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RESUMO

Objetivo: descrever o cotidiano de cuidados desenvolvidos por familiares/cuidadores no ambito domiciliar.
Método: estudo descritivo e exploratorio com abordagem qualitativa, realizado por meio de entrevista
semiestruturada com 14 familiares/cuidadores. As enunciacdes foram transcritas e submetidas a analise de
discurso. O estudo teve aprovado o projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa, protocolo n. 490.258/2013.
Resultados: ser familiar/cuidador nao é uma escolha, mas algo que foi imposto diante da situacao da doenca.
Identificou-se que o cuidado se da pelo saber da experiéncia feita, com o passar dos anos, a pratica faz com
que os mesmos estejam se aperfeicoando e descobrindo novas estratégias para o cuidado. Conclusdo:
acredita-se na importancia do cuidado domiciliar, da integracdo da equipe de saude com os
familiares/cuidadores e comunidade, sendo a enfermagem primordial para os familiares/cuidadores no espaco
domiciliar. Descritores: Doencas Cronicas; Educacao em saude; Enfermagem; Familia.

ABSTRACT

Objective: describing the daily care developed by family/caregivers in the home environment. Methods: a
descriptive study of a qualitative approach carried out through semi-structured interviews with 14 family
members/caregivers. The enunciations were transcribed and submitted to discourse analysis. The study had
the project approved by the Research Ethics Committee, Protocol n. 490258/2013. Results: being a family
member/caregiver is not a choice, but something that was imposed on the disease situation. It was identified
that the care is through recognizing the experience made over the years; the practice makes that the same
are improving and discovering new strategies for care. Conclusion: it believes in the importance of home
care, health team integration with the family/caregivers and the community, being nursing paramount for
family members/caregivers in the home space. Descriptors: Chronic Diseases; Health Education; Nursing;
Family.

RESUMEN

Objetivo: describir el cuidado diario desarrollado por familiares/cuidadores en el entorno del hogar.
Métodos: un estudio descriptivo con enfoque cualitativo llevado a cabo a través de entrevistas semi-
estructuradas con 14 miembros de la familia/cuidadores. Las declaraciones fueron transcritas y sometidas a
analisis del discurso. El estudio tuvo el proyecto aprobado por el Comité de Etica en la Investigacion,
Protocolo n. 490258/2013. Resultados: ser un miembro de la familia / cuidador no es una opcion, sino algo
que se impuso sobre la situacion de la enfermedad. Se identifico que el cuidado es a través de conocer la
experiencia adquirida con el pasar de los afnos, la practica hace con que los mismos estén siendo
perfeccionados y descubriendo nuevas estrategias para el cuidado. Conclusién: se cree en la importancia de
la atencion domiciliaria, en la integracion del equipo de salud con la familia/cuidadores y la comunidad,
siendo la enfermeria primordial para los familiares/cuidadores en el espacio de la casa. Descriptores:
Enfermedades Crénicas; Educacion para la Salud; Enfermeria; Familia.
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INTRODUCAO

A Organizacao Mundial da Saude/OMS
afirma que as doencas cronicas sao as
principais causas de morte e incapacidade no
mundo. As condicdes cronicas representam
problemas de salde que exigem cuidados
continuos por periodo indeterminado.
Compreendem um grupo extremamente amplo
de agravos, que apresentam em comum a
cronicidade e a necessidade de cuidados
permanentes.  Incluem-se  nesse  grupo
condicOes transmissiveis e nao transmissiveis,
disturbios mentais e incapacidades
funcionais.

O percurso da doenca crbnica pende para
caminhos incertos e traz importantes
repercussdoes na vida e na dinamica das
familias.> A familia pode conviver com
diversos conflitos apds o diagnostico da
doenca croénica, dentre eles o abandono do
emprego, gerando  déficit financeiro,
suspensao  dos momentos de lazer,
incompreensao social e familiar, sobrecarga
do cuidador principal, desestruturacao
familiar e fragilidade nos relacionamentos.?”
Além disso, o fendbmeno da dependéncia dos
familiares com relacdo a realizacdo de
atividades de vida diaria é capaz de gerar
grande inquietacao e provocar alteracées no
ritmo de vida dos cuidadores.®

O cuidar é permeado pela atencao,
protecao, preocupacao, atitudes e
sentimentos que levam a uma relacao entre
pessoas, praticas e acoes sociais, comandadas
por representacoes simbodlicas. Salienta-se
que o cuidador primario, carrega o peso do
cuidar, renuncia a sua vida pessoal e sofre
imposicao das circunstancias para assumir
esse papel’, especialmente no cenario
domiciliar.®

O domicilio é visto hoje, como um espaco
em que as pessoas com doencas cronicas e/ou
incapacitantes, podem viver com boa
qualidade de vida e manter a estabilidade
apesar da doenca.’'® 0Os cuidados
desempenhados pelos familiares/cuidadores
englobam situacées de cuidado intermitente
ou agravo de longa duracao, envolvendo acées
educativas e/ou realizacao de procedimentos
que visam a protecdo, autocuidado e a
interacdo entre o paciente cronico e a
sociedade.” "

Comumente, o familiar/cuidador é uma
pessoa leiga, que assume a tarefa de cuidar
de um familar que apresenta dependéncia
associada a  incapacidades  funcionais
temporarias ou definitivas." Ser
familiar/cuidador no espaco domiciliar requer
dedicacao exclusiva, muitas vezes exaustiva,

DOI: 10.5205/reuol.7944-69460-1-SM.0910201516

“Tem que cuidar”: vivéncias e saberes...

considerando a sobrecarga que a dependéncia
do paciente cronico impoe. Além disso, cuidar
de outra pessoa pode causar estresse,
complicacoes fisicas, mentais, emocionais,
perda da liberdade, custos financeiros
elevados e abnegacdo social.*® Esse acimulo
de atividades pode resultar em sobrecarga,
levando, por vezes, ao adoecimento do
cuidador.™

Diante do exposto, este estudo objetiva
descrever o cotidiano de  cuidados
desenvolvidos por familiares/cuidadores no
ambito domiciliar.

METODO

Estudo descritivo e exploratério, com
abordagem qualitativa." Os sujeitos do estudo
foram 14 familiares/cuidadores de pacientes
com doencas cronicas, pertencentes a area de
abrangéncia de uma Unidade Basica de Saude
(UBS), que é referéncia para usuarios do
Programa de acompanhamento de Hipertensos
e Diabéticos (HIPERDIA), localizada em um
municipio da fronteira oeste do sul do Brasil.

A coleta de dados ocorreu no periodo de
janeiro a marco de 2014, por meio de
entrevista individual, no domicilio dos
entrevistados. As entrevistas tiveram seu
audio gravado, e apdés o término foram
transcritas literalmente. A amostragem por
saturacao foi utilizada para estabelecer o
tamanho final de uma amostra de estudo,
interrompendo a captacado de novos
componentes uma vez que novas informacoes
nos produtos da analise ndao causariam
modificacées nos resultados anteriormente
atingidos.™

Para analise dos dados, utilizou-se a
Analise de Discurso (AD) na corrente francesa.
A AD objetiva compreender o modo de
funcionamento, os principios de organizacao e
as formas de producéo de seus sentidos. "

Utilizaram-se simbolos ortograficos.
Incluiu-se a materialidade aos discursos por
meio de sinais ortograficos como - /: pausa
reflexiva curta; //: pausa reflexiva longa;
///: pausa reflexiva muito longa;...:
pensamento incompleto; # interrupcao da fala
do sujeito; [ ]: explicacao/correcao da
palavra ou frase incompleta; [...]: recorte de
um trecho do discurso. As ferramentas
analiticas como a metafora, a parafrase e a
polissemia foram utilizadas a fim de
demonstrar o processo discursivo e os efeitos
de sentido que derivam do mesmo.

No intuito de subsidiar uma conducao
ética, esta pesquisa se ampara na legislacao
vigente que regulamenta a pesquisa
envolvendo seres humanos - Resolucao N°
466/12". O estudo foi aprovado pelo Comité
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de Etica e Pesquisa da Universidade Federal
do Pampa, sob o nimero 490.258/2013. Para
garantir o anonimato, foi utilizada a
abreviatura FC, relativo a familiar/cuidador
seguido de uma numeracao aleatoria.

RESULTADOS

Dentre os 14  entrevistados, 79%
correspondem a mulheres e 21% a homens.
Todos os familiares/cuidadores residem em
Uruguaiana/RS. Quanto ao estado civil, 43%
sao casados, 29% solteiros, 7% vilvos e 7%
divorciados.

A respeito do nivel de escolaridade, 57%
possuem o0 primeiro grau completo, 7%
possuem o segundo grau completo e outros 7%
possuem 0 ensino superior incompleto.

Em relacao a caracterizacao
socioecondmica, evidencia-se que 57% dos
familiares/cuidadores ganham até um salario
minimo, enquanto 29% afirmaram possuir uma
renda de dois a trés salarios minimos.

A caracterizacao evidencia a presenca de
um cuidado predominantemente feminino, de
mulheres casadas, com baixa escolaridade e
renda. Usualmente, o papel do familiar
cuidador é atribuido a mulher, possivelmente
devido as normas culturais e sociais, de modo
que as jovens devem cuidar dos filhos e,
depois, quando mais velhas sao
responsabilizadas também pelo cuidado ao
marido, idosos e adoecidos no nucleo
familiar.*

Devido as demandas de cuidados de
inUmeras horas diarias que os pacientes
requerem, a maioria dos cuidadores nao
dispbem de tempo habil para trabalhos
remunerados, ocasionando uma
incompatibilidade entre a realizacao e
cumprimento de um trabalho fora do
ambiente domiciliar (que ampliaria a renda
mensal) e o cuidado do familiar, justificando-
se 0 baixo nivel socioecondmico da maioria
dos cuidadores.®

DISCUSSAO

A partir das enunciacoes dos
familiares/cuidadores foi possivel identificar a
presenca da abnegacao, ou seja, os familiares
renunciam as atividades cotidianas de sua
vida, para exercer o cuidado, o que também
acaba por atingir a rotina de toda a familia,
como pode ser visualizado a seguir:

[...] Tem que cuidar! [...] faco tudo pra ele,
ndo saio, ndo deixo ele sozinho... [...]
Chego [primeiramente] com os filhos,
sempre cuidando, deixando de sair, tudo,

por causa deles, a gente ndo pode
abandonar. (FC2)
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[...] Ah, quando eu ndo cuidava dela, eu
caminhava, ficava assim, caminhando ld no
centro, ocupando a minha vida. [...] (FC3)
Sim, porque a mée era muito nova, tinha 15
anos. [...] é neta mas igual, a, agente tem
um compromisso de cuidar, né? Deixei de
trabalhar pra cuidar ela... [...] [express@o
triste] (FC7)

Percebe-se o impacto que esses cuidados
exercem na vida do familiar/cuidador, onde o
mesmo priva-se de muitas atividades para
dedicar-se  exclusivamente ao cuidado,
acreditando ser o responsavel pela saude do
familiar.

O familiar/cuidador é aquele que coloca a
necessidade do outro em primeiro lugar'®.
Tornar-se familiar/cuidador nem sempre é
uma escolha, mas quando adota essa decisao,
a pessoa possui uma composicao de
sentimentos. Dentre os mais destacados estao
o cuidado como obrigacdo e o cuidado por
amor.® Essa experiéncia vem a significar, na
maioria dos casos, abdicar de planos e sonhos
em funcao de uma pessoa doente, totalmente
dependente de alguém, seja por amor ou
ainda por nao haver outro familiar que esteja
apto para assumir esse cargo. Tornar-se
familiar/cuidador em ambito domiciliar exige
aprender a conviver com o sofrimento do
proximo e, muitas vezes, ocultar a sua propria
dor e suas necessidades.?

Sabe-se que o afeto entre o sujeito que
cuida e o familiar é essencial, porém nao
garante a com[...] E, quando minha mde
ficou viava, (lagrimas nos olhos) [...] eu me
senti na obrigacd@o de cuidar dela, porque é
uma crianca [metaforicamente], né? Que
depende de outra pessoa... [...] (FC6)

[...] N6s somos casados fazem trinta e cinco
anos [...] A rotina é grande e pesada, né?
[...] (FC10)

[...] Eu fico com ela, sou so eu de filha. [...]
obrigacdo minha né?! (risos) Tem que ser eu
[...] (FC12)

Competéncia para o cuidado. Com a
orientacao e apoio obtidos dos profissionais da
saude, o familiar cuidador aprende
gradualmente a operacionalizar as demandas
necessarias e administrar os problemas que se
apresentam durante o manejo do paciente®,
tornando possivel a recuperacao e o
tratamento no domicilio.® Neste contexto,
identificou-se ainda a abnegacao social, esse
tipo de renlncia esta pautada no grau de
parentesco e muitas vezes por ser a Unica
opcao de familiar/cuidador:

O familiar/cuidador frequentemente sente-
se despreparado para esta funcao, mas como
a decisao envolve todo o conjunto familiar,
este influencia na decisao de quem vai cuidar
ou quem tenha mais disponibilidade. Assim, a
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determinacao em ser cuidador pode gerar um
alto nivel de estresse, visto que ele nao
decidiu  espontaneamente  assumir  essa
funcao.'*”’

O cuidado vem da somatoria de esforcos
desses familiares/cuidadores, que realizam
um cuidado cotidiano, e passam a abdicar de
suas atividades profissionais e dos desejos
pessoais, em prol da manutencao da vida e
sobrevivéncia do familiar™. O lazer e
divertimento sao as atividades mais atingidas,
uma vez que os familiares incapacitados
requerem, em grande parte, cuidados nas
vinte e quatro horas diarias, fato que dificulta
a existéncia de momentos de relaxamento
para o cuidador.®

Os familiares/cuidadores evidenciaram que
aprenderam a cuidar em casa, a partir do seu
vivido pessoal. Essa pratica esta pautada no
saber da experiéncia feita, ou seja, com o
passar dos anos, a pratica faz com que os
familiares estejam aperfeicoando e
descobrindo novas estratégias para cuidar.

As significacbes acerca de si mesmo,
enquanto familiar cuidador, incluidos os
papéis que desempenha no nucleo familiar e
na sociedade, passam por um processo de
ressignificacao, estabelecendo um novo papel
para si. Os mecanismos ou estratégias
elaboradas pelos cuidadores representam sua
sobrevivéncia diante da situacao que se
apresenta em suas vidas e, com o passar do
tempo, eles vao adquirindo pratica no seu
fazer e sabedoria para enfrentar a situacao.®

A seguir apresentam-se as enuncia¢cdes dos
familiares sobre os diversos saberes para o
processo de cuidado no domicilio:

[...] O dia a dia acho que me ensinou ter
mais experiéncia com ela, lidar com ela...
[...] eu aprendia, com a minha vd, acho que
com a minha vé6 que me passou. [...] eu
aprendi com a minha vé e, sozinha, lidando
ali com ela, cada dia eu ia aprendendo um
pouquinho, cada dia a gente aprende, vai...
vai se desenvolvendo [...] (FC6)

[...] Eu sai de perto dos meus pais com dez
anos pra morar com um irmdo meu, dai a
gente tinha que aprender! Pra fora a gente
tinha que aprender tudo e mais um pouco
[...] praticamente sozinho. (FC10)

Os familiares/cuidadores aprenderam a
realizar os cuidados com a pratica cotidiana,
com a vivéncia diaria, ou seja, pela
necessidade de cuidar de um familiar doente
no domicilio. A arte de cuidar é um fato que
ocorre naturalmente, o familiar/cuidador
pode vir a transformar os saberes praticos em
saberes cientificos ao ser preparado para tal
ato.' O processo de cuidado desenvolvido
pelo familiar/cuidador advém de estratégias
para conservacao da sua sobrevivéncia,
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respaldado pelo conhecimento adquirido com
a experiéncia/vivéncia sucedida da sua
pratica cotidiana.'®

Os cuidados desenvolvidos pelos
familiares/cuidadores vao se aperfeicoando
com o passar do tempo, visto que as
patologias cronicas necessitam de
acompanhamento durante toda vida. Nesse
sentido, o cuidado vai sendo lapidado e
fortalecido nas vivéncias do familiar cuidador:

[...] Foi passando adiante né? Porque a vo
ensinou a tia [a cuidar], depois ensinou eu
[...] Ai ld [no hospital] a vé aprendeu [a
cuidar], e com o tempo depois ela passou [o0s
cuidados] pra mim... (FC11)

Os familiares/cuidadores sao reconhecidos
como parceiros importantes no cuidado, pois
sao elos de comunicacao com os demais
membros familiares. E por meio dessa
comunicacao que as dlavidas sdo expostas e os
problemas decorrentes da inexperiéncia da
familia com a nova situacao apresentada sao
conhecidos.®

A partir das questdes elencadas sobre as
rotinas de cuidados do familiar/cuidador foi
possivel constatar uma variedade de cuidados.
Na maioria das vezes, o familiar/cuidador se
prende a artificios que acredita serem os
melhores, pois trazem maior conforto e uma
vida mais digna para o familiar doente. Como
pode ser visualizado nas falas que seguem:

[...] Eu levanto ele de manhd, eu faco a
higiene dele, eu do o café, ai eu coloco
algum lazer dele de musica, televiséo [...]
sempre quando eu posso que tem alguma
atividade na cidade eu procuro levar ele pra
participar, pra incluir ele na sociedade.
(FC9)

O café, o lanchinho, o alimento dele, a
roupa essas coisas é eu que cuido, cuidar pra
ele ndo cair [...] cuidar quando ele sai a
caminhar por que ele cai, saio junto com
ele. [...] levo na frente [de casa] ele senta,
ai levanta de novo eu trago ele, sempre
cuidando dele, né?! (FC14)

Pode-se  perceber  muitos  cuidados
denominados simples ou cotidianos para os
profissionais de enfermagem que fazem toda a
diferenca no cotidiano do paciente com
doencas cronicas e seus familiares.

Os cuidados sao classificados como
cuidados cotidianos habituais e cuidados de
reparacao da vida. Os cuidados cotidianos sao
aqueles que sustentam a vida, reabastecendo-
a de energia de natureza fisica, quimica ou
alimentar, afetiva ou psicossocial. Ja os
cuidados de reparacao asseguram a
continuidade da vida, ajudam a superar
obstaculos tais como as doencas, os acidentes,
a fome entre outros tipos de cuidados."
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Os cuidados praticados pela familia tém por
finalidade a preservacao da vida de seus
membros para obter o desenvolvimento pleno
de seus.”

Muito além desses cuidados considerados
basicos, foi possivel observar que alguns
familiares/cuidadores realizam cuidados mais
complexos, como referidos a seguir:

[...] passo a noite me levantando, olhando
ela né? [...] pra ela ndo se afogar, tem que
td com a cama levantada, tudo, porque ela
é uma pessoa que teve na UT| né [...] dar
todos os remedinho dela, depois o0s
alimentos, eu mudo (troca de roupa) ela
[...] (FC4)

[...] de manha é eu que levanto, arrumo ela
[...] passo a sonda nela [...]ajudo ela a se
vestir, coloco na cadeira e sé. [...] (FC13)

Os cuidados mais especificos necessitam
um maior entendimento da técnica por parte
do familiar/cuidador, revelando o quanto se
faz necessdrio exercer um olhar amplo dos
profissionais da saude, a fim de verificar se
esses procedimentos estdo sendo realizados
de forma correta, e a ndo observancia pode
acarretar graves problemas de saude.

Nesse sentido, a capacitacao do
familiar/cuidador é uma necessidade da
sociedade, considerando o envelhecimento da
populacito e a crescente incidéncia de
doencas cronico-degenerativas.”’ Na relacdo
entre o enfermeiro e o cuidador familiar deve
se fazer presente um espaco de educacao, no
qual a assisténcia seja feita por meio de um
trabalho educativo instrumentalizado por
saberes e técnicas que visem a proximidade
fisica, a criatividade, o respeito pelos
costumes e culturas e o preparo da familia
para assumir os cuidados com a saude do
paciente.® Aos enfermeiros fica o desafio de
elaborar estratégias de aproximacao com
essas pessoas através da formacao de grupos
de apoio aos cuidadores e o fortalecimento
dos que ja existem. Isso significa construir
espacos para o didlogo, a exposicao de
dificuldades, o esclarecimento de duvidas e a
pratica do acolhimento.®

Acredita-se que o apoio e a identificacao
dos sentimentos vivenciados pelos cuidadores
e pelo paciente sao fundamentais na atencao
a eles destinada. Faz-se necessario que se
ofereca suporte emocional ao paciente e ao
cuidador, objetivando facilitar esse processo e
melhorar sua qualidade de vida.’

A partir dos fatores citados, o
familiar/cuidador € um aliado de extrema
importancia no processo de cuidar no
domicilio, tornando-se uma espécie de
unidade de cuidado junto com o paciente pela
equipe de saude. Assim, o enfermeiro deve
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inteirar-se das vivéncias do paciente e
também do familiar/cuidador,
compreendendo assim 0s problemas
enfrentados por ele diariamente, para assim
haver a possibilidade de realizar intervencoes
num contexto sistematico, valorizando as
situacoes fisicas, emocionais, sociais,
culturais, espirituais e éticas.”

CONCLUSAO

Por meio deste estudo foi possivel
constatar que, muitas vezes, ser o cuidador
principal esta condicionado aos lacos
consanguineos e ao nivel de aproximacao do
familiar com o paciente que possui doenca
cronica. Salienta-se o impacto da doenca
cronica na vida do familiar/cuidador que vem
a assumir a responsabilidade do cuidar, onde
abnega de suas atividades pessoais, para o
desenvolvimento do cuidado cotidiano do
familiar com doenca croénica.

Ao realizar as tarefas diarias de cuidado,
esses familiares/cuidadores acabam
desenvolvendo habilidades, pautados em um
saber da experiéncia feita, onde os familiares
cuidam e aprendem a cuidar, por meio de seu
vivido. As buscas constantes pelo
aperfeicoamento desses cuidados estao
implicadas na conservacao da vida do
paciente com doenca cronica.

Recomenda-se que a Enfermagem elabore
estratégias para se aproximar desses
familiares/cuidadores, pois 0s mesmos
necessitam de cuidados especiais juntamente
aos pacientes com doencas cronicas de saude,
em vista da diversidade de cuidados que
desempenham além do desgaste fisico e
emocional, atrelados a funcao de ser
familiar/cuidador.

Por fim, almeja-se que as contribuicoes
desse estudo, sirvam para a melhoria das
condicobes de atendimento na atencao
primaria, visto que o servico deve ser a porta
de entrada desses sujeitos, e que tem o
compromisso de estar proximo aos usuarios e
seus familiares, resgatando o potencial de ser
familiar/cuidador no espaco domiciliar.
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