara pro futuro, também um dia vocé vai dar trabalho também, né?

Mas enfim, espero estar longe.” (Alda, 55 anos)

“Vocé pensa assim: “Ai, meu Deus, eu sou uma pessoa importante.” E
a mae da mae, a mae das filhas. Mas eu penso que as minhas filhas

estdo bem, elas sdo duas, sdo bem independentes, mas eu tenho medo.
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Medo de faltar, de acontecer alguma coisa, eu fico com medo!”

(Gabriela, 57 anos)

Nos casos em que o idoso se torna dependente, e particularmente nos casos de
deméncia, essa vivéncia adquire uma intensidade particular, pois a pessoa que cuida esta
a cada dia sendo convidada a se despedir de uma parte daquele sujeito cada vez mais
ensimesmado, guardando ao mesmo tempo a ddvida sobre o carater definitivo dessas
perdas ou se ha alguma possibilidade de retorno da lucidez.

Boss (1998) conceitua essa vivéncia de perda ambigua - a pessoa esta viva e
presente como membro da familia, mas ja ndo apresenta as caracteristicas que a fizeram
ocupar lugar e funcdo na mesma, causando uma desorganizacdo no sistema familiar. A
perda ambigua se reflete em uma forma de luto, em que ndo ha uma constatagéo clara da
perda. A pessoa esta fisicamente presente, mas emocional ou psicologicamente ausente,
como nos casos de deméncia, coma ou doengas mentais cronicas. Uma reorganizacao é
necessaria, para que o processo de elaboracdo das perdas aconteca, permitindo que os

membros da familia sigam com suas vidas:

“Porque cada vez que eu vou tem um pouquinho menos dela I4. E bem
ruim isso [choro]. Agora a gente tA numa fase assim, bem diferente,
porgue a doenca ja t& tdo acentuada que ela passa mais tempo €, meio

que divagando, uma coisa assim, mais do que lucida!” (Marta, 49 anos)

Ocorre uma condensacdo de emocOes paradoxais: 0 desejo de resgatar as
capacidades perdidas do idoso, a constatagdo dessa impossibilidade, o0 medo do
desamparo e a angustia resultante do desejo de terminar logo com todo o sofrimento da
dupla cuidadora-cuidado. Ademais, existe a ameaca da morte iminente em funcdo da
fragilidade fisica do idoso. Algumas mulheres cuidadoras relataram que intercorréncias,
como internagdes e/ou eventos agudos no adoecimento, séo fatores que reavivam nelas a

sensacdo de luto proximo:

“Claro que vocé fica na tensdo quando tem algum piripaque, vocé ja
pensa: ah, meu Deus, hospital! Mas assim, eu sei que faz parte da vida

né, eu ndo tenho esse drama, claro que eu vou sentir.” (Alda, 55 anos)

“Eu penso muito nisso: vocé chegar num ponto da sua vida que vocé

vé que nada mais depende de vocé. Entao vocé ta ali, sé realmente por
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conta propria, respirando e tocando a vida, e se isso for uma coisa com
limitacOes, para vocé deve ser muito triste se sentir assim. Ent&o, vocé
ndo esta mais atuante, j& ndo estd mais ativo, e nem a parte que lhe
cabe vocé ndo estd fazendo com desenvoltura. Deve ser uma
constatacdo muito triste. Entdo, chega uma hora que deve dar um
cansaco mesmo. Até pelo tempo que ja passou, pelas experiéncias, que
ja teve todas que queria ter, enfim, eu descobri que era isso. ” (Angela,

53 anos)

Os relatos de algumas entrevistadas apontam para a vivéncia do luto antecipatério,
processo que se inicia antes da morte propriamente dita, permitindo absorver
gradualmente a realidade da perda ao longo do tempo. Envolve um processo de angulstia
familiar de antecipacdo da perda do doente e de transicdo para uma realidade diferente,
na auséncia do outro significativo, caracterizado pela ambivaléncia entre duas dimensdes
principais: de um lado, o reconhecimento da proximidade da morte devido as perdas
pessoais e relacionais atuais; por outro lado, a protecdo mutua dessa dolorosa realidade e
sustentacdo da esperanca para continuar funcionando e cuidar do doente (Coelho, &
Barbosa, 2017).

Consideracoes finais

Os resultados desta pesquisa apontam para uma sobrecarga fisica e emocional das
mulheres que ocupam o lugar de cuidadoras principais de idosos dependentes, embora a
maioria das participantes tenha relatado que delega boa parte dos cuidados para
cuidadoras formais.

A sensacdo de estar sempre em falta, seja com o idoso, com o0 marido, ou com 0s
filhos, é um sentimento experimentado por quase todas as entrevistadas, provocando
sentimento de frustragéo.

A naturalizacdo do lugar de cuidadora e as perdas vivenciadas sdo percebidas
pelas entrevistadas como um destino. Elas ndo se questionam sobre as repercussdes da
sobrecarga associada ao cuidado com o familiar idoso dependente nas suas vidas.
Contudo, relatam ter menos oportunidades de trabalho e de progressao na carreira, assim

como restri¢des na vida social e no lazer.
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A vivéncia do processo de luto antecipatério pelas cuidadoras aponta para a
importancia do fortalecimento, ampliacdo ou mesmo a criacdo de redes de apoio como
parte fundamental para a boa qualidade de cuidados ao idoso dependente. A escuta e 0
acolhimento dessas cuidadoras, em grupos de apoio, pode ser um dos caminhos para a
retomada do autocuidado, estabelecimento de novas relagdes e um facilitador para a
posterior vivéncia do luto (quando ocorrer a morte do idoso), a partir do acesso a novas
ferramentas para o enfrentamento do cuidado. Cuidar de quem cuida € um grande desafio
para profissionais que trabalham com familiares de idosos dependentes. A compreensdo
da dindmica do cuidado familiar é essencial para a saude do idoso que, frequentemente,
é submetido a tratamentos médicos de longa durag&o.

No Brasil, falhas na execucdo das politicas publicas, que apresentam diretrizes
para a estruturacdo da rede de servicos ao idoso dependente e a seus familiares cuidadores,
tém como consequéncia um apoio inconsistente e deletério. O Programa Saude da Familia
oferece importantes recursos para a ampliacdo da rede de cuidados, contempla equipes
multidisciplinares com formacao para o cuidado do idoso e suporte a familia, diminuindo
a sobrecarga fisica e emocional dos familiares. Nesse sentido, torna-se necessario
desenvolver pesquisas que abordem a psicodindmica do cuidado, visando a contribuir
com subsidios para o avanco das politicas publicas voltadas para a satde do idoso e da

mulher cuidadora principal.
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