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RESUMO

O presente estudo é de carater qualitativo e foi desenvolvido com nove cuidadores familiares de pacientes
cronicos, com o0 objetivo de avaliar a sobrecarga e as mudancgas ocorridas em seu cotidiano. Os dados foram
coletados entre fevereiro e dezembro de 2010, empregando-se um instrumento de avaliagdo da sobrecarga do
cuidador. Mediante a andlise tematica de conteddo foram identificados quatro aspectos distintos: impacto da
prestacéo de cuidados; relacdo entre o cuidador e o doente; perspectivas do cuidador ante o cuidar; e avaliagdo
de seu desempenho como cuidador. Ratifica-se como fundamental avaliar o estado de salde dos cuidadores
familiares e 0 modo como eles enfrentam a sobrecarga, para conhecer as necessidades e pensa-las de formas
interventivas e adequadas ndo s6 ao doente, mas a toda a sua familia. As acBes de enfermagem prestadas as
familias se fazem necessarias principalmente quando estas apresentam dificuldades em conduzir o processo de
cuidar, sendo, entdo necessario capacita-las por meio da orientacédo, ensino e assisténcia.
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membros acometido por uma DCNT
INTRODUCAO normalmente ela precisa assumir um papel de
suma importancia, que é o de cuidar do familiar
As doengas cronicas ndo transmissiveisadoecido e ser inserida no plano de cuidados.
(DCNT) sé@o problemas de saide que afetam osdemais, € preciso considerar que ela convive
individuos por um longo periodo de tempo. Comcom a fragilidade da situacdo, e assim o meio
o0 crescente envelhecimento da populacaofamiliar podera ou ndo assegurar o sucesso do
acarretado pelo aumento da expectativa de vidaratamento desse paciefite
a ocorréncia de DCNT tem se elevado a altos N&o obstante, o cuidado familial, comumente
indices, sendo elas responsaveis por 58,5% derestado por um Gnico membro da familia,
todas as mortes ocorridas no mundo e por 45,9%carreta problemas para o cuidador, como a
da carga global de morbiddbe sobrecarga fisica, emocional e financeira. Na
Devido ao carater insidioso da evolugdomaioria dos casos o cuidador € designado
dessas doencas, o doente constitui motivo diformalmente, no entanto essa escolha esta
preocupacdo para os profissionais de salde diretamente relacionada a trés fatores: 1)
seus familiares, seja pelos aspectos limitantes, parentesco (nesse caso, 0s coOnjuges); 2) 0
desgaste e o sofrimento da pessoa acometidgénero, com destaque para o feminino; e 3) a
seja pelo fato de os servicos publicosproximidade fisica e afetiva entre pais e fifflos
priorizarem as atividades individuais, curativas e As tarefas do cuidador envolvem o
de reabilitacdo, deixando em segundo planacompanhamento de suas atividades diarias,
acOes preventivas e de promocdo da salde qu®mo auxilio na alimentagdo, higiene pessoal,
incluam a famili&. medicagdo de rotina e recuperagdo fisica; ou
Assim, quando a familia tem um de seusseja, ele torna-se responsavel pela quase
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totalidade dos encargos e cuidados prestddos Para a insercdo das familias no projeto,
Por isso cada familia possui caracteristicasemanalmente eram levantados, junto ao servigo
especificas no que diz respeito & necessidade dle arquivamento de prontuarios do HUM, dados
adaptacao ao cuidado famiffal sobre o0 internamento de pessoas com
E nesse momento que surge a necessidade dgravamento e complicagbes de DCNT e
redefinir os papéis dos membros da familia deealizada uma triagem dessas pessoas, dentre as
modo que um de seus membros se responsabilizpiais eram efetivamente inseridas no projeto
pelo cuidado. Cada familia enfrenta a situacd@quelas que mais necessitassem de subsidios
de acordo com sua estrutura e com a relagdpara cuidar no domicilio. As condi¢des crbénicas
estabelecida entre os membros e o familiamais comumente encontradas eram hipertensdo
doente cronico no decorrer dos anos. Destarte, arterial sistémica (HAS), diabete®llitus (DM)
familia € a fonte de apoio e cuidado a esse& sequelas de acidente vascular encefélico
individuo, pois utiliza todos seus esforcos e(AVE).
recursos para a prestacdo do cuifido Para a coleta de dados utlizou-se um
entendido como voluntario e complexo, tomadoinstrumento de avaliacdo da sobrecarga do
por sentimentos diversos e contraditérios comauidador, traduzido e validado para o0 uso no
raiva, culpa, medo e angustia, os quais deverBrasil e adaptado para o presente estudo, o qual
ser compreendidos pelos profissionais de saudse encontra disponivel no Caderno de Atencao
por fazerem parte da relacdo entre o cuidador e Bdsica “Envelhecimento e salude da pessoa
pessoa cuidafa idosa,” do Ministério da Satde (MS). O
Diante do exposto, que abre um espaco paraiastrumento foi composto por questbes abertas
atuacao do profissional enfermeiro e exige acbeque abordam a percepcdo do cuidador sobre a
inovadoras do sistema de saude no tocante gwestacdo do cuidado, sua convivéncia com o0
manuseio do cuidado familial e & sobrecarga ddamiliar doente crbénico, suas expectativas
cuidador, estestudo teve como objetivo avaliar quanto ao futuro e o modo como percebe o
a sobrecarga e as mudangas ocorridas nouidado prestado. De modo geral, essas questdes
cotidiano do cuidador familiar de individuos que indicam como o cuidador se sentia em relacdo ao
vivenciam a realidade de uma doenca cronica. doente cronico sob seus cuidddos Os
relatérios de visitas domiciliares elaborados
METODOLOGIA pelo_s alcadémicos de enfermagem ap()s,_ a
realizacdo do encontro semanal com as familias

O estudo, que é descritivo de natureza:[ambem foram utilizados como fonte de

qualitativa, permitiu descrever, registrar e Informagao. ,
analisar a realidade da familia e, dessa forma, A coleta de dados ocorreu no periodo de
compreender melhor seu cotidiano e sua visdo di¢Veréiro a dezembro de 2010, e como o
mundo no tocante aos aspectos socioeconomicd@sirumento a ser utilizado eventuaimente
e culturais diante uma situa(;éo-problemap‘)de”a causar certo desconforto ao respondente,

segundo suas préprias perspectivas; ou sej&™m decorréncia do envolvimento de lagos

permitiu  compreender sentimentos, valores&/€tivos € do estresse gerado pelo cuidado

temores e atitudes que explicam suas acge¥€stado, optou-se por somente aplica-lo apos a
diante de uma situagdo  problematical€/Ceira Visita, na expectativa de ja ter-se
especificd’ construido algum vinculo entre a familia e os

O estudo foi desenvolvido junto a nove ViSitantes.

familias assistidas pelo projeto de extensdo Para a analise das entrevistas foi utilizada a
intitulado “Servico de Assisténcia e Apoio a técnica de andlise de contetdo do tipo tematica,

Familia de Pacientes Cronicos do Hospital® 9ual procura compreender as comunicagées, o
Universitério de Maringa (HUM) no Domicilio”, conteudo manifesto latente, as manifestacoes
o qual é vinculado ao Nucleo de Estudos,eXp“C'taS ou implicitas, de acordo com as

Pesquisa, Assisténcia e Apoio a FamiliaNferéncias do pesquisador. No tocante ao
(NEPAAF) da Universidade Estadual de desenvolvimento dessa técnica foram seguidas

Maringa (UEM). as fases operacionais fundadas na constituicéo
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do corpus, a saber, uma leitura flutuante, modificacbes em seu estilo de vida e para o
exploracdo do material a composicdo dasaumento de suas atividades didrias, em
unidades de registro correspondentes a unidad#ecorréncia dos cuidados continuos dispensados
de significacdo (recorte das falas), as quais emaos familiares. Destarte, o cuidador deixa de
seguida foram classificadas para compor todatado sua vida particular para assumir a vida do
as categorias. Estas foram formadas pelo critérioutrd'® e, as vezes responsabiliza-se também
semantico e assim foram agrupados o9elos demais membros da familia.
conteddos com §ent|dos semelhafftes A vida dela é a minha, desde sair para pagar uma
O de_senVOIV'mento do estudo oc_:orreu €M conta, fazer supermercado [...] € uma sobrecarga
conformidade com o estabelecido pela grande, bastante trabalho. Como eu acabei de
Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de falar, ndo é s6 ela, é tudo (C10).
Salde, sendo o projeto aprovado pelo Comité
Permanente de.E“C"?‘ em Pesquisa com _Sergs também estd necessitando de cuidados no
Humanos da Universidade Estadual de.l\/.larlnga momento. Ela tem seus momentos em que Nn&o
(Parecer n.° 054/2006). Todos os participantes precisa de cuidados, que é a hora em que ela
assinaram o Termo de Consentimento Livre € dorme e reza (C5).
Esclarecido em duas vias e estdo identificados
com a letra C de cuidador, seguida de um
namero ardbico indicativo da sequéncia das

Eu cuido dela, dos afazeres e da minha mae, que

Muitas vezes tenho vontade de sair mais com
minha filha, que é jovem, e ndo posso, porque
tenho que ficar com ele. Ele reclama se eu saio até

entrevistas (C1, C2...). para ir comprar um lanche na esquina de casa
(C9).
RESULTADOS E DISCUSSAO Os cuidadores de pessoas com DCNT que

_ _apresentam alguma limitagdo vivenciam

Todos os nove cuidadores em estudo séo dﬁludangas no estilo de vida, como reducdo no
sexo feminino, sendo trés filhas, duas netas, dua@mp0 para se cuidar, alteracdes na salde e
esposas, uma nora e uma sobrinha da pess@gitacso social. Assim, o compartilhamento do
cuidada. A idade média era de 42 anos e duagyidado entre os membros da familia se torna
das cuidadoras eram solteiras e sete erafinportante, principalmente, no momento em que
casadas. Com excecdo de duas entrevistadas, & compreende a DCNT como uma condic&o que
demais residem com o paciente. ASsim, COMGmpge modificacdes na sadde do individuo e
em outras pesquisas, neste estudo houvgstapelece a permanéncia de um desvio na
prevaléncia das mulheres no exercicio do papgbtina, causada por patologias que acarretam
de cuidador familiar, de modo que muitasperdas e disfuncdes, afetando-as diretamente e
agregavam a tarefa _de cgidar as atividadegympém aqueles ao seu rédolUma pesquisa
domésticas que antes j& realizaldl realizada para verificar a qualidade de vida de

Por meio da analise das narrativas dasyidadores familiares constatou que
cuidadoras sobre o processo de cuidar de Uproximadamente 30% deles ndo recebem
familiar doente cronico foram identificados 0S nenhum tipo de ajuda, sendo os Unicos
eventos marcantes desta experiéncia, 0s quaiésponséveis pelo cuidado, o que gera uma
foram divididos em quatro categorias temélticaspercepgg10 de menor qualidade de ¥ida
a saber: 1) O impacto da prestagcdo de cuidados Estas mudancas, que impactam

no cuidador e na familia; 2) A relacdo pegativamente a qualidade de vida e a satisfacso
interpessoal entre cuidador e familiar; 3) Aspessoal durante o convivio familiar do
perspectivas do cuidador ante o cuidar; e 4kyidadof*”, devem ser superadas a partir do
Avaliagéo de seu desempenho como cuidador. enyolvimento de toda a familia no cuidado, para
ndo sobrecarregar apenas um individuo; no
O impacto da prestacdo de cuidados no entanto, como em outros estutfds essa
cuidador e na familia situagdo ndo é comumente encontrada, pois
O fato de a maioria das cuidadoras residir NQypenas uma ou duas pessoas assumem a tarefa
mesmo domicilio que seus familiares doentegje cuidar. A colaboracéo de outros membros da
contribuiu para o surgimento de limitacoes efamjlia, amigos e profissionais torna o cuidado
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uma atividade mais leve,

emocional,

diminuindo a principalmente de pessoas idosas, manifesta
sobrecarga fisica, econdmica alesconforto e sentimento de solid3o
sociaf*®. E importante que o cuidador possa receber
Nesse sentido, as cobrancas e conflitosapoio, mesmo que apenas durante as visitas
familiares costumam ser observadas quando toddomiciliares da equipe de salde da Estratégia
a familia ndo est4d envolvida no cuidado e,Salde da Familia (ESF), pois uma situacdo
principalmente, quando esta ndo possui uma redgeradora de estresse contribui para o
social de apoio para o enfrentamento dagsgotamento fisico e mental do individuo e,
situagOes adversas. consequentemente, a sobrecarga pelos efeitos

A minha sogra reclama muito que 0s outros filhospS'COSSOC"”Ifé g

ndo cuidam dela, por isso acaba brigando com A coluna que piorou, dai eu engordei, engordei
eles, fica uma situagéo meio chata (C4). bastante. E ndo tinha outra opg&o, eu tinha que
cuidar (C1).

Eu ja tive problema de coluna, mas é porque eu
cuidei da minha avé que era acamada. Pegava no
colo para dar banho. Agora o emocional sim, fico
nervosa, as vezes ele me deixa nervosa e isso
acaba afetando minha saude (C10).

Familia € complicado. [...] se vocé cuida, eles
falam, se vocé ndo cuida, eles falam também.
Entdo se é para ficar falando depois, € melhor que
ndo estejam presentes (C2).

Os integrantes das familias comumente nao
conversam sobre sentimentos e em algumas
familias a fragilidade de seu funcionamento era
anterior ao adoecimento da pessoa cuidtda
por isso a ajuda formal ou informal as familias,
por exemplo, por meio da rede social de apoio,
facilita o cuidado e permite ao cuidador diminuir
sua sobrecarga ao sair do ambiente de cuidado Esse desgaste fisico e mental observado nas
por algum tempo e espaireCar falas se reflete negativamente na saude do
cuidador, pois muitos apresentam piora em seu

O resto da familia também ajuda, se precisar. Essé

ano minha tia € quem cuida dela a noite, e ela f0|es’tado de saude; porém, de acordo com sua

viajar e os outros irmdos ajudaram a cuidar senPercep‘_?aO’ acreditam que seu ente ,ne(_:eSSita mais
nenhum problema (C6). de cuidados do que eles proprios, sem

compreenderem que tal atitude podera lhes
Eu cuido na parte da manha e da tarde, ja minh P d b

. . N Rausar danos a salde, seja a curto ou longo
sogra cuida na parte da noite, entdo é bem

revezado. Quando eu quero fazer alguma coisa eljlazo. . . .
vou e outros cuidam dela (C4). Cabe salientar que diversos impactos devem

ser considerados no cuidado as familias que
ossuem um de seus membros com DCNT, pois,
or mais que a familia tenha assumido com
ficou mais de um ano sé nesse quadradinho aqw’ompetenmad % fun(;af[) dde cuidadora, mwt%s
quase ndo via nem a rua, ela estava ficandd’e_Zes 0 cul ‘?1 0 prestado 090”9 Se“j que Ihe
depressiva. Agora eu, do momento que vim para>€Jam fornecidos recursos, informacdes e as
c4, ndo cheguei nessa situacdo; além de tudéondicdes necessarias para que ela possa, de
tenho marido, tenho ela, que conversa (C2). fato, executa-lo com responsabilidade sem sofrer
. . . prejuizos em seu bem-estar fisico e mental
A colaboragdo de outros familiares é
fundamental para construir uma rede dedecorrentes, por exemplo, do aumento dos
L P . custos e das responsabilidades. Observa-se nas
solidariedade entre os diferentes membros d? : o ) .
. : . . ; alas seguintes a dificuldade financeira ao
familia, amigos, vizinhos e servigos de saude, ¢

, . - assumir o cuidado.
torna-se uma estratégia salutar para auxiliar no

Tem horas que me estresso. Ndo é ela em
especial, € uma somatéria de coisas que levam a
me estressar, como por exemplo, a minha tia, com
quem ndo me dou bem, agora minha méae doente
também, tudo isso (C5).

Eu ndo gosto de sair assim por nada, sO fag
mesmo 0 necessario, entdo ela (outra cuidador
sai mais, porque gosta de andar, e também el

desenvolvimento da atividade de cuidar no
domicilioc*®. Além do mais, quando o cuidador
assume sozinho o cuidado domiciliar,

Sobrevivemos sé com o auxilio-doenca dele e do
salario do meu marido [...] eu tenho que pedir
ajuda para o remédio, essas coisas que o SUS nao
fornece eu tenho que correr atras da assistente
social (C10).
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Cada dia as coisas estdo mais caras e o salario ngossuem, de forma momentanea ou permanente,
sobe. Vocé tem que ter um jogo de cintura, porquess condigdes necessarias para se auto€tiidar
sempre tem que ter uma coisa diferente; comec¢a  vjvenciar uma condigéo cronica de alteragéo
nas fraldas, os medicamentos que precisam S€la sadde é uma situacdo  extremamente
comprados, tem alimentacdo... E s6 colocar tudo 10y a nara as familias, provocando reacées
na ponta do Iapis gue vai perceber que ndo se es%ﬁusaé“) como iritacio, tensdo e, até mesmo
gastando a toa (C2). ’ ¢ao, '

_ ~vergonha do ente enfermo.
Alem dos gastos assumidos pelas familias, Nos momentos quando ele esta muito estressado e
gque neste estudo, em grande parte, sdo de classes 9 .
: : . quando dependemos do SUS, as vezes chega a um
menos  favorecidas, existe também a

. . o ; hospital ou posto de saude e demora, e ele tem a
precarle_dade dos servicos publicos d_e §aude Para mania de achar que é melhor que os outros, que
o atendimento de pacientes com limitac6es € tem que ser atendido primeiro, ai ele se alteta, fa
incapacidades fisicas, como, por exemplo, coisas que ndo deve e ja brigamos com ele varias
sequelas de AVE. Dessa forma, as familias vezes na frente das enfermeiras (C10).
buscam por melhores Condlgoe$ de tratamento Sinto-me envergonhada somente pelo fato dele
para seus eAntes, . mesmp que 1SS0 ocasione 0 5, responder os outros, fala somente comigo na
aumento no 6nus financeiro. maioria das vezes (C3).

Ele tem o neurologista que € pago. Porque aquele o cuidar de um membro familiar, muitas

que arrumaram do SUS ndo era neurologista, ere,65  desencadeia nos cuidadores sentimentos
geriatra, mas é complicado levar. O problema é %e tensdo e medo pois, por falta de

espaco, que era muito pequeno e ele ficava assim heci t fragilidad . L el
muito agitado. Na hora que vocé ia passar com gonnecimento € por iragiidade emocional, eles

cadeira de rodas vocé quase atropelava um montdvenciam situacdes dificeis na tarefa de cuidar.
de gente_ Entdo a gente se esfor(;a, tenta pagarquando |dent|f|ca essa tenséo no CUIdadOI’, (0]
consulta dele, que ndo demora tanto para atende@nfermeiro deve compreender a situagdo como
Agora |4 no outro vocé tinha que estar meio-diauma resposta da familia, um modo de
para sair as trés horas da tarde. E muito tempduncionamento diante de uma determinada
numa cadeira e cada vez complicando mais, nd@casiad*, e buscar elaborar, a partir de entao,
dal (C2). estratégias de intervencdo baseadas em

A experiéncia de assumir a responsabilidadéecreacao, atividades de lazer e grupo de ajuda
pelo cuidado de familiares dependentes tem sidgutua. o _
colocada pelos cuidadores como uma tarefa Por outro lado, a maioria dos cuidadores
exaustiva e estressante, no entanto as familigglativiza a situacéo de cronicidade da doenca de
tentam, de todas as maneiras, oferecer o melh&eu familiar, pois vivenciam as dificuldades e os
tratamento que esteja ao seu alcance e busca#@safios impostos pela patologia. Assim, o que
faciidades e comodidades ao doente,subsmla a realizacéo do cuidado sdo as relagtes
demonstrando sua preocupacdo e afetividaddamiliares afetivas.

Desse modo, os efeitos da dependéncia do gy gosto de ficar perto e conversar com ela, como
doente sobre_a familia cmdadora_ultlmamente agora a tarde ela toma um cafezinho ali na
tém determinado algumas intervencdes varanda e eu fico conversando com ela, sentadas
profissionais no que tange ao reconhecimento da no sofa (C5).

existéncia de disparidades entre os diferentes g, uitas vezes me coloco no lugar dela, tenho

membros de uma mesma familia, o que pena, fico pensando se fosse comigo. E muito

influencia o modo de cuidar de cada‘iin amor por ela. Quem conviveu com ela quando era
saudavel jamais iria maltrata-la ou sentir qualquer
Relacéo entre o cuidador e o familiar outra coisa sendo afeto (C6).

,O cuidar, mais do que um ato, & um~a atitude, N&o tenho vergonha dele. Pode chegar quem for
pois abrange um momento de atencéo e zelo, 4qui se ¢ horario de alimentar, de dar banho, a

constitui uma  atitude de  ocupagdo, gente pede licenca, porque isso é uma questdo de
responsabilizacao e envolvimento afetivo com o prioridade dos horarios. Eu acho que a gente n&o
outro. E uma atitude que tem importancia impar deve sentir vergonha, pois é uma situacéo que ele
em situagbes nas quais o0s individuos né&o
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esta passando hoje e que amanhd eu posso pasg&®BF, possa amparar a familia em suas
e temos que encarar a situacdo de frente (C2). necessidades. Ao assistir as familias, o
Um estudo realizado junto a cuidadores deenfermeiro deve buscar identificar e atender as

idosos com alto grau de dependéncia verificou £4aS necessidades particulares e oferecer apoio
presenca de diversos sentimentos e estados §0cional, no intuito de reduzir a sobrecarga de
espirito, bem como a forma como experimentanfentimentos negativos, pois € a familia que arca
internamente e expressam o ato de cuidar. PafMm OéZO)SUDOV'[e emocional no cotidiano do
alguns, cuidar mobiliza muitos sentimentos, atgevidad ~

mesmo antagdnicos, em curto espaco de tempo, AS familias tem relatado que a presenca do
como: amor e raiva, paciéncia e intolerancia Profissional de saide no domicilio em casos de
carinho, tristeza, irritagdo, desanimo, pena,DCNT deve envolver apoio, companheirismo e

revolta, inseguranca, soliddo, divida quanto aogluda emocional. A ida ao domicilio permite
cuidados e medo de também ficar doente. dyerificar in loco a realidade vivenciada pela
sofrimento do paciente e da méife Dessa familia, e isso tem se tornado um facilitador na
forma, existem particularidades na vivéncia dodelimitagdo de metas e objetivos a serem
cuidador, pois esta é Unica e a0 mesmo tempgagados para minimizar as dificuldades da

dual, assim como a resposta a diversas situacoé@milia e no  planejamento  de Swdados
de cuidado é especifica de cada individuonecessarios e condizentes com a realifade

envolvendo os aspectos cultural, social e de = )
relacionamento com os outros membros dd\valiacdo de seu desempenho como cuidador
familia. O ser humano vive num contexto social em
gue a familia é sua rede de suporte mais
Perspectivas do cuidador ante o cuidar proxima, - € -assim, C“'daf.da salde de Seus
c{nembros tem sido uma pratica comum. Também

Em relacdo as perspectivas do futuro com dad famili frent
familiar, o relato dos entrevistados revelou a® Vveraade que as familias comecam a enirentar

incerteza quanto ao que ainda poderia acontec&® leteragoes do cgtldlano quandol entenlt_jem Seus
com seu ente e a impoténcia diante dos fatos, j8° emas,h percebem sgu ptape, avallam seu
que nada podiam fazer para reverter o quadr esempenho com 0 doente € Incorporam

diante circunstancias que cercam uma DCNT. estratégias na busca de amenizar d(_)res,
proporcionar maior conforto ao outro e evitar

A situagdo em geral é angustiante, porque o casgiscos de complicacdes da doéfica

dele é mais grave do que se possa imaginar. De

certa forma, qualquer pessoa fica angustiada ao AS ACSs estdo sempre passando aqui,

cuidar de alguém. Mas o meu receio maior é ele Perguntando se preciso de algo; as enfermeiras
ficar de cama, cadeira de rodas, invalidez (C9). também vém, trocam a sonda quando precisa, € no

o ) i i resto eu me viro bem (C9).
A Unica coisa que eu penso é alguém passar mal

ou vir a 6bito, eu ndo gostaria de presenciar, eu NoO inicio tive um pouco de dificuldade de como
fico preocupada (C7). lidar, mas fui me adaptando. As vezes tinha medo

. _ de pegar, de machucar, mas agora ja estou mais
N&o esperamos muito do futuro dela, se morrer  sossegada, acostumei (C7).

vai descansar. Ndo tenho medo ndo, pois levar

essa vida vegetando nao é facil ndo (C6). Tinha [...] ddvidas em relagdo a alimentacéo dela
_ ) por ela ser diabética, mas isso ja foi esclarecido,
Tenho medo de ela ficar em cima de uma cama e aqora esta tudo bem (C4).

ficar mais depressiva. Pior do que a morte é ficar _
em cima de uma cama (C5). Os cuidadores em estudo demonstraram

. interesse em aprender como cuidar. Procuravam
Todos 0s entrevistados relataram

~ . . ; fut dsanar davidas que surgiam durante a convivéncia
preocupacoes € Inceriezas quanto ao IUluro g, 5 doenca, junto aos profissionais de saude e

Seus familiares~doentes, 0 que gerg s_entimentqjsbm 0s participantes do projeto de extensédo de
de preocupagdo, medo e angustia ao SYssisténcia  domiciliar e, desse modo,

confrontarem com a possibilidade de morte OU.onsideravam possuir habilidades e

mvahdeg. Neg‘ée contex’;oi € |{nportarf1te AU€ & 5nhecimentos suficientes para a prestacdo dos
equipe de saude, especiaimente o enfermeiro idados ao membro familiar. Destarte, o0s
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cuidadores percebem seu desempenho como o As modificacbes de papéis decorrentes das
melhor que podem ou conseguem proporcionar. mudancas no ritmo de vida da familia diante da
doenca ndo ocorrem sem crise, pois desequilibra
a estabilidade familiar, uma vez que séo postos
Acredito que cuido dela e dou atencéo da melhoem xeque mitos, padrdes e CreﬁébsDesse
forma possivel (C5). modo, sentimentos como dor, dificuldade e
Acho que faco tudo que esta ao meu alcance (C3)preocupacéo no cuidar levam a busca de um
p b idad b significado para a doenca que amenize tal
erce”(]au-se que 0;‘. cuida odres qued Léscavagi?uagéo. O sentimento de ciimes se faz muito
Sor meihores  condicoes € cuidado € resente, manifestando-se na percepcdo de
emons_travam mais interesse e preocupacao el .o, s melhores cuidadores possiveis, pois
proporcionar bem-es'tar ao me~mbro fam'."araprenderamacuidar.
adoecido eram os pais em relacédo a seus filhos.
Na relagcdo de cuidado € importante considerar a .
totalidade do ser humano, suas necessidades CONSIDERACOES FINAIS
afetivas e inclusive as adaptacdes tecnoldgicas
no espaco de cuidado domiciliar, pois a Os resultados deste estudo reiteram que o
preocupacdo dos cuidadores vai além dalomicilio constitui um espaco privilegiado para
realizacdo dos cuidados corpofdls 0 cuidado, caracterizado pela preocupacdo com a
Particularmente, eram as filhas de paisintegralidade e a singularidade do ser humano e
adoecidos que buscavam novos cuidados Bela valorizacdo da intersubjetividade, da
melhores condicdes de tratamento; no entantéelacao e do respeito ao outro. O ato de cuidar no
eram as condicdes financeiras, a falta dedomicilio & percebido por quem cuida como uma
acessibilidade das vias publicas e as limitagde§portunidade de crescimento e realizacdo
causadas pela condicdo do doente os fatores q@€ssoal, pois permite o desenvolvimento de
impossibilitavam a instituicdo de novas agdeshovas habilidades e a expressao de sentimentos
assistenciais. de solidariedade, amor, respeito, empatia e
dignidade.

A gente gostaria de sair, andar um pouco com ele, “\joqte estydo foi ainda evidenciada grande
mas vocé olha bem as calcadas por ai, ndo tem

condi¢Bes. Teve um dia que saimos com a Cadeirgobrecarga nos cuidadores famlllargs, 0 que em
e acabamos quase derrubando ele, porque glguns casos levou ao seu adoecimento. Desta
calcada estava esburacada e a cadeira tombou. ferma, € premente que os prOf!33|9na|S de saude
melhor estar em casa, que é mais seguro (C2). atentem para a constante avaliacdo do estado de
saude fisica e mental dos cuidadores, bem como

A Unica coisa que eu gostaria era de ter umadas maneiras que encontram (ou n&o) para
situacdo financeira melhor, para poder q P

proporcionar um conforto maior para ele (C10). €nfrentar a sobrecarga. )
As familias acompanhadas possuiam

Quanto a percepcao de se considerar a UniGearacteristicas em comum, como, por exemplo,
pessoa capaz de cuidar de seu membro familiapaixa renda, cuidador sem auxilio de outros
novamente foi constatado que as cuidadoragyembros da familia e mulheres como as

filhas demonstraram mais sentimentos deprincipais cuidadoras, o que reporta a

afetiVidade, bem como Sentimentos denecessidade de ag("jes de enfermagem que
inseguranca ante a possibilidade de um nov@tendam de modo diferenciado essa clientela e
familiar assumir o papel de cuidador principal.  girecionem a aplicabilidade de intervencdes com
Eu fui a Unica das filhas que aceitou cuidar dele, © olhar na familia e em seu contexto
na verdade eu cuido muito bem dele; do meusociocultural.
jeito, mas cuido (C9). Projetos de carater extensionista

A gente fica enciumada. E que ele se tornou nossgesenvqlwdos pelas  universidades nao - so
bebezdo. entdo eu tenho ciimes. meu marido terRfoporcionam o elo entre o futuro enfermeiro e a

ciimes, nGs somos pessoas enciumadas, porquefgalidade a ser Vivencia}da, mas tgmbém
gente acha que estdo judiando. A gente se apegéavorecem o sistema de saude no atendimento a
ndo tem como (C2). uma maior parcela da populagcdo. A assisténcia

Melhor do que eu fagco ndo da! (C10).
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de enfermagem as familias no projeto se fapois é necessario capacitd-las a manejar o
necessaria principalmente quando elas ténautocuidado, por meio de orienta¢des, do ensino
dificuldades em conduzir o processo de cuidarg da assisténcia.

OVERLOAD AND CHANGES IN THE DAILY LIFE OF FAMILY CA REGIVERS OF
PATIENT WITH CHRONIC DISEASE

ABSTRACT

Study developed with nine families of chronic patients that aimed to evaluate the overload and the changes in
daily family caregivers of individuals which experience chronicity of a disease in a family context. As
methodological strategy was used a qualitative approach, with thematic content analysis of Bardin, using an
assessment instrument of caregiver overload. The outstanding events identified were: the impact of care; the
interpersonal relationship between caregiver and the sick; the caregiver perspectives in the face of care and the
perception of self-efficacy about the performance of his role as caregiver. It is essential to assess the health
condition of the family caregivers and the way they face the overload, in order to know the needs of interventional
and appropriate forms not only for the sick, but for the whole family. The nursing assistance for families is
necessary especially when they have difficulties in conducting the caregiving process, in order to enable them,
through guidance, education and assistance.

Keywords: Family. Chronic Disease. Caregivers. Nursing.

SOBRECARGA Y MUDANZAS EN LA VIDA COTIDIANA DE LOS C UIDADORES
FAMILIARES DE PACIENTE CON ENFERMEDAD CRONICA

RESUMEN

El presente estudio es de caracter cualitativo y fue desarrollado con nueve cuidadores familiares de pacientes
cronicos, con el objetivo de evaluar la sobrecarga y los cambios ocurridos en su cotidiano. Los datos fueron
recolectados entre febrero y diciembre de 2010, utilizando un instrumento de evaluacién de la sobrecarga del
cuidador. A través del analisis tematico de contenido fueron identificados cuatro aspectos distintos: impacto de la
prestacion de cuidados; relacion entre el cuidador y el enfermo; perspectivas del cuidador delante del cuidar; y
evaluacion de su desempefio como cuidador. Se observa como fundamental evaluar el estado de salud de los
cuidadores familiares y el modo como ellos enfrentan la sobrecarga, para conocer las necesidades y pensarlas
adecuadamente y como formas de intervencion no solo al enfermo, sino a toda su familia. Las acciones de
enfermeria prestadas a las familias se hacen necesarias principalmente cuando éstas presentan dificultades en
conducir el proceso de cuidar, siendo asi necesario capacitarlas por medio de la orientaciéon, ensefianza y
asistencia.

Palabras clave: Familia. Enfermedad Cronica. Cuidadores. Enfermeria.
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