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“ A arte de ser avo

é brincar de esconde-esconde dentro de casa...

é fazer vocé acreditar que formiga tem sentimento,
que as borboletas sdo eternas...

E transformar a infdncia num grande mundo mdgico,
cheio de sonhos e fantasias...”

(Cinara Sommerhalder)

A memoéria de Helena e Albertina
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Sommerhalder, C. Significados associados a tarefa de cuidar de idosos de alta dependéncia
no contexto familiar. Campinas, SP, 2001. Dissertacio (Mestrado em Gerontologia).
Faculdade de Educag¢do, Universidade Estadual de Campinas.

RESUMO

A avaliagdo da tarefa de cuidar é influenciada por eventos objetivos e subjetivos e pelos
recursos pessoais € sociais. Embora considerada apenas em termos de Onus, hd interesse
clinico e social na identificacdo dos beneficios associados a tarefa e que influenciam o bem
estar subjetivo do familiar cuidador. Este estudo objetivou descrever as avaliagdes cognitivas
positivas e negativas informadas por cuidadores familiares de idosos dependentes. O estudo
descritivo envolveu 20 cuidadoras primarias de idosos na faixa de 65 a 94 anos, acometdos
por doengas da area neurologica (Barthel < 35). 45% das cuidadoras tinham entre 59 e 79
anos, 40% entre 40 e 58 anos, 15% menos de 40 anos; 55% tiveram até quatro anos de
escolaridade, 35% entre quatro e 11 anos e 10% eram analfabetas; 45% eram filhas, 40%
esposas € 15% eram outros parentes. 65% cuidavam ha mais de trés anos, 20% entre um e trés
anos e 15% cuidavam ha menos de um ano; 55% eram donas de casa; 65% tinham uma renda
familiar mensal < R$780,00. Elas foram submetidas a uma entrevista em profundidade e
responderam a um Inventario de Beneficios e Onus Percebido, construido a partir de pesquisa
prévia com especialistas e literatura especializada. O Inventdrio continha questdes positivas
(19) e negativas (29), abarcando os dominios psicolégico, sacial e fisico. Os resultados
sugeriram que o contexto do cuidado é complexo e envolve significados positivos € negativos.
Os beneficios psicologicos foram os mais citados, com predominincia para sentimentos de
responsabilidade, utilidade e fortaleza (100%) novo significado para a vida, satisfagcdo em
cuidar, cuidar por amor (95%); mudanca na crenca da relacdo velhice/dependéncia,
proximidade e sentirse bem consigo (90%); cumprimento do dever cristdo, reconhecimento
do 1doso (85%). Entre os beneficios sociais informados apareceram: valorizagdo social e dar
exemplo de solidariedade (70%); melhoria de relagdes familiares (60%). Avaliagdo negativa
no dominio psicoldgico esteve associada a sentimentos de compaixdo pelo idoso e tristeza
pela irreversibilidade de sua doenca (80%); rejeicdo familiar da condi¢cdo do idoso (65%);
falta de privacidade e irritagdo (60%); ansiedade e tristeza (55%). No dominio social, as
avaliacOes negativas relacionaramse a falta de tempo para a familia e amigos (75%) e falta de
tempo para o lazer (70%). O Onus fisico fo1 relatado por: cansaco fisico (75%); falta de tempo
para descansar (55%); piora no estado de saide (55%) e insOnia (50%). As estratégias
individuais de enfrentamento, bem como o suporte familiar foram relacionados positvamente
com as avaliacdes positivas € com o bemestar subjetivo.



Sommerhalder, C. Significados associados a tarefa de cuidar de idosos de alta dependéncia
no contexto familiar. Campinas, SP, 2001. Dissertacio (Mestrado em Gerontologia).
Faculdade de Educacgdo, Universidade Estadual de Campinas (Perceived benefits and strains
among family primary caregivers of dependent olds

ABSTRACT

Caregiving appraisal is influenced by objective and subjective events and by personal and
social resources. Although considered mostly in terms of strain, there is clinical and social
interest in identifying its benefits on subjective weHbeing of family caregivers. This study
was aimed at describing cognitive positive and negative appraisals reported by family
caregivers of dependent olds. A descriptive study involved 20 primary female caregivers of
people aged 65 to 94, affected by neurological diseases (Barthel < 35). 45% were aged 59 to
79, 40% 40 to 58, 15% less than 40; 55% had four years of schooling, 20% eight, 15%, 11
and 10% illiterate; 45% were daughters, 40% spouses, and 15% were caring for inrlaws.
Duration of caregiving was above three (65%), one to three (20%), or up to one year (15%);
55% were house-wives; 65% had a monthly family income < R$780,00. They were submitted
to a deep interview and answered an Inventory of Perceived Benefits and Strains Concerning
Caregiving [yesnot positive (19) and negative (29) items covering physical, social and
psychological issues, selected through previous research withspecialists]. Results suggest that
the caregiving context is complex and involves positive and negative meanings, conflicts and
ambiguity. Reported benefits were slightly predominant, with superiority of those pertaining
to the psychological domain. Among them there were: feelings of responsibility, utility and
fortitude (100%); discovering of a new meaning for life, satisfaction, caring for love (95%);
acceptation of aging/dependence, closeness and feelings of selfsatisfaction (90%); fulfillment
of Christian duties, gratitude from the elderly (85%). Among the reported social benefits there
were: social appreciation and example of solidarity (70%); improvement in family
relationships (60%). The negative assessment in the psychological domain was related to
feelings of compassion towards the elderly and sorrow for the irreversibility of their illnesses
(80%); family rejection concerning the situation of the elderly (65%); lack of privacy and
irritation (60%); anxiety and sadness (55%). In the social domain, the negative assessments
were related to lack of time to family and friends (75%) and lack of time to leisure (70%). The
physical strain was reported as: tiredness (75%); lack of time to rest (55%); health
deterioration (55%) and insomnia (50%). Coping strategies based on the management of
emotion and family support were positively related to positive appraisals, and these appeared
associated with subjective wellbeing.
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CAPITULO1

INTRODUCAO

O processo de envelhecimento normal acarreta aumento da vulnerabilidade, diminui¢ao da
capacidade de recuperacdo dos efeitos de eventos que desequilibram o organismo (resili€ncia)
e menor plasticidade comportamental. Lentamente, com o passar dos anos, vai havendo
diminuicdo das capacidades fisicas € um aumerno relativo da incapacidade para a realizagdo
das atividades do diaa-dia. Isso acontece por causa do envelhecimento funcional, que é um

processo natural de desgaste fisioldgico dos sistemas do organismo. O ritmo das perdas, os
sistemas afetados e o impaci sobre a qualidade de vida dependem de fatores como a

constitui¢ao genética, o estilo de vida, a satude e as condi¢Oes ambientais.

No envelhecimento patoldgico ocorre uma potencializacdo dos processos que implicam

aumento da vulnerabilidade e perda de resili€éncia e plasticidade. Os efeitos se acumulam e



atingem um numero crescente de sistemas do organismo e de dominios do funcionamento do
individuo. O agravamento das incapacidades ocasiona aumento da dependéncia fisica,
definida como incapacidade para funcionar satisfatoriamente sem a ajuda de terceiros ou sem

o0 apoio de equipamentos necessdrios para sua adaptacdo (PAVARINI e NERI, 2000).

Para WILKIN (1990), embora o conceito de dependéncia se sobreponha ao de incapacidade e
invalidez, eles ndao sdo sinOninbs, pois € possivel ser invdlido sem ser dependente e
dependente sem ser invalido. Isso significa que se uma pessoa com limitacdes fisicas
restringir a amplitude de suas atividades e puder contar com os apoios de que necessita, ela
podera ser independente, nos limites de suas capacidades. Incapacidades no desempenho de
atividades instrumentais de vida didria e de autocuidado ndo significam necessariamente
impedimento para a continuidade do funcionamento cognitivo € emocional. Porém, a presenca
de doencas cérebro-vasculares e neurologicas tornam essa associacdo muito provavel

(PAVARINI e NERI, 2000).

Independéncia e autonomia sdo condicoes complementares mas ndo idénticas. A autonomia,
definida como a capacidade de autogoverno, refere-se a possibilidade de ada um escolher o
proprio caminho para alcancar seus objetivos, ou seja, tomar decisdoes que lhe dizem respeito
(PELLEGRINO, 1990). Uma pessoa pode ser funcionalmente dependente e ter preservado sua
autonomia para a tomada de decisdes que envolvam assuntos relativos a sua pessoa. Manter a

autonomia é fundamental para a preservacao do self.

Segundo ERIKSON (1998), pessoas que exercem influéncia na vida dos idosos, tais como
médicos, filhos e advogados, podem interferir na vida deles e tomar decisdes por eles
limitando e tolhendo sua autonomia. No contexto do cuidado, freqiientemente a autonomia €
posta a prova, porque os cuidadores tendem a confundir dependéncia fisica com perda da

capacidade de decidir.



E importante lembrar que idosos funcionalmente incapactados preservam a capacidade de
ativar mecanismos de compensacdo para enfrentar as perdas em funcionalidade, lan¢cando
mao de recursos tecnoldgicos, de apoios sociais e psicoldgicos. A perda de autonomia e de
independéncia pelos 1dosos aciona mecanismos pscossociais que envolvem relacdes de apego
e de solidariedade que se traduzem em cuidados instrumentais, emocionais € sociais. Tais
mecanismos podem contribuir em maior ou menor grau para a manuten¢ao da independéncia

e da autonomia dos 1idosos (M. BALTES e SILVERBERGER, 1995).

As atividades instrumentais de vida didria (AIVDs) e de autocuidado na vida didria (AVDs),
sdo competéncias necessdrias a0 manejo das exigéncias da vida priatica. M.BALTES et al

(1999) propuseram um modelo bi-dimensional de classificag@io dessas competéncias, que sdo

pré-requisitos para a independéncia e a autonomia. O primeiro dominio é o das competéncias

basicas (CoBa), que inclui as relativas ao autocuidado (principalmente alimentagdo, banho,
toalete, medicacdo e manejo da aparéncia fisica), e ao manejo de atividades instrumentais
rotineiras, automaticas e necessdarias a sobrevivéncia (por exemplo, locomocdo, transferéncia,
manejo da vida pessoal e doméstica). O segundo dominio € o das competéncias expandidas
(CoEx), que inclui atividaces instrumentais que assegurem o contato do idoso com o mundo

externo € com o self, bem como atividades sociais e de lazer escolhidas pela pessoa. O
descanso e o sono sao atividades que se sobrepdem a todas as demais por serem indicativas de
saude, de funcionalidade fisica e mental e das competéncias comportamentais em seu
conjunto. A presenca de incompeténcia no dominio das atividades instrumentais de vida didria
e das atividades bdsicas de autocuidado caracteriza quadros de dependéncia leve, moderada

ou grave.

Estudos epidemiol6gicos mundiais contradizem o senso comum sobre a existéncia de uma
relacdo necessdria entre velhice e incapacidade, ao revelar que apenas 4% dos idosos com
mais de 65 anos apresentam grave incapacidade e alto grau de dependéncia. E5sas mesmas

pesquisas mostram que 20% apresentam um leve grau de incapacidade e que 13% dos que



estdo entre 65-74 anos apresentam incapacidade moderada. Na faixa dos 7584 anos, o
percentual dos que apresentam incapacidade moderada sobe para 25%. Acima de 85 anos

quadruplica a sensibilidade a incapacidade e sobe para 46% o percentual de portadores de

incapacidade moderada (GATZ, 1995).

Os estudos apontam que o envelhecimento populacional estd correlacionado com a situagdo
econdmica. No Brasil, nas ultimas décadas, estd havendo um aumento expressivo e rapido da
populacdo idosa em dreas com indicadores socioecondmicos mais desfavoraveis, apesar de o
envelhecimento ser mais freqiientemente relatado em regides mais desenvolvidas do pais. Na
regido Nordeste, a populagdo com 60 anos ou mais era de 3%, em 1970, j4 em 1991 esse
numero dobrou. Na cidade de Fortaleza, o percentual de idosos € de quase 8%, similar ao
registrado na cidade de Sdo Paulo, e superior a média nacional (COELHO FILHO e RAMOS,
1999). Ao analisarem esses fatores, os autores sugerem que essa transformacdo demogréfica
registrada no Nordeste pode ser atribuida tanto a migracdo de pessoas em idade produtiva,
como também ao declinio nas taxas de mortalidade e fecundidade. Aproximadamente 75%

dos 1dosos do Brasil vivem nas regidoes Sudeste e Nordeste do pais.

Em pesquisa realizada nos municipios de Sao Paulo e Fortaleza, SAAD (1999) revelou que,
em S3o Paulo, 46,1% dos idosos apresentam dificuldades para a realizagdo das atividades
instrumentais de vida déria e 37,8% t€m algum tipo de dificuldade nas atividades bésicas de
autocuidado. Em Fortaleza, os indices sao 43,5% e 33,1% respectivamente. Em S3o Paulo,
entre os 1dosos portadores de incapacidade para alguma atividade de autocuidado, 16%
recebiam ajuda de pelo menos um filho adulto e 26,4% recebiam ajuda nas dificuldades com
as atividades instrumentais. Em Fortaleza esses indices diferem, 59,6% dos idosos com
dificuldades em atividades instrumentais ¢ 46,6% dos que apresentaram dificuldades em
atividades funcionais recebiam ajuda de pelo menos um filho adulto. Segundo o mesmo autor,

73,2% dos 1dosos contam com uma filha em caso de necessidade e 79,2% esperam sua ajuda



em caso de incapacidade. Quanto ao tipo de ajuda oferecida pelos filhos, o mais freqiiente foi

apoio material, seguido por apoio instrumental e por ajuda funcional.

Num outro estudo conduzido na regido Nordeste, COELHO FILHO e RAMOS (1999)

registraram que 52,3% dos idosos entrevistados tinham autonomia total para a realizacdo de
AVDs e AIVDs; 35% precisavam de ajuda total ou parcial para realizar até trés atividades;
9,9% para realizar de quatro a seis atividades e 2,8% para sete ou mais atividades. Os dados
mostram que 12,7% dos 1dosos necessitam de ajuda para realizacdo de pelo menos quatro
AVDs, o que representa uma situacdo critica de dependéncia, por indicar necessidade de
assisténcia constante. Os autores notam que a alta dependéncia em AVDs pode significar

grandes dificuldades para cuidar do idoso, notadamente entre as familias mais polves.

As crencas vigentes sobre velhice, dependéncia e cuidado levam a generalizacdo da
dependéncia fisica para a dependéncia psicoldgica, social e emocional. As incapacidades
fisicas sdo estendidas para os dominios psicolégico e social; a dependéncia partal ou
incapacidade moderada, que poderiam ser vividas com certa tranqiiilidade, passam a ser vistas
como incompeténcia geral e grave incapacidade. Na medida em que as pessoas acreditam que
velhice significa dependéncia e que as limitagdes fisicas sdo sindmo de ter que fazer tudo
pelo idoso, a incapacidade biologica passa a ser um precursor importante da dependéncia
comportamental. Nesse contexto, o ambiente social espera incompeténcia do idoso e por isso
oferece e até impoe ajuda, mesmo que ele ndo necessite ou solicite. Os que se comportam de

maneira diferente do esperado tendem a ser ignorados.

Em pesquisa realizada em um asilo filantrépico, com duas atendentes naeespecializadas e 27
moradores residentes e funcionalmente independentes para as AVDs, PAVARINI (1996)
constatou supremacia do padrdo de manutencdo da dependéncia por parte dos cuidadores.
Mesmo sendo funcionalmente independentes para a maioria das AVDs, os 1dosos

comportavam-se de maneira dependente diante das atendentes, porque estas reforcavam tal



comportamento € ndo estimulavam ou ndo permitiam desempenhos independentes. A autora
considera esses dados como fruto da vigéncia do conceito de cuidar associado ao fazer pelo
1doso e ndo de ajudi-lo em suas incapacidades, além dos problemas relacimados as poucas
oportunidades de treinamento para as atendentes e ao baixo grau de significado que a tarefa de

cuidar tinha para elas.

As relagdes que envolvem dependéncia e cuidado sio muito complexas. E importante
compreendé-las bem para que os idosos tenham uma boa qualidade de vida, com acesso aos
cuidados necessdrios, mas sem perda da dignidade. O estudo dessas questdes também pode
permitir que os cuidadores formais e informais, dentre estes os familiares, desempenhem

adequadamente as suas tarefas, com menos Onus para si e, conseqiientemente, para os 1dosos.

O cuidado do idoso fisicamente incapacitado por motivo de doenca é tema com tendéncia a
influir na vida de um numero crescente de adultos, na medida em que estd ocorrendo um
aumento da longevidade e do nimero de idosos na populacdo de muitos paises, entre os quais
se inclui o Brasil. E relevante conhecer quais sio os membros da familia com maior
probabilidade de virem a cuidar de cOnjuges ou parentes idosos, as razdes porque cuidam,
como avaliam a situacdo de cuidado, e qual o impacto do exercicio do cuidado sobre suas
vidas. A posse desses conhecimentos facilitard a tomada de decisOes sobre o tratamento do

1doso, assim como contribuiréd para o planejamento de agdes para os cuidadores familiares.

Quem sdo os cuidadores familiares de idosos?

A familia é a principal fonte de apoio sempre que ocorre incapacidade e dependéncia nos
1dosos. Estudos internacionais mostram que ela € a principal fonte de apoio, embora SAAD
(1999) alerte para as mudangas que vém ocorrendo nesse cendrio. Nos paises desenvolvidos,
muitas func¢des familiares foram substituidas ou complementadas pelo setor publico, o que

diminuiu o seu papel como fonte primaria de suporte basico aos 1dosos. No Japdo, estimase



que 75% dos idosos com deméncia sejam cuidados por membros familiares, que recebem
ajuda do setor publico (YAMAMOTO-MITANI et al., 2000). Ja no Brasil, a familia ainda € a
principal fonte de apoio dos idosos, dos quais cuida praticamente sem suporte do poder

publico.

Dados brasilaros de COELHO FILHO e RAMOS (1999) mostram que a propor¢ao de

domicilios multigeracionais em Fortaleza € de 75%. J4 em Sao Paulo, segundo SAAD (1999),
essa taxa estd em 59%. Segundo COELHO FILHO e RAMOS (1999), na América Latina,

1dosos que moram em domicilios multigeracionais tendem a ser mais pobres € ter maior grau
de dependéncia. Por sua vez, idosos com melhor nivel socioecondmico tendem a morar em
domicilios unigeracionais ou sozinhos e a ter menor grau de dependéncia. Logo, o domicilio
multigeraciond funciona como uma op¢do de sobrevivéncia, capaz, muitas vezes, de se
contrapor as vantagens que teoricamente teria a vida em familia porque, muitas vezes, o idoso

fica mais exposto a riscos de abusos e maus-tratos (RAMOS et al. 1993).

Dados mundiais mostam que a propor¢ao de mulheres idosas € maior que a de homens e que
ha mais mulheres sozinhas do que homens. No Brasil, em pesquisa realizada na regiao
Nordeste, COELHO FILHO e RAMOS (1999) mostraram que a grande maioria das idosas
vivia sem cOnjuge (67,2%), por serem separadas, solteiras ou vidvas. Ja entre os homens,
77,5% eram casados ou viviam em unido consensual. Por outro lado, a porcentagem de
pessoas idosas que residem sozinhas foi de somente 6,3%. Em Sao Paulo, 10% dos idosos
vivem sozinhos (SAAD, 1999). Essas propor¢des sdo relativamente baixas se comparadas as

taxas de paises desenvolvidos, onde mais de 30% dos 1dosos vivem sozinhos.

A predominincia de idosos pertencentes ao sexo feminino reflete a maior longevidade das
mulheres em relacdo aos homens, fendOmeno que tem sido atribuido a menor exposi¢do a
fatores de risco no trabalho; a menor prevaléncia de tabagismo e de uso de alcool; ao menor

numero de mortes em acidentes de transito; a diferencas quanto a atitude em relagdo a



doencas e incapacidades e, por ultimo, a maior cobertura da assisténcia ginecologice
obstétrica (VERAS, RAMOS e KALACHE, 1987). Em um estudo realizado em Belo
Horizonte, para levantamento da dinamica de institucionaliza¢do de idosos, CHAIMOWICZ e
GRECO (1999) verificaram que, em 1994, as pessoas com 60 anos ou mais representavam
6,6% da populacao total do municipio. Desses, 7,4% eram mulheres e 5,7% homens. Ainda
nessa faixa etaria, 0,46% residiam em asilos, sendo 0,65% de mulheres e 0,19% de homens.
Na faixa etaria de 65 anos ou mais, havia 0,64% de 1dosos, sendo 0,88% de mulheres e 0,26%
de homens. A populacdo com 70 anos ou mais era de 2,6%, sendo 3,3% de mulheres e 1,9%
homens. No municipio, 0,9% dos idosos institucionalizados eram mulheres e apenas 0,3%
eram homens. Os autores discutem que a predomindncia de idosas institucionalizadas reflete a
prevaléncia de viuvas ou separadas na comunidade (66%, contra 76% de homens casados).

Esses dados também confirmam a maior propor¢dao de mulheres idosas.

O grau de dependéncia fisica e econdmica do idoso estd fortemente relacionado a seu poder
de decisdo e sua participacdo na familia. Se sua aposentadoria € insuficiente para o seu
sustento, se a casa em que mora nao € sua e se necessita do auxilio dos outros para a
realizagdo das AVDs, esse 1doso estd numa posicdo de dependente da familia, tendendo a
delegar seu poder de decisdo aos filhos. Uma vez nessa posi¢cao, diminuem suas relacdes
sociais, 0 1doso passa a ficar mais em casa, a ser menos participativo, a ser mais vulneravel a
superprotecdo e a deixar que os outros facam tudo por ele. Em idade avancada, deixar de
exercer algumas atividades por tempo prolongado pode significar incapacidade para voltar a
realizé-las, ou seja, prenuncio de dependéncia efetiva e generalizada para os aspedos fisicos,
sociais € emocionais. Em familias em situacdo de pobreza, a dependéncia acentuada dos
1dosos traduz-se em aumento do risco de ma qualidade dos cuidados, em abusos e maus

tratos.

No contexto familiar, geralmente uma unica pessoa € considerada aidador. Ela se

responsabiliza pelas tarefas de cuidado, sem a ajuda direta e sistematica de outros membros da



familia ou de profissionais. Seu trabalho € voluntario e ndo remunerado. Dados internacionais
e nacionais indicam que a maior parte dos cuidadores familiares sdo mulheres e entre elas as
principais cuidadoras sdo as esposas. A seguir, na hierarquia da elegibilidade para o cuidado,
vem a filha mais velha ou a nora mais velha — que geralmente ainda tém filhos e marido em
casa — e, depois, uma filha solteira ou uma filha viiva, com ou sem filhos. Homens e outros
parentes sdo muito menos elegiveis e sua presenca como cuidadores de idoso € mais rara
(BAUM e PAGE, 1991; SILVERSTEIN e LITWAK, 1993; GOLDANI, 1999). SAAD (1999)
encontrou dados que sugerem que a responsabilidade pelo cuidado tende a recair sempre
sobre as mesmas pessoas € que co-residéncia e caracteristicas individuais aumentam as
chances de a pessoa ser escolhida como cuidadora. Os lagos afetivos, a personalidade dos
envolvidos e sua capacidade de doagdo também interferem na disponibilidade para cuidar e

exercem influéncia na decisdo de quem vai assumir o cuidado do idoso dependente.

Acompanhando uma tendéncia mundial, o numero de filhos por domicilio vem diminuindo no
Brasil, nos ultimos tempos, o que significa uma teia familiar mais restrita. As familias
numerosas t€m maiores chances de fazer arranjos e conseguir dar suporte ao idoso, ao passo
que as familias pequenas tém menos possibilidades de dividir fun¢des e maiores chances de
sobrecarregar uma unica pessoa (FELGAR, 1998; COELHO FILHO e RAMOS, 1999;
SAAD, 1999). Acredita-se que um maior numero de filhos aumente substancialmente as
chances de o idoso receber algum tipo de apoio familiar, porém, ndo € a quantidade de
membros familiares que garante o cuidado. O apego emocional parece ser um fator
importante na determina¢do de cuidado. Nesse ponto, segundo SHI (1993), as mulheres t€m
mais chances de serem cuidadas do que os homens, porque sdo mais ligadas emocionalmente

aos filhos.

Em um estudo que buscava comparar a qualidade do cuidado despendido por filhas e noras,
PETER-DAVIS, MOSS e PRUCHNO (1999) verificaram que as ligacdes afetivas e o tipo de

relacionamento entre as partes sao mais importantes do que o grau de parentesco. A hipotese



do estudo era de que a proximidade no grau de parentesco era melhor preditor de qualidade no
cuidado. As autoras esperavam encontrar melhor qualidade de cuidado entre os filhos, porém

os dados apontaram outra tendéncia, a dos lagos afetivos.

Dados internacionais mostram que as relacdes de dar e receber cuidados estdo fortemente
associadas ao estado conjugal de pais e filhos. Os idosos viuvos geralmente tendem a receber
mais assisténcia dos filhos adultos do que os casados, que tendem a receber apoio do cOnjug

(ROSSI e ROSSI, 1990). No Japao, o papel de cuidar cabe ao filho mais velho e as tarefas a

sua esposa. Esse padrao estd mudando e tornando-se cada vez mais parecido com o que vigora
no Ocidente, mas ele ainda é observado em grupos com valores culturais ftadicionais
preservados e entre imigrantes e seus descendentes que igualmente preservam essas tradi¢coes

(PINTO, 1997).

Nas familias compostas por filhos e filhas, freqiientemente é a mulher que assume o cuidado e
todas as tarefas relacionadas ao dominio do lar. Os filhos, quando ajudam, participam das
atividades externas, como levar ao médico e cuidar dos interesses econdmicos dos i1dosos. A
atribuicao de papéis e tarefas de cuidar segue normas culturais que esperam do homem o
sustento da sobrevivéncia maternl da familia e a autoridade moral, e, da mulher, a
organizacao da vida familiar, o cuidado dos filhos e dos idosos e de tudo o que se relacione

com a casa.

A mulher tem de assumir o cuidado mesmo quando trabalha fora. As conseqiiéncias para ela
sdo diminu¢do das atividades de lazer e de oportunidades para a vida social. Caso nao
cumpra esse papel, ela costuma ser alvo de pressdo social e familiar, surgem conflitos
familiares e aumentam as possibilidades de que ela sinta culpa. SAAD (1999) alerta para a
necessidade de a sociedade se reestruturar diante do fendmeno do envelhecimento

populacional, porque, com a inser¢ao das mulheres no mercado de trabalho e diante de sua
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importancia crescente para o sustento material da familia, elas estdo se tornando cada ve

menos disponiveis para atender os idosos dependentes.

A literatura denomina a pessoa que cuida sozinha e que se responsabiliza pelo cuidado de
cuidador primdrio. Suas tarefas relacionam-se aos cuidados com a casa e aos cuidados basicos
pessoais do idoso. Dependendo do grau de incapacidade, ele pode precisar de mais ou menos
ajuda para banho, toalete, alimentacdo e medicagdo, e pode participar mais ou menos das
decisdes e da rotina da casa. Cuidadores secundérios sdo os outros membros da familia, que
cuidam de modo mais ocasional e n3o t€ém compromisso e responsabilidade formal pelo
cuidado. Dao retaguarda financeira ou instrumental ao cuidador principal, ajudando em
situagOes especificas como transportar, proporcionar atividades sociais e recreativas e cuidr

de questdes legais e burocraticas (PAVARINI e NERI, 2000).

As normas sociais em relagdo ao cuidado t€m aspectos subjacentes que excedem os limites da
determinacdo social ou econdmica. Entre eles € necessario lembrar que os arranjos familiares
sdo construidos ao longo dos anos e que os papéis individuais dentro de cada familia vado
sendo estabelecidos por meio das relagdes. Ha aspectos explicitos e implicitos, entre os quais
uma determinacdo velada de tarefas que devem ser desempenhadas por membros especificos.

Na historia de uma familia é possivel identificar o papel esperado para cada individuo em
determinadas situacdes. H4 o membro “apaziguador”, o “pratico”, o “habilidoso em questoes
financeiras”, o “compreensivo”’, o “prestativo”, o “cuidador”. Tais determinagcdes de papéis e

expectativas de posicionamento perante as dificuldades também influenciam na escolha do
cuidador principal. Os valores culturais e individuais sobre a velhice e o cuidado influenciam

a aceitacdo dos papéis de cuidar e também a forma de lidar com o processo (MORYCZ,

1993).

Desempenhar o papel de cuidador € algo que preocupa as pessoas porque freqiientemente essa

tarefa coincide com a fase de vida em que esses adultos podem usufruir das conquistas das
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fases anteriores e do término do exercicio de papéis familiares e profissionais. Apesar de que
prestar cuidado a um familiar fragilizado seja um dever moral e ético, além de um papel

normativo na vida da familia, na pratica ndo € facil exercer essa solidariedade, porque ela

esbarra na individualidade do cuidador (PAVARINI e NERI, 2000).

Pesquisadores alertam para a questdo das limitagdes fisicas do cuidador, que muitas vezes
também estd em franco processo de envelhecimento. Quando a atividade de cuidado €
delegada a uma mulher de meiaidade, caso da maioria das cuidadoras, pode ocorrer um

comprometimento de sua saudde fisica e mental (MOTENKO, 1989; MENDES 1995;

KARSCH e LEAL, 1998). A literatura mostra que as idosas cuidadoras sdo mais afetadas por
doencas e debilidades fisicas que os homens Cuidar acarreta uma sobrecarga sobre o seu

organismo que as predispoem a riscos de agravamento de suas fragilidades, a depressdo e a
estados emocionais negativos, a distarbios de comportamento, a agitacdo e a insOnia
(MOTENKO, 1989). CLYBURN et al. (2000) afirmam que as esposas experimentam mais
sintomas depressivos que as ndoesposas, mas que o suporte social pode ajudar a diminuir tais

sintomas.

MENDES (1995) e SILVA (1995) discutem a omissdo da esfera publica em relacdo aos
cuidadores. Abordam a omissdo do Estado e a solidao em que vivem essas pessoas, as quais,
sozinhas e desamparadas pelo poder publico, exercem suas atividades de cuidar sem ajuda e
sem orientacoes satisfatorias de profissionais, além de ndo poderem contar com o
fornecimento de equipamentos como cadeira de rodas, cama hospitalar e muletas, que podem
minimizar o 6nus do diaa-dia. Os autores alertam para a necessidade urgente de suporte
formal a essas pessoas, cujo nimero é cada vez maior, € véem essa necessidade como uma

questdo de saude publica.

Na auséncia de servicos publicos voltados para o suporte familiar, os cuidadores— com o

apoio informal de amigos, vizinhos, parentes e amigos — desenvolvem as tarefas aprendendo
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por meio de seus erros e acertos, € assim descobrem o melhor modo de se adaptar a nova
condi¢cdo, que pode perdurar por muitos anos e ser entremeada por episodios de crise. Essa
forma de adaptagdo tem seus pontos drduos, uma vez que, até descobrir a melhor maneira para
lidar com cada situacdo, o cuidador ja passou por sofrimentos que poderiam ser evitados, caso

tivesse recebido orientacdes de um profissional habilitado.

Cuidar € um aspecto normativo da vida familiar e da vida de alguns de seus membros,
principalmente femininos e mais velhos. A identidade do cuidador € inspardvel de sua
historia familiar e pessoal, contextualizada por fatores sociais e culturais. Esses fenOmenos
implicam uma intrincada rede de tarefas e sentimentos os quais t€m chamado a atengdo de

profissionais de vdrias areas.

O contexto do cuidado

A esséncia do cuidar estd contida na relagdo de obrigacdo e de responsabilidade pela pessoa
dependente e nas relacdes de proximidade e intimidade que a situacdo envolve. Esse papel é
baseado em expectativas sociais de parentesco, género e idade, e desempenhar o papel de
cuidador é uma norma social influenciada por eventos socioculturais. Cumprimento de
normas sociais — tais como reciprocidade e dever moral —, mas também necessidade de
autopreservagdo, no sentido de evitar sentimentos de culpa, além do grau de empatia e ligacao

afetiva, sdo alguns dos fatores que levam um adulto a cuidar de alguém doente.

Como a tarefa de cuidar estd baseada em expectativas sociais, desempenhdla bem pode
significar reconhecimento social, melhora na auto-estima e no senso de realizacdo pessoal do
cuidador. O cuidador pode sentir-se bem porque consegue fazer aquilo que esperavam dele
em um determinado momento do curso de vida. Porém, quando tal tarefa perdura por muito
tempo ou exige recursos de que o cuidador ndo dispde, ele pode sentir-se sobrecarregado.

Passa, entdo, a ndo mais perceber os aspectos positivos envolvidos na relagdo e comeca a
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achar que estd somente dando e nada recebendo, ou que aquilo que recebe € pouco comparado

a doacdo (PEARLIN ez al., 1990; NERI e DEBERT, 1995).

Ha tarefas de cuidados que exigem do cuidador esforco fisico e mental, e hd outras que
requerem a ajuda de terceiros. As tarefas também podem ser divididas de acordo com sua
periodicidade: aquelas que sdo realizadas diariamente, como as de cuidados peseais, € as
realizadas esporadicamente, como levar ao médico. Para cada tipo de tarefa ha uma demanda
e, conseqlientemente, uma percep¢ao de Onus, que pode ser intensificada pelo exercicio

concomitante de papéis familiares e profissionais.

PERRACINI (1994) investigou como as tarefas de cuidado sdo percebidas por cuidadores de
1dosos de alta dependéncia. Ela verificou que os cuidadores categorizam suas atividades em
trés dominios bidimensionais: tarefas relacionadas a cuidados pessoais € instrumentaiversus
aquelas que envolvem cuidados cognitivoemocionais; tarefas que envolvem manejo de
tempo, ou seja, que sdo realizadas rotineiramente versus as que sdo realizadas
esporadicamente, e tarefas que o cuidador realiza sozinho versus aquelas para cujo exercicio
necessita de outras pessoas. Os cuidadores relataram que as tarefas mais dificeis
relacionavam-se aos cuidados pessoais (geralmente o cuidador realiza tais atividades sozinho)

e, em segundo lugar, as tarefas ocasionais, que necessitam da ajuda de outras peseas.

PAVARINI e NERI (2000) resumem cinco elementos percebidos como dificuldades inerentes
a tarefa de cuidar: a) as tarefas acarretam Onus fisico e financeiro, que tende a se agravar com
a evolucdo da doenca; b) os cuidadores nao possuem informagdes suficientes para exercer o
cuidado, ha poucos recursos sociais de apoio, escassez de pessoas especializadas que possam
lhes dar suporte e poucas fontes de apoio emocional; ¢) a tarefa de cuidar rivaliza com o
trabalho profissional ou mesmo com o papel familiar desempenhado anteriormente pelos
cuidadores; d) a dindmica cuidarser-cuidado pode fazer aflorar sentimentos negativos antigos

que estavam guardados e a situagdo pode ficar de dificil manejo; e) a atividade de cuidar
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geralmente € um trabalho exercido por um membro da familia, sem ajuda ou reconhecimento

dos outros integrantes.

A percepcao do cuidador sobre quanto as tarefas estdo afetando sua vida e sua rotina tem
conseqii€éncias diretas sobre o cuidado, pois as avaliacdes subjetivas sdo importantes
determinantes da qualidade do cuidado proporcionado ao idoso. Cuidadores que se sentem
sobrecarregados, injusticados e acumulando fun¢des de mae, profissional e esposa tendem a

desempenhar suas funcdes aquém de suas capacidades.

As demandas do cuidado atravessam oslimites do esforco fisico, mental, psicoldgico, social e
econOmico. Quando a familia e o individuo ndo conseguem encontrar alternativas vidveis, ou
quando as habilidades e os recursos pessoais e familiares sao insuficientes para o manejo da
situagdo, hd uma forte tendéncia para a desorganizacdo, o que traz conseqiiéncias negativas

para as partes — cuidador, idoso e familia.

A forma como a familia e o cuidador em particular avaliam e manejam essa situacdo depende
de muitos fatores. Entre eles incluem-se a presenca de redes de apoio formal e informal e os
recursos pessoais do cuidador. Destes fazem parte os conhecimentos e as habilidades para
cuidar, as estratégias de enfrentamento, o significado do cuidar, a capacidade de manejo de
situacOes estressantes, a Hrma de buscar conforto emocional, a religiosidade, a histéria do

relacionamento com o idoso e a forma de encarar desafios e situagdes novas.

Como se pode observar, o contexto do cuidado € bastante complexo e envolve muitos fatores,

inclusive aspectos podtivos associados ao cumprimento das tarefas e do papel de cuidar. De
fato, € necessario considerar todos os componentes envolvidos para poder prestar assisténcia
adequada aos cuidadores. Em relacdo a pesquisa cientifica, a consideracdo de multiplos
fatores também € importante para ndo criar distor¢des que confirmem preconceitos sobre a

velhice e o cuidado. Entre as distor¢Oes a serem evitadas € preciso considerar a visdo erronea
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de apontar a relacdo cuidador-cuidado somente como fonte de experiéncias negativas na
dimensao fisica e emocional do cuidador e que tais vivéncias sejam sempre uma conseqiiéncia

direta e necessaria da dependéncia do idoso.

LAWTON (1989) observa que o processo de cuidar ndo € linear nem simples. ZARIT (1990)
considera que, gracgas as flutuagdes na condi¢cdo do idoso e no senso de sobrecarga associado
ao cuidado, muitas vezes — e at€ no mesmo dia —, o cuidador pode experimentar os mais
variados sentimentos positivos e negativos. Embora a literatura fale em etapas do
estabelecimento do estresse do cuidador (STEPHENS ez al., 1990), € preciso reconhecer que a
situagdo de cuidar apresenta momentos de equilibrio e de crise. Os diversos momentos da
doenca do 1idoso, as relacdes familiares, as circunstancias envolvidas no cuidar, a
disponibilidade de recursos pessoais e externos, em diferentes momentos e situacdes, a
historia anterior de relacionamento entre o idoso e seus familiares sdo determinantes na

avaliacdo que o cuidador faz da situagdo (LAWTON, 1989).

A avaliagao subjetiva do cuidador

A avaliacdo subjetiva do cuidador sobre o contexto em que estad inserido € elemento central
para o seu bem-estar fisico e psicologico (LAWTON, 1989; PEARLIN et al., 1990; ZARIT,

1990). Ela é fortemente afetada pelos recursos pessoais do cuidador, entre eles as estratégias
de enfrentamento, que, segundo PEARLIN er al. (1990), sdo representadas por

comportamentos e praticas dos individuos que visam a seu proprio beneficio e colaboram para
sua preservacdo. As funcoes dessas estratégias sdo: administragdo de situages estressantes,
administracdo do significado de situagdes pouco prazerosas e dos sintomas de estresse que

resultam da situacdo de cuidado (PEARLIN e ANESHENSEL, 1986).

Nao ha, assim, uma relacdo direta entre a presenca de estressores (como incapacidade

funcional, déficit cognitivo ou comportamentos problematicos do idoso) e o bem-estar de
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cuidadores. A avaliagdo subjetiva dos cuidadores sobre o significado dos estressores, suas
capacidades e seus limites para suportar a sobrecarga sdo os elementos criticos na

determinacdo dos eventuais efeitos negativos do cuidar sobre o seu bem-estar.

Ha evidéncias de que elevados niveis de estresse estdo relacionados a inadequadas formas de
enfrentamento. Os sintomas mais relatados sdo depressdo, ansiedade, culpa, desordas
psicossomdticas, conflitos familiares e no relacionamento conjugal, exacerbagcdo de problemas
interpessoais preexistentes (TOSELAND e ROSSITER, 1989), hostilidade, afastamento dos
amigos e distor¢cdes no julgamento das situagdes e das proprias capacidadesO acumulo de
estressores psicologicos, sociais e fisicos pode comprometer a habilidade dos cuidadores em

prestar cuidados de qualidade (idem, ibid.).

Segundo VITALIANO, YOUNG e RUSSO (1991), o estresse pode ser objetivo ou subjetivo.

E objetivo quando se refere a perturbacdes das relacdes familiares, do aspecto financeiro, do
exercicio de papéis, das relacdes familiares, da supervisdo do idoso e das relagdes com os
amigos e vizinhos; € subjetivo quando estd relacionado a sentimentos de sobrecarga,
desamparo, perda de controle sobre os acontecimentos, ressentimento, vergonha, exclusdo e
incomodo. Resultados positivos acarretam senso de prazer e de auto-eficicia e resultados

negativos de desprazer e desamparo.

Diferencas individuais em varidveis atitudinaise em habilidades de enfrentamento ajudam a
explicar por que uma pessoa pode avaliar a situacdo como onerosa € como fonte de desprazer,
e outra como fonte de gratificagdo e reconhecimento. Outros elementos podem intervir nessas
avaliacdes, como por exemplo: género, etnia e idade do cuidador, grau de parentesco com o
1doso, qualidade do relacionamento familiar, tipo e fase da doenca do idoso, grau de
comprometimento do idoso, prognodstico da doencga, se a doenga € subita ou crdnica, tipos de
estressores a que o cuidador esta exposto, saude do cuidador, experiéncia prévia de cuidado,

tempo de cuidado, historia do relacionamento, expectativas sociais, suporte social, acimulo
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de funcgdes, isolamento, redu¢do da vida social, competicdo com o trabalho profissional e
abandono das atividades de lazer por parte do cuidador (TOSELAND e ROSSITER, 1989;
KRAMER, 1997; PETER-DAVIS, MOSS e PRUCHNO, 1999).

Instituicdes sociais especializadas podem oferecer apoio instrumental, cognitivo e emocional
aos cuidadores e a suas familms, por intermédio de assist€ncia domiciliar, centrosdia,
hospitais para curta permanéncia, fornecendo cuidadoras para fazer revezamento de tarefas e
prestar ajuda nos cuidados com a casa ou a alimentagdo; essas instituicoes também podem
oferecer treinamentos e grupos de apoio emocional. Esses apoios sdo considerados formais e
podem ser complementados ou até mesmo substituidos por servicos de apoio informal

prestado por grupos organizados de voluntarios ou por amigos.

No Brasil, infelizmente, as ofertas de servicos formais de boa qualidade sdo raras, caras e
restritas. Boa parte das ofertas gratuitas, de natureza filantrépica, é de qualidade duvidosa.
Diante do aumento da longevidade, seria importante que tais servicos estivessem disponiveis
aos cuidadores. O setor publico precisa estar atento a nova demanda de idosos longevos e

dependentes e oferecer suporte ou mesmo alternativa de revezamento para os cuidadores.

Os grupos informais ou formais e ndao-governamentais de apoio ao cuidador e suas familias
sdo uma alternativa vidvel. Eles visam a dar informacgdes técnicas e orientagdes praticas em
domicilio e muitas vezes ajudam a estabelecer grupos para troca de experi€ncias
(TOSELAND e ROSSITER, 1989). No Brasil, a Associacdo Brasileira de Alzheimer e Idosos
de Alta Dependéncia (ABRAz) € um exemplo de servico de apoio formal e nao-
governamental e tem sedes em vdrios estados. Em algumas cidades brasileiras— como Sao
Paulo, Guarulhos, Itu, Campinas e Rio de Janeiro —, hd iniciativas publicas formais de
assisténcia aos idosos e a suas familias como parte de um programa de atendimento
domiciliar. A familia recebe a visita dos profissionais em casa, e eles ddo as orientagdes

necessdrias para um cuidado com melhor qualidade (YUASO, 2000). Esses projetos ainda
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atingem uma parcela pequena da populacdo necessitada de orientacdo, mas sdo iniciativas
importantes em direcdo ao suporte aos cuidadores e aos idosos. E necessirio que sejam

multiplicados.

No Brasil existem poucos dados sobre o contexto do cuidado, o perfil dos cuidadores e as
redes de apoio. As pesquisas produzidas concentramrse em dados da regido Sudeste
(OLIVEIRA, 1993; PERRACINI, 1994; MENDES, 1995; SILVA, 1995; KARSCH, 1998;
YUASO, 2000), o que ndo permite generalizar as conclusdes para o restante do pais, que
apresenta tantas diversidades regionais. Pesquisas nessa area e com dados de outras regides

sao urgentes.

A pesquisa sobre a avaliacdo da situacdo de cuidar: Onus e beneficios para o cuidador

As pesquisas relativas aos efeitos do cuidado sobre o bemestar fisico e emocional do
cuidador comegaram a ser realizadas ha cerca de 30 anos. Na literatura internacional, GRAD
e SAINSBURY (1963) foram os primeiros a reconhecer o impacto da assisténcia a 1dosos
mentalmente doentes na vida dos cuidadores familiares @pud VITALIANO, YOUNG e
RUSSO, 1991). ZARIT, REEVER e BACH -PETERSON (1980) foram pioneiros no estudo
sistemdtico do Onus vivido pelos cuidadores. Desde entdo a Otica de andlise mais freqiiente
tem sido a do O6nus e dos resultados negativos. SO a partir do final da década de 1980, os
aspectos positivos comecaram a chamar a atencdo dos pesquisadores, mas ainda hd poucos

dados. No Brasil, ndo h4 dados publicados a esse respeito.

A primeira tendéncia dos estudos foi pesquisar cuidadores de idosos com doenca de
Alzheimer, que por ser uma doenga progressiva e degenerativa, exige cada vez mais esforcos
dos cuidadores. Outra direcdo importante de pesquisa nessa darea € a transcultural. Tais
investigacoes buscam explorar a influéncia de fatores culturais sobre as avaliacde de

significados associados a tarefa, as expectativas sociais que influenciam o desempenho do
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cuidado e como o conhecimento das diferencas culturais pode nortear intervengdes com
grupos de cuidadores (CHOI, 1993; YOUNG e KAHANA, 1995; ARANDA e KNIGHT,
1997; SHAW et al., 1997).

Em levantamento realizado na base de dados AGELINE, de janeiro de 1978 a agosto de 1998,
NERI (1999) encontrou 1970 artigos cientificos sobre cuidado, assim divididos: 1029 sobre
onus ou sobrecarga, 563 sobre estresse do cuidador, 245 sobre bem-estar do cuidador, 149
sobre satisfacdo com o cuidado e oito sobre resultados positivos do cuidado. Entre estes, dois
envolviam o conceito de busca de significado como mediador do bem-estar do cuidador

familiar.

No Brasil, em um levantamento sobre teses e dissertacoes na area de gerontologia que
abrangeu o periodo de 1975 a 1999, GOLDSTEIN (1999) encontrou oito trabalhos abordando
o tema cuidador e o contexto do cuidado (OLIVEIRA, 1993; PELZER, 1993; PERRACINI,
1994; MENDES, 1995; SILVA, 1995; ANDRADE, 1996; PAVARINI, 1996; PINTO, 1997)
e trés sobre estresse (GOLDSTEIN, 1995; NACARATTO, 1995; FARINA, 1998), sendo

estes os principais temas abordados apds 1990.

Os modelos mais utilizados na pesquisa sobre os efeitos da prestacdo de cuidado focalzando

o Onus e o estresse do cuidador foram os unidimensionais € os multidimensionais.

O modelo ABCX de McCUBBIN e PETERSON (1982, apud NERI, 1993) € um exemplo de
modelo unidimensional segundo o qual a incapacidade do idoso (A) provoca um desequilibrio
e resulta em certo grau de desorganizagdo, ao qual a familia tende a responder empregando
seus recursos materiais, psicologicos e sociais (B); C € percep¢do da familia sobre a crise, e
X, o tempo entre a ocorréncia do evento estressor e a reorganizagdo fam iliar. Como outros
modelos unidimensionais, este € considerado insuficiente para dar conta da complexidade da

situacdo de cuidado.
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Os modelos multidimensionais tentam abarcar a multivariagdo de relacdes entre os elementos
envolvidos na situagdo de cuidado. Os mais conhecidos sdo o modelo de ZARIT (1989), o de

KINNEY e STEPHEN (1989) e o de PEARLIN et al. (1990).

O modelo multivariado de ZARIT (1989) considera que os comprometimentos do idoso dao
origem a um conjunto de estressores que exercem pressdes especificas sobre a vida do
cuidador. Os estressores relacionamse aos sintomas do idoso ou as mudangas na vida do
cuidador. Este pode avaliar a situagdo como suportdvel e administravel, ou nao. Os
mediadores, que sdo as habilidades para cuidar ou os recursos com os quais o cuidador pode
contar, t€m conseqiiéncias na avaliacdo do Onus. A avaliacdo pode resultar em sentimentos

positivos, negativos ou em ambos os tipos de sentimentos.

O modelo de KINNEY e STEPHEN (1989) considera as pressdes ou estressores que afe tam a
vida didria dos cuidadores familiares de alta dependéncia. Eles relacionamse a ajuda direta e
instrumental nas AVDs, ao status cognitivo do idoso dependente, a seu comportamento € as

pressoes decorrentes das relagdes entre o cuidador e as redes de apoio de que dispde.

O modelo de PEARLIN et al. (1990) considera a diferenga entre os estressores primarios e
secundarios. Os estressores primdrios relacionamse as caracteristicas do idoso dependente e
sdo considerados tanto em termos objetivos quanto subjetivos. Eles compreendem como
estressores objetivos os ligados as AVDs e as AIVDs, aosfatus cognitivo, a0 comportamento
do idoso e as necessidades emocionais. Os estressores primdrios subjetivos sdo aqueles que
dependem da avaliacdo do cuidador, como a sobrecarga e a privacdo de relagdes. Os
estressores secundarios estdo ligados ao papel de cuidador, e compreendem os conflitos
familiares, conflitos com o trabalho, problemas econdmicos e a restricdo da vida social. Os
estressores secundarios de natureza intapsiquica relacionamse ao senso de perda de controle
e de auto-eficdcia, ao rebaixamento da auto-estima, ao senso de perda de privacidade, a

sentimentos negativos em relacdo a si € ao idoso e a sentirse prisioneiro do papel e das
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tarefas de cuidar. Segundo esse modelo, ha eventos de contexto, ligados a composicao da
familia e da rede de relacdes pessoais, a disponibilidade de apoio profissional, ao nivel de
renda da familia, a escolaridade, ao género, a idade, a saude, a ocupagdo do cuidador, a sua
personalidade, a historia de relacionamento entre o cuidador e o idoso e as atitudes de ambos
perante o cuidado. Esses eventos desencadeiam os estressores primarios e secundarios, cuja
avaliacdo, mediada pelo suporte social, pelos recursos pessoais para lidar om a situagdo e
pelas habilidades de enfrentamento do cuidador, poderdo resultar em percepcdo de Onus

insuportavel ou administravel e, portanto, em bemrestar fisico e psicoldgico ou néo.

Para PEARLIN et al. (1990) e para VITALIANO, YOUNG e RUSSO (1991), o distresse
psicoldgico acompanhado de percep¢ao de Onus insuportavel é resultante da interagdo entre a
exposicdo do cuidador aos estressores, sua vulnerabilidade e seus recursos psicoldgicos e

sociais.

Duas evidéncias conduziram a uma alteracao no enfoque da pesquisa em relagdo aos efeitos
do cuidado sobre o cuidador. Uma foi que o cuidado envolve ndo s6 emocdes negativas, mas
também positivas. Outra foi que o estresse do cuidador depende em parte da avaliagdo
subjetiva que ele faz da situagcdo de cuidado, a partir de seus recursos pessoais € sociais. Tal
alteracdo significou a ado¢do de um enfoque mais abrangente, que considera também o0s
aspectos positivos, seus preditores e correlatos (MILLER, 1989; GREENBERG, SELTZER e
GREENLEY, 1993; STEPHENS, FRANKS e TOW NSEND, 1994; KRAMER, 1997).

O termo “beneficio” tem sido usado com referéncia a avaliacdo positiva da experiéncia de
cuidado. Relaciona-se a sentimentos positivos ou de um retorno pratico para a vida do
cuidador e a percepcdo de que a tarefa tem significado existencial. H4 outros termos com a
mesma conotagdo, tais como retribuicdo, ganho, recompensa, satisfacdo, gratificagdo, prazer,

alegria e aspectos positivos (KRAMER, 1997).
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Os beneficios relatados pelos cuidadores sdo: aumento do sentimento de orgulho, aumento da
habilidade para encarar desafios, crescimento pessoal, melhora no senso de realizacdo,
melhora no relacionamento com o idoso € com os outros, aumento do senso de controle,

aumento do senso de significado na vida, prazer e satisfacio (ALBERT, 1992;
HINRICHSEN, HERNADEZ e POLLOCK, 1992; BEACH, 1997; KRAMER, 1997), dar

continuidade a tradi¢cdo familiar, retribuicdo, gratidao, sentirse bem com a qualidade do
cuidado oferecido (FARRAN et al., 1991; BRAITHWAITE, 1996) e satisfacdo consigo
mesmo (HINRICHSEN, HERNADEZ e POLLOCK, 1992).

Nao hid modelos especificos que abarquem satisfatoriamente as dimensdes positivas
envolvidas na tarefa de cuidar. Os pesquisadores t€m optado por usar os mesmos modelos de
pesquisa dos aspectos negativos, porém enfatizando a dimensdo positiva. Essa op¢do ndo €
totalmente satisfatoria, uma vez que tais modelos nido sdo especificos para a dimensdo
positiva e, assim, muitas perguntas ficam sem resposta. YATES, TENNSTEDT e CHANG

(1999) fazem trés criticas aos modelos de estresse na pesquisa sobre os beneficios. Segundo

os autores, os modelos focalizam exclusivamente os mecanismos individuais de
enfrentamento; as avaliagOes positivas raramente sao exploradas sem o paradigma do estresse
e as caracteristicas do 1doso sdo consideradas estressores. O modelo focaliza apenas o 1doso e

o cuidador e desconsidera que o relacionamento € multidimensional, inclui intera¢des entre

presente, passado e o contexto historico.

KRAMER (1997) fez um levantamento nas bases de dados Social Science Citation,
Sociological Abstracts, Social Work Abstracts, Dissertation Abstracts, Cumulative Index to
Nursing and Allied Health Literature, Medline e Psych. Lit., para identificar publicacdes
surgidas entre 1972 e 1995 que tratassem dos beneficios do cuidar de idosos dependentes.
Encontrou 47 estudos e selecionou 29 para andlise metodologica. A autora diz que hd muitos
problemas na pesquisa dos beneficios do cuidado. Segundo ela, dos 29 estudos, 12 ndo

especificaram a base tedrica. Entre os que especificaram, o modelo de estresse foi o que mais
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apareceu. Poucos estudos explicaram os termos usados ou os definiram. O instrumento de
pesquisa mais utilizado nesses trabalhos foi o Caregiving Satisfaction Scale, de LAWTONet
al. (1989), porém ha ressalvas para essa medda porque o indice alfa variou muito nas

amostras investigadas.

Para a autora, os trabalhos produzidos deixaram a desejar em termos de rigor metodoldgico e
generalizagdes. Os problemas mais freqiientes relacionaramse ao uso de amostras de
conveniéncia e de amostras pequenas e heterogéneas; a falta de controle de varidveis; ao uso
de delineamentos transversais, € a irregularidades nos procedimentos de andlise dos dados.
Por ser uma area nova de pesquisa, ainda hd muitas duvidas e muitas questdes permanecem
sem resposta. Ela sugere que se intensifiquem os estudos nessa drea, para uma melhor
avaliacdo dos preditores de ganho, e aborda a necessidade de uma teoria especifica sobre a

adaptacao do cuidador.

Em estudo sobre o impacto da prestacdo de cuidado na familia, considerando casas com filhos
adolescentes, BEACH (1997) afirma que essa experiéncia pode trazer crescimento para todos.
A autora encontrou melhora no vinculo entre mae e filhos, aumento na divisao do trabalho
entre 0s irmaos, maior empatia com os idosos e selecdo dos pares empdticos para cuidar.
Beach sugere que as pesquisas sobre cuidadores deveriam incluir modelos que abarcam

teorias de relagdes familiares.

Segundo NOONAN e TENNSTEDT (1997), perceber beneficios ligados a tarefa de cuidar
estd associado a encontrar significado para aquilo que se faz, ou seja, perceber ganho como
resultado dessa experiéncia. Em um estudo que pretendeu examinar a associagdo entre
significado no prestar cuidado e bem-estar psicologico, as autoras encontraram elevada autoe
estima associada a significado na tarefa e suporte emocional. As cuidadoras relataram baixo
indice de sobrecarga, mas as esposas que relataram pouco significado na tarefa sentiamse

sobrecarregadas e apresentavam mais sintomas depressivos.
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YATES, TENNSTE DT e CHANG (1999) pesquisaram a relagdo entre estressores no prestar
cuidado e o bem-estar de cuidadores. Os autores verificaram que os estressores podem levar a
depressdo, embora a qualidade da relacdo entre idoso e cuidador medeia a relacdo entre

estressores do cuidado, sobrecarga do cuidador e depressao.

Pesquisas com pessoas atingidas por doencgas graves e por eventos inesperados também
revelam relagdo entre significado da vida, religiosidade e melhora da capacidade de
enfrentamento da situacdo e da qualidade de vida (DINIZ, 1992; ZALESKI, 1996; WONG,

1998; BREITBART, 2000; PINEL, 2000). Tais estudos indicaram que significado na vida
ajuda as pessoas a lidar com as dificuldades, melhora o bemestar psicolégico, contribui para
melhoria da qualidade de vidae reduz o sofrimento psicolégico. LAZARUS (1999) fala sobre

a importancia da esperanca diante de eventos negativos € o quanto ela é importante para a

aceitacao das perdas e para dar significado a vida.

Viktor Frankl foi pioneiro em abordar a questdo do sentido da vida e do significado do
sofrimento, ou seja, buscar sentido para as experiéncias inesperadas e dolorosas. Segundo ele,
dar sentido a propria dor € importante para que se consiga superar as experiéncias ruins,
retirando delas as melhores licdes paa a existé€ncia. Para o autor, significar o sofrimento faz a
pessoa crescer na dimensao mais profunda que um ser pode alcangar: dar sentido a sua dor,

por pior que ela possa parecer (FRANKL, 1999).

Ha indicadores de sentimentos positivos associados ao cuiddo em pesquisas brasileiras.
SILVA (1995) encontrou cuidadores que relataram percep¢do de reconhecimento social e
sentimento de retribuicdo. MENDES (1995) também observou sentimentos de retribuigdo,
aliados a solidariedade e ao reconhecimento social. VELASQUEZ et al. (1998) encontraram
cuidadores que percebem sentimentos de retribui¢do, reciprocidade e crescimento pessoal.
FELGAR (1998) relatou sentimentos de prazer em servir, cuidar por amor, retribui¢do,

amizade e disponibilidade.
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Em um estudo realizado para verificar a atitude de cuidadores em relacdo ao idoso com
deméncia, em termos de interacdo, atitude negativa e atitude de aceitacio, YAMAMOTO
MITANI et al. (2000) relataram que parece haver associacdo entre caracteristicas dos 1dosos e
dos cuidadores e que assim elas sdo importantes preditores das atitudes. Atitude de aceitacdo
foi associada ao uso de pilula para dormir € ao bom relacionamento entre idoso e cuidador;
atitude de interacdo, que avaliava as interacdes entre 1idoso e cuidador, dependeu do fipo de
doenca, em virtude da capacidade cognitiva e emocional do idoso, e atitude negativa foi

associada ao tempo de cuidado e aos problemas de comportamento do idoso.

Compreender os preditores dos beneficios percebidos pelos cuidadores pode ajudar os
profissionais a planejar estratégias preventivas e intervengdes mais efetivas, além de auxiliar
na deteccdo de cuidadores propensos a estresse. Identificar dimensdes positivas pode auxiliar
na melhoria da qualidade do cuidado e, conseqiientemente, no bem-estar dos idosos e dos
cuidadores. Esse enfoque de pesquisa também pode contribuir para desmistificar a crenca de

cuidado associado a estresse, que € vigente entre leigos e profissionais.

Estudar familias e pessoas que viveram experiéncias positivas no cuidado d idosos
dependentes, pessoas que conseguiram tirar proveito, que se sentiram transformadas com a
experiéncia — reelaborando conceitos, crengas, e encontrando significado na tarefa e
significado para a vida— podera ajudar a compreender melhor essa complexa dimensao do

cuidado e podera apontar caminhos para um futuro melhor.

MILLER e LAWTON (1997) fazem um importante alerta sobre a cautela necessiaria na
pesquisa dos beneficios da tarefa de cuidar, pois a €nfase na sobrecarga tem uma dimensao
politica relevante, pelo fato de focalizar a necessidade de servigos de apoio aos cuidadores
para a prevencdo dos aspectos nocivos associados a atividade. A pesquisa sobre os beneficios
favorece uma compreensao global da situacdo, mas ndo se pode desconsiderar os efeitos

negativos advindos da tarefa, que estdo numa outra dimensao dos beneficios. Deve haver
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cautela para que a pesquisa dos beneficios ndo sirva de justificativa para o poder publico
deixar a dimensdao do cuidado apenas a cargo da familia, ndo oferecendo nenhum tipo de

ajuda — tao necessaria aos cuidadores.

OBJETIVOS

Considerando os aspectos acima descritos, bem como a necessidade de oferecer contribui¢des
a compreensdo dos significados associados ao cuidado de idosos de alta dependéncia, no

Brasil, esta pesquisa buscou respostas para as seguintes perguntas:

? ?ha percepcao de 6nus e de beneficios por parte de cuidadores familiares

de idosos de alta dependéncia?

? ?quais as relacdes entre a avaliagdo subjetiva de Onus e beneficios e os

recursos pessoais e sociais deque dispdoem as cuidadoras?

? 70 relacionamento familiar influencia na avaliacdo subjetiva das

cuidadoras sobre Onus e beneficios associados ao cuidar?

A partir dessas perguntas, foram propostos os seguintes objetivos para uma investigacao

envolvendo cuidadoras familiares priméarias de idosos de alta dependéncia:
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? ? verificar a avaliacdo subjetiva sobre a situacdo de cuidado em termos
dos aspectos positivos (beneficios) e negativos (Onus) presentes nos

dominios fisico, psicoldgico e social;

? ? verificar a relagcdo entre a avaliacdo subjetiva de Onus e beneficios e os
recursos pessoais € sociais de que dispdem as cuidadoras para enfrentar a

situacao;

? ?verificar a relacdo entre a avaliacdo das cuidadoras sobre Onus e
beneficios associados ao cuidado e os elementos do relacionamento

familiar.
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CAPITULO II

METODO

Sujeitos

Foram entrevistadas 20 mulheres que eram cuidadoras principais de idosos de alta
dependéncia, com um indice Barthel < 35. Elas cuidavam em casa e sem ajuda especializada.
Eram filhas (nove), conjuges (oito) ou parentes dos idosos. A idade variou entre 26 e 79 anos,
sendo oito na faixa de 40 a 59 anos, nove entre 59 e 79 anos e trés com menos de 40 anos.
Cinco trabalhavam fora de casa. Onze tinham de um a quatro anos de escolaridade, sete
tinham entre quatro e 11; duas eram analfabetas. Quanto aos rendimentos mensais da familia,
quatro ganhavam menos que R$ 260,00, 13 entre R$ 390,00 e R$ 780,00 e trés mais do que
R$ 780,00. A maioria era de mulheres casadas (N=15) e o restante composto por solteiras,
vidvas ou divorciadas. Onze eram donas de casa e as demais eram comerciantes, funcionarias

publicas e professora.
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No capitulo sobre os resultados serdo detalhados esses dados e outros que, no delineamento,
foram considerados como eventos de contexto ou como estressores potenciais ou entio como

eventos mediadores para as cuidadoras.

A amostra foi constituida por pessoas indicadas por profissionais da area da saude que

trabalhavam com essa clientela, com base nos seguintes critérios de inclusao:

? ? serem cuidadoras principais de idosos com idade de 65 anos ou mais,
com pontuagdo menor ou igual a 35 no indice Barthel, cujo quadro de
dependéncia resultara de acidente vascular cerebral, de acometimento por
Mal de Parkinson ou por outra sindrome neuroldgica ou cérebro-vascular

associada ao envelhecimento;

? ?ndo disporem de ajuda especializada;

? ? cuidarem no domicilio.

As mulheres participaram voluntariamente, depois de serem convidadas pessoalmente ou por
telefone, e de terem sido informadas sobre o cardter sigiloso dos dados, bem como sobre a

preservacgdo de sua identidade.

Foram realizados 40 contatos telefonicos, a partir dos quais foram agendadas 26 entrevistas, ja
que 14 cuidadoras nao aceitaram participar ou relataram que o 1doso havia melhorado e estava
independente. Dentre as 26 cuidadoras entrevistadas, seis tiveram seus dados descartados

porque o 1idoso nao preenchia os critérios de dependéncia exigidos pela pesquisa.
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Instrumentos

A coleta de dados foi realizada com o apoio de trés instrumentos:

? 7 O indice Barthel (Anexo 1) (MAHONEY e BARTHEL, 1965), utilizado
para selecionar as cuidadoras porque avaliava o grau de dependéncia dos
idosos. Segundo VALVERDE CARRILLO, FLOREZ GARCIA e
SANCHEZ BLANCO (1994), as vantagens desse indice sdo sua alta
confiabilidade, o fato de ser o indice mais estudado e difundido no ambito
internacional e de ser um dos instrumentos mais recomendados para medir
a capacidade funcional em AVDs. Outra vantagem é que além da aplicagdo
por observacdo direta do paciente, ele também pode ser respondido
mediante relato do cuidador ou por entrevista telefonica, mantendo sua

confiabilidade.

? ?2Um roteiro de entrevista contendo 44 questdes, com o objetivo de
levantar informagdOes sobre os eventos de contexto, o0s estressores
potenciais € Os recursos sociais € pessoais que poderiam atuar como

mediadores na avaliacdo das cuidadoras sobre a situacdo de cuidar (Anexo

2).

? 72 Um inventério de beneficios e Onus percebidos na situagdo de cuidado
contendo 48 itens, abarcando os dominios psicolégico (positivo e
negativo), social (positivo e negativo) e fisico (negativo), que visavam a
levantar as avaliagOes subjetivas das participantes, sobre suas experiéncias

quanto ao prestar cuidados (Anexo 3).
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Indice Barthel. Contém 10 itens, com pontuacio de 0 a 15, que avaliam a capacidade
funcional para as atividades de vida didria. Os itens que valem mais pontos (15) sdo os que
avaliam exigéncia de maior mobilidade para a realizacdo das atividades e os que valem menos

pontos (5) denotam independéncia para a higiene pessoal.

Roteiro de entrevista. Esse roteiro foi baseado no modelo de PEARLIN et al. (1990) e
previamente testado com trés cuidadoras que ndo faziam parte da amostra. Os autores
construiram um modelo de estresse do cuidador que considera que as avaliagdes cognitivas
que o cuidador faz dos eventos associados ao exercicio das tarefas e do papel de cuidar sdo
essencials a seu bemrestar fisico e psicoldgico. Ou seja, os eventos em si ndo podem ser
antecipadamente caracterizados como negativos por um observador externo, sem levar em

conta a percepc¢ao que os envolvidos t€m sobre eles, baseada em sua experiéncia pessoal.

O modelo contempla a existéncia de eventos de contexto; de estressores primdrios objetivos e
subjetivos; de estressores secundarios associados ao papel do cuiddor e de estressores
intrapsiquicos; dos recursos pessoais € dos recursos sociais de apoio a disposi¢do do cuidador,
os quais atuam como mediadores das avaliacdes e de seu bemestar. No Quadro 1 pode ser

apreciado o contetdo do roteiro, baseado nesse mode lo.

Quadro 1
Componentes do roteiro de entrevista sobre a avaliagdo dos cuidadores sobre a situacdo de cuidar

Itens de avaliacao dos eventos do contexto
8. Quantas pessoas moram na casa?
9. Houve mudancga de alguém, em decorréncia da doenca do idoso?
Da familia | 10. Qual a profissdo do chefe da casa? (renda familiar)
22. Como era o relacionamento anterior entre o idoso e a cuidadora?
23. Como € o relacionamento atual entre o idoso e a cuidadora?
1. Idade.
2. Escolaridade.
3. Estado civil.

4. N de filhos. Idade de cada um.
Da cuidadora| 5. Profiss3o.
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6. Continua exercendo?
( )sim Periodo de trabalho.
( )nao Porque deixou o emprego?

11. Possui empregada doméstica? Sim( ) Nao( )

12. Quais sao as tarefas da empregada?

277. Ha quanto esta cuidando?

Do idoso

13. Idade do i1doso.

14. Grau de parentesco com a cuidadora.

Itens de avaliacio dos estressores primarios objetivos

Doenca 15. Diagnéstico.
Onus das | 32. Quais sio as dificuldades na tarefa de cuidar?
tarefas
Itens de avaliacido dos estressores primarios subjetivos
34. Como a senhora se sente em relacdo a tarefa de cuidar?
Sentimentos | 35. O que mais a aflige?
36. Na tarefa de cuidar, o que mais da prazer, satisfagdo?
Manejo do | 37. A senhora tem tempo para conversar com os amigos, familiares, fazer
tempo visitas, sair de casa para se distrair?
Itens de avaliacio dos estressores secundarios
20. O idoso tem plano de saude?
Do papel do | 21. As despesas sao cobertas por esse plano de saude?
cuidador | 38. Mudou a situagdo financeira da familia depois da doenga?
39. A senhora tem tempo para cuidar de si?
26. O que significa cuidar?
40. Como se sente sendo a responsavel pelo cuidado?
Intrapsiquicos | 41. Como se vé nesse papel?

4?2. Como esta sua vida atualmente?

43. Hoje, quais sao seus sentimentos em relacdo ao idoso?

Itens de avaliacao dos mediadores: recursos gerais, sociais, pessoais e familiar

Gerais 19. Quem esclarece as dividas que surgem?
44. O que a tem ajudado?
Apoio 24. Na familia, quem a ajuda?
familiar 25. Que tipo de ajuda recebe?
16. O que o médico diz sobre o futuro?
17. Especialidade do médico que faz o acompanhamento?
Recursos | 18. O médico prestou esclarecimentos sobre a doenga?
sociais 30. Com quem pode contar fora da familia?
31. Que tipo de ajuda recebe?
7. Religiosidade.
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Recursos | 28. Ja cuidou de outra pessoa? Sim( ) Nao( )
pessoais | 29. De quem?

Por quanto tempo?
33. O que a senhora faz diante das dificuldades?

Inventdrio de 6nus e beneficios associados ao cuidado. Composto por 48 itens distribuidos
pelos dominios psicoldgico, social e fisico. Esse inventario foi construido a partir de cinco
entrevistas com profissionais da drea de saude que atendiamos idosos e seus cuidadores e
com base na literatura especializada. O formato inicial foi testado com trés cuidadoras que
nao fizeram parte da amostra. No Quadro 2 sdo apresentados os dominios conceituais do
inventario, com os respectivos itens e palavraschave. Os numeros a esquerda dos itens

designam a ordem de apresentacdo. As op¢des de resposta eram sim ou nao.

Quadro 2

Dominios conceituais, itens e palavraschave do Inventario de Onus e beneficios percebidos por
familiares que prestam cuidados béasicosa idosos de alta dependéncia no contexto familiar

Itens Dominio psicoldgico positivo Palavraschave

3 Cuidar serviu para eu encarar a Naturalidade quanto a
velhice e a dependéncia com dependéncia
naturalidade.

4 Eu me sinto préxima ao idoso. Proximidade

5 Eu cuido por amor. Amor

6 Hoje eu me sinto bem comigo Bem consigo
mesma.

7 A doenca me fez ver um novo Significado da vida
sentido para a vida.

14 Sinto-me orgulhosa, importante Orgulho
por cuidar de alguém.

18 Estou feliz por cumprir meu Dever
dever de crista.

20 Eu me sinto util cuidando. Util

24 Sinto-me mais forte, mais capaz Forte
de encarar as dificuldades.

25 Cuido porque também j4 recebi Retribuicdo
ajuda quando preciseli.
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29

Percebo que o idoso me € grato
por eu estar cuidando dele.

Gratidao idoso

33 Cuido para nao terem o que dizer Auto-imagem
de mim.

34 Eu me sinto responsdvel pelo Responsavel
1doso.

38 Cuidando, sinto-me poderosa. Poderosa

44 Cuido com prazer e satisfagdo. Satisfacdo
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Itens Dominio psicolégico negativo Palavras-chave
| Sinto pena do idoso. Compaixao pelo idoso
2 Minha familia tem dificuldades
para aceitar a incapacidade do Familia rejeita a
1doso. incapacidade do idoso
8 Sinto pena de mim mesma. Autocompaix@o
10 Sinto-me confusa, esquecida. Cognigao prejudicada
13 Eu sinto tristeza porque sei que o
1doso ndo vai voltar a ser o que Irreversibilidade
era antes.
15 Sinto-me sem animo. Desanimo
21 Penso que a vida ndo tem sentido. Vida sem sentido
22 Sinto-me sobrecarregada. Sobrecarga
23 N3ao tenho privacidade. Falta privacidade
27 As vezes ja ndo sei o que € certo, Duvida
o que € errado, me sinto confusa.
31 Sinto-me impotente. Impoténcia
37 No passado sofri muito com o
1doso, agora estou tendo Vinganca
oportunidade para me vingar.
40 Sinto-me ressentida. Ressentimento
41 Cuido para nao sentir culpa. Culpa
28 Ando irritada ultimamente. Irritacdo
30 Sinto-me agitada ultimamente. Agitacdo
43 Sinto-me ansiosa. Ansiedade
45 Cuido para nao sentir remorso. Remorso
438 Sinto-me triste. Tristeza
Itens Dominio social positivo Palavras-chave
36 Depois que comecei a cuidar, Melhora nas relacdes
percebi que os relacionamentos familiares
em casa melhoraram.
39 Percebo que, porque cuido, sou Valorizagao social
mais valorizada pelas pessoas.
46 Cuido porque dou exemplo de Modelo de solidariedade
solidariedade aos mais jovens.
47 Depois da doenga, sinto que a Coesdo familiar

familia esta mais unida.
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Itens Dominio social negativo Palavraschave

9 Eu ndo tenho mais tempo para Falta tempo
ficar com minha familia e meus
amigos.

12 Fico preocupada em relacdo ao Imagem social
que os outros vao dizer sobre o
cuidado que presto.

16 N3ao tenho mais tempo para as Lazer
atividades de lazer.

17 Esta muito dificil conciliar a Conflito com a carreira
atividade de cuidado com 0 meu
trabalho fora.

19 ApOs a doenca, aumentaram as Conflito familiar
discussoes familiares.

35 Cuido porque percebo que outra Nao delega
pessoa nao cuidaria tdo bem
quanto eu.

Itens Dominio fisico negativo Palavraschave
11 Eu me sinto cansada fisicamente. Cansaco fisico
26 Eu ndo tenho tempo para Nao descansa

descansar.
32 Depois que comecei a cuidar, Saude piorou
minha satde piorou.
42 Depois que comecei a cuidar InsOnia
tenho tido insdnia.
Ambiente

Os dados foram coletados na residéncia dos idosos e das cuidadoras ou em outro local

conveniente

indicado pelas

participantes.

Foram

tomadas

privacidade e conforto e para prevenir interferéncias na comunicagao.
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Procedimentos

O roteiro de entrevista e o inventdrio foram submetidos previamente a testagem com trés
cuidadoras para verificar eventuais dificuldades de entendimento e o tempo médio de duragao
da entrevista. O objetivo era o de que a coleta de dados ndo ultrapassasse uma hora, visto que
essas mulheres t€m pam si a responsabilidade do cuidado e, na maioria dos casos, também as

atividades domésticas.

As cuidadoras eram inicialmente contatadas por telefone, momento em que eram fornecidas
informacdes sobre os objetivos da pesquisa, garantidos o sigilo e a preseracdo da identidade
delas e dos idosos. Também era estabelecido o compromisso de respeitar seus hordrios, de

coletar os dados onde lhes fosse mais conveniente e de apresentar os resultados da pesquisa.

A entrevista seguia a seguinte ordem. Inicialmente ascuidadoras respondiam as questdes
referentes ao indice Barthel. As informacdes sobre as condi¢oes do idoso eram anotadas na
propria folha e os pontos eram somados no local. Em seguida elas respondiam ao roteiro de
entrevista e, por ultimo, ao inventario. Todos os dados da entrevista eram anotados em uma
folha, apOs permissdo das entrevistadas. Para o inventdrio foi solicitado as cuidadoras que
marcassem com um X os itens com os quais elas se identificavam. No caso das cuidadoras
analfabetas ou daquelas que ndo queriam realizar a atividade sozinhas, a pesquisadora lia os
itens e assinalava aqueles que a cuidadora achava conveniente. Quando as cuidadoras ndo
entendiam alguma pergunta de qualquer parte da entrevista, eram feitos esclarecimentos sobre

o conteudo da questao.

O tempo médio de cada entrevista variou de uma hora a uma hora e meia. As informacdes
obtidas nas entrevistas foram analisadas por dois observadores independentes que chegaram a

absoluta concordancia a respeito das categorias e seus contetidos Esses dados e mais os
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decorrentes da aplicacdo do inventdrio foram codificados e transferidos para planilhas, para

tratamento estatistico.

CAPITULO 111

RESULTADOS
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Os dados resultantes das entrevistas € do inventdrio foram submetidos a andlise descritiva
univariada e a testes ndo paramétricos. Eles serdo apresentados na seguinte ordem: eventos de
contexto, estressores relatados e os mediadores (recursos sociais € pessoais). Em seguida
serdo analisadas as percep¢Oes de Onus e de beneficios mediante os percentuais de respostas
positivas e negativas nos dominios psicologico, social e fisico. Serd tracado um perfil dos
grupos que perceberam Onus e dos que perceberam beneficios, para cada dominio. Por tltimo,

serdo apresentados os resultados das correlacdes entre as varidveis do inventdrio e as

correlacOes entre as varidveis da entrevista.

O contexto

Em relacdo a idade dos idosos, na amostra havia oito na faixa de 70 a 80 anos, cinco entre 65
e 70 anos, trés entre 80 e 90 anos e quatro com mais de 90 anos. Dezesseis idosos moravam
no mesmo local anterior ao adoecimento. Trés idosos foram morar com a cuidadora apods
adoecerem e uma cuidadora se mudou para a casa do idoso para poder cuidar. Treze
cuidadoras ndo tinham empregada e sete tictham. Destas, trés ajudavam somente no servico da
casa e trés também ajudavam nas transferéncias, o que significa que a maioria das mulheres
cuidava do 1doso e do servico da casa. Catorze idosos moravam em domicilios
multigeracionais. Treze mulheres cuidavan hd mais de trés anos, quatro entre um e trés anos e

trés ha menos de um ano.

A histéria do relacionamento entre o idoso e a cuidadora suscita lembrancas. Onze cuidadoras
relataram que tinham boas lembrancas da convivéncia passada com o idoso, nove tinham
lembrancas ruins porque os idosos foram pessoas de relacionamento dificil, intolerantes,
autoritarios. No momento, o relacionamento de 14 cuidadoras era bom, permeado por

sentimento de amor e carinho, mas seis cuidadoras disseram que se sentiam ressentida.
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Os estressores

Doze idosos eram portadores de AVC, sete tinham algum tipo de sindrome demencial € um
tinha Mal de Parkinson. Na tarefa de cuidar, as maiores dificuldades relatadas pelas
cuidadoras foram em relacdo as atividades que exigiam algum tipo deesforco fisico (N=12);

atividades que lidavam com a parte cognitiva € emocional do idoso, como dificuldades na
comunicacao, confusdo mental, tristeza e apatia (N==8); atividades que dependiam da ajuda de

terceiros (N= 3) e, por ultimo, o aumento nas despesa (N=3).

Para 11 mulheres a tarefa de cuidar despertava sentimentos de utilidade, forca e a doacdo
representava um significado para a vida; seis mulheres sentiamse conformadas porque viam a
tarefa como uma obrigacdo, ligada ao cumprimento do papel social; quatro relataram
sentirem-se cansadas e sobrecarregadas e uma disse que se sentia impotente perante a tarefa.
O que mais afligia esse grupo eram sentimentos de impoténcia, como medo do agravamento
da doenga do 1doso ou de incompeténcia no cuidado (N=12). Relataram também sentimentos
de falta de controle por ndo poderem mais cuidar e terem que delegar para outras pessoas
(N=9). Prazer na tarefa fo1 associado aos cuidados objetivos, como nos momentos em que a
cuidadora alimentava ou fazia a higiene do idoso (N=16) e percebia que o idoso reconhecia os

cuidados oferecidos (N=2).

Conseguir manejar o tempo e organizar-se para poder se dedicar as atividades pessoais
também € um fator que interfere na avaliacdo pessoal de Onus ou beneficio porque a vida
pessoal estd em pauta. Catorze cuidadoras disseram que ndo saiam porque ndo tinham com
quem deixar o idoso, quatro disseram que conseguiam se organizar e sair € duas deixaram as

atividades de lazer, exceto pela ida a igreja.

O significado do cuidado € um estressor sscundario de natureza intrapsiquica. Para 10

mulheres, cuidar significou cumprir as tarefas que o idoso ndo era capaz de realizar sozinho,
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uma obrigacdo ligada ao exercicio do papel social. Oito perceberam esse momento como
oportunidade para retribuicdo dos bens recebidos durante a convivéncia com o idoso e duas
relataram ser uma oportunidade para dar exemplo de solidariedade aos mais jovens. Os
sentimentos derivados da tarefa foram sentir-se feliz e util por cuidar de alguém (N=14). Trés

relataram ter receio das criticas dos outros familiares em relagdo ao cuidado prestado.

A autocritica e a auto-avaliacdo também sao estressores. Nove cuidadoras viamse com muita
responsabilidade  perante a tarefa, sentiamse sobrecarregadas porque estavam
desempenhando vérios papéis; nove cuidadoras auto-avaliaramse como vencedoras e se
percebiam como uteis. Na percep¢do de 15 mulheres a vida estava mais dificil a partir da
experi€éncia de cuidar porque elas se viam com muita responsabilidade na tarefa, faltava
tempo para a familia e a situa¢ao financeira havia mudado em virtude do aumento nos gastos.

Para trés mulheres a vida estava boa porque a tarefa tinha um significado.

Os sentimentos atuais em relacdo ao idoso, na opinido de 10 cuidadoras, eram de amor e
carinho. Elas reconheciam tudo de bom que passaram ao lado do idoso e viam esse momento

como uma oportunidade para retribuir os bens recebidos durante a vida. Sete disseram que
sentiam pesar pela condi¢do atual do idoso e trés se sentiam amarguradas, com dificuldades

para perdoar as desavencgas passadas.

Quanto ao tipo de atendimento que o idoso tinha disponivel, 10 cuidadoras pagavam algum
plano de saude com cobertura total das despesas, seis recebiam atendimento pelo SUS, trés
pagavam todas as despesas porque ndo tinhan plano de saude e uma cuidadora tinha um
plano de cobertura parcial. A situagdo financeira da familia mudou apds a doenca na opinido
de 16 cuidadoras, porque aumentaram os gastos principalmente com remédios, alimentacao

especial e equipamentos.
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O tempo que a cuidadora dedicava ao autocuidado € outro fator de interferéncia na avaliacdao
subjetiva da tarefa. De forma geral, o grupo mostrou que conseguia fazer arranjos e se cuidava

(N=15). Duas mulheres disseram que ndo tinham tempo e duas nao responderam.

Os mediadores

Entre os mediadores, estdo os recursos sociais, que incluem o acompanhamento médico
recebido pelo idoso e a opinido desse profissional em relacdo ao estado de saude de seu
paciente. Dezessete idosos tinham acompanhamento médico. Dez cuidadoras disseram que o
médico ndo deu esperanca de melhora e para sete cuidadoras o médico nao dizia nada. Entre
os especialistas que cuidavam dos i1dosos havia seis clinicos gerais, trés cardiologistas € um

pneumologista (quatro cuidadoras nao souberam informar).

Receber informacdes sobre o diagndstico e o prognostico da doenga pode ajudar o cuidador a
se preparar para a situacdo de cuidado. Doze cuidadoras disseram que o médico nao lhes
prestou esclarecimentos sobre a doenga, sobre a evolucdo e os cuidados necessarnios com o
1doso, seis disseram que eles explicaram um pouco sobre a doenca, mas elas ndo sabiam
repetir o que eles disseram e duas sabiam o que estava acontecendo porque o médico havia
dito. Essas cuidadoras observaram que se sentiam esclarecidas porque peguntavam muito e
nao ficavam satisfeitas enquanto ndo estivessem entendendo bem a situacdo. Quando tinham
duvidas em relagcdo ao cuidado, elas procuravam os profissionais da saude (N=8), ou parentes

(N=7) ou amigos, ou outros cuidadores (N=1).

Quanto as redes de apoio, nove cuidadoras disseram que ndo contavam com ninguém fora da
familia, oito contavam com a ajuda de vizinhos ou estranhos para uma emergéncia e seis
contavam com amigos. A ajuda era para pequenas atividades da casa (N=5) ou ficar com o
1doso para que a cuidadora pudesse sair e se precisasse eles prestavam algum auxilio, como

dar 4gua e remédio, por exemplo (N=5), transferéncias (N=2), dinheiro e apoio moral (N=2).
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A familia foi a fonte de apoio mais citada e com quem as cuidadoras mais contavan. O apoio
vinha de pessoas de geragdo mais jovem (N=14) como filhos, netos e sobrinhos ou de pessoas
da mesma geracdo da cuidadora (N=12), como irmdos, cunhados, primos ou maridos. Os
homens ajudavam mais nas tarefas de transferéncias e transporte do idoo (N=6), além de
darem apoio financeiro (N=6). Ja as mulheres davam suporte nas transferéncias (N=8), apoio

financeiro (N=7), apoio moral (N=5) e ajudavam nas atividades da casa (N=4).

A experiéncia prévia de cuidado atua como recurso pessoal de enfrentamento. Catorze
mulheres ja haviam cuidado de outra pessoa e seis ndo tinham experiéncia na tarefa. Sete
cuidaram por mais de trés anos, quatro entre um e trés anos e trés cuidaram por até um ano. A

maioria cuidou de parentes adultos ou idosos (N=13).

As habilidades de enfrentamento sdo mediadores porque avaliam as atitudes diante das
dificuldades. Oito cuidadoras disseram que nao faziam nada perante as dificuldades inerentes
ao cuidado, apenas realizavam a tarefa que deveria ser feita. Cinco disseram que pedam forca
a Deus, quatro ficavam confusas e desesperadas, duas disseram que saiam para se distrair e

uma pedia ajuda a outras pessoas.

A religiosidade atua como um mediador na percep¢cdo de O6nus ou beneficio porque a fé e os
preceitos religiosos interferem na capacidade de superar sentimentos negativos. Catorze
cuidadoras eram catodlicas, quatro professavam outra religido, uma era protestante € uma nao

tinha religido. Do grupo, 19 disseram que tinham fé e viam nela um suporte para enfrentar as

dificuldades.

Os fatores que ajudavam as cuidadoras a enfrentar a situacdo eram: fé em Deus (N=14), amor
pela familia (N=4), encontrar significado na tarefa (N=4), amor pelo idoso (N=3), receber
ajuda de vizinhos, amigos (N=3), receber ajuda de parentes (N=2) e tomar antidepressivo

(N=1). Os dados indicam que a fé atua como uma habilidade de enfrentamento significativa.
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Avaliagdes subjetivas da situacdo de cuidado: beneficios e 6nus percebidos

Em cada dominio foram calculados separadamente os percentuais de ocorréncias de respostas
positivas e negativas. No dominio psicologico obtevese um total de 83,3% de respostas
positivas, uma vez que para um total de 300 possibilidades de respostas indicativas de
beneficio percebido, as participantes emitiram 250. No dominio psicoldgico negativo essa
porcentagem foi de 44,2%. No dominio social positivo a propor¢ao de respostas positivas foi
mais baixa (62,5%) do que no psicoldgico, mas ainda assim superou a propor¢ao de respostas
indicativas de Onus, que somaram 48,3% do total de iens negativos. Foi no dominio fisico
que ocorreu a maior propor¢ao de respostas de Onus: 53,7%, indicando que € nesse campo que
ocorrem as maiores dificuldades das cuidadoras. E importante notar que nesse dominio o

inventario ndo abrigou itens que configurassem beneficios. A Figura 1 permite apreciar esses

dados.

Figura 1. Freqiiéncias proporcionais de beneficios e de 6nus percebidos nos dominios

Também foram analisadas as ocorréncias de respostas por item de cada dominio, que serdo

apresentadas a seguir.
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Dominio psicologico

No ambito dos beneficios psicoldgicos percebidos, observou-se que 13 dentre os 15 itens
foram assinalados pelo menos por 80% do grupo. Trés itens foram assinalados por todas,
indicando beneficios pessoais associados a sentimentos de utilidade, fortaleza e
responsabilidade pelo i1doso. Dezenove participantes disseram que cuidavam por amor, que
derivaram novo senso de significado para a vida a partir da experiéncia de cuidado. Dezoito
disseram que sentiam satisfacdo em cuidar. Dezessete assinalaram que sentiam estar
cumprindo o dever de cristds e que percebiam a gratiddo demonstrada pelo idoso. Dezesseis
relataram sentir orgulho por cuidar, e 16 relataram cuidar movidas por senso de reciprocidade.
Os itens com menor numero de ocorréncias foram sentir-se poderosa € empenho em fazer o

melhor possivel para sentirse bem consigo mesma (ver Figura 2).
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Figura 2. Ocorréncias de beneficios percebidos no dominio psicologico

46



As ocorréncias negativas comportaram maior variabilidade. O maximo de respostas foi 16,
para os itens que mencionavam compaixao pelo idoso e tristeza pela irreversibilidade de sua
condicdo. Em segundo lugar compareceu o item que indicava a rejeicio da familia a
incapacidade do idoso (N=13). Em terceiro lugar estiveram os itens que denotavam
sobrecarga, falta de privacidade e irritacdo (N=12), ansiedade e tristeza (N=11), prejuizos
cognitivos e agitacdo (N=10), e duvidas perante a situagdo de cuidado (N=9). Seguiramse
oito ocorréncias para sentimentos negativos de culpa, remorso, seis para impoténcia e cinco
para desanimo. Quatro sujeitos disseram sentir ressentimento, trés manifestaram
autocompaixdo e duas derivaram senso de falta de significado existencial. Nenhuma assinalou
o item “no passado sofri muito com o idoso, agora estou tendo oportunidade para me vingar”

(ver Figura 3).
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Figura 3. Ocorréncias de 6nus percebidos no dominio psicolégico
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De modo geral as ocorréncias encontradas para o dominio psicoldgico indicam que a situagdo
de cuidado evoca tanto sentimentos positivos quanto negativos, dependendo das condicoes
particulares de cada cuidadora e de suas relacoes com o idoso, mas houve predominio de

indicagdes de percep¢ao de beneficios.

Dominio social

A andlise das ocorréncias positivas no dominio social mostrou uma freqii€éncia de beneficios
percebidos menor do que no dominio psicolégico, uma vez que dois dos quatro itens foram
assinalados por 14 mulheres, um foi assinalado por 12 e um foi assnalado por 10. Todos eles
colocam em realce as relacdes sociais, mas as participantes notaram em primeiro lugar a
valorizacdo social decorrente do cumprimento de uma norma social e em segundo os

beneficios para as relagdes familiares (ver Figura 4).

Relafami Valorsoci Modesolid Coesafami

Figura 4. Ocorréncias de beneficios percebidos no dominio social
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Quanto a percepcao de dnus, no dominio social foi possivel observar que o principal problema
para as cuidadoras é a competicdo entre os requisitos de sua vida pessoal e as tarefas do
cuidado. Essa competicdo entre interesses € indicada pelas ocorrénciasnos itens falta de
tempo para os amigos e a familia (N=15) e falta de tempo para o lazer (N=14). Doze das 20
cuidadoras relataram que cuidavam sozinhas porque pensavam que outra pessoa ndo cuidaria
tdo bem quanto elas, o que sugere que elas ndo conseguiam delegar tarefas. Sete participantes
relataram que se preocupavam com o que os outros iriam dizer delas no papel de cuidadoras,
o que confirma o dado apontado na andlise dos beneficios, em que foi notado que €
importante para as mulheres saber que sdo reconhecidas pelo cumprimento da norma social.
Seis sujeitos assinalaram o item que denota avaliacdo de Onus decorrente de conflitos
familiares e quatro marcaram o item que denota conflito da atividade de cuidado com a
atividade profissional. A baixa freqiiénca nesse item justificase porque a maioria do grupo

era de donas de casa (ver Figura 5).

16+

144

124

104

Ftempo Imagesoci Lazer Conftrabalh ~ Conflfamil Naodelega

Figura 5. Ocorréncias de onus percebidos no dominio social
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Dominio fisico

Nesse dominio, o item com maior nimero de ocorréncias foi cansago, seguido por insOnia,

por falta de temno nara descansgar e nor deterioracio da <ande (ver Fionra 6)
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Figura 6: Ocorréncias de 6nus percebido no dominio fisico

Foram calculadas as propor¢des de respostas positivas e negativas por sujeito € por dominio.
Observando a Figura 7, nota-se que a exce¢do dos sujeitos 4, 7 e 12, todos relataram mais

beneficios do que Onus.
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Figura 7. Freqiiéncias proporcionais de beneficios e de 6nus percebidos, por sujeito, no dominio
psicolégico

Analisando as figuras, € possivel observar que os sujeitos 8, 9, 16, 18, 19, 20 foram os que
apresentaram avaliacdo mais positiva sobre o cuidar. Esse grupo awuliou a atividade como
refletindo crescimento pessoal. Segue-se o perfil desse grupo que percebeu beneficios

psicoldgicos associados ao exercicio das tarefas de cuidar.

A similaridade entre essas cuidadoras € que quatro tinham mais de 56 anos; cinco ndo mham
o primeiro grau completo; quatro eram casadas; trés eram donas de casa e trés trabalhavam
fora de casa. Cinco cuidadoras ndo tinham empregada; cinco cuidavam hd mais de trés anos.
A idade dos idosos era superior a 70 anos (N=5). Quanto ao parentesco com a cuidadora, trés
eram pais, dois maridos ¢ um cunhado. A renda familiar da maioria (N=4) estava entre R$

390,00 e R$ 780,00. A maioria dos idosos ndo mudou de casa ap6s a doenga (N=5).

De forma geral, esse grupo ndo tinha boas lembrangas da relagdo com o idoso (N=5). Eles
foram pessoas intolerantes e muito exigentes, porém quatro mulheres disseram que

atualmente tinham um bom relacionamento com os 1dosos.

51



Trés idosos estavam acometidos por acidente vascular cerebral, dois por deméncia e um por
mal de Parkinson. As maiores dificuldades enfrentadas pelas cuidadoras foram em relagio as

atividades que exigiam esfor¢o fisico (N=4) e lidar com as condi¢des emocionais € cognitivas

do idoso (N=2).

O grupo se sentia bem e util sendo responsavel pelo cuidado porque a tarefa tinha significado
(N=5). Apenas uma cuidadora disse que se sentia sobrecarregada. O que mais afligia esse
grupo eram sentimentos relacionados ao servigo prestado, como medo de que o estado de

saude do idoso piorasse, de nao cuidar bem ou de as circunstancias impedirem a cuidadora de

exercer a tarefa e de ndo ter quem assumisse esse compromisso (N=4).

Prazer na tarefa era sentido quando as cuidadoras alimentavam ou faziam com sucesso a
higiene do idoso (N=5). Quanto ao tempo dedicado as atividades de lazer, quatro cuidadoras
disseram que se organizavam € conseguiam sair; que tinham tempo para fazer visitas e para se

distrairem, mesmo que as saidas fossem menos freqiientes e mais rapidas.

Quanto ao tipo de atendimento que o idoso tinha disponivel, cinco tinham plano de saide com
cobertura total e um era atendido pelo SUS. Quatro cuidadoras disseram que os gastos haviam
aumentado depois que o idoso adoeceu e duas disseram que a condi¢do financeira familiar

nao havia mudado.

Os sentimentos associados a tarefa foram utilidade, cumprimento do dever e superacdo de
sentimentos ruins, como o desejo de vingancga. Quatro cuidadoras disseram que tinham tempo

para cuidar de si e duas disseram que ndo conseguiam fazer isso.

Cuidar, na opinido de trés cuidadoras, significava cumprir as tarefas que os idosos nao
conseguiriam realizar sozinhos; para as demais significava retribuicdo (N=1), dar exemplo de

solidariedade (N=1) ou ndo sabia dizer o que representava a atividade (N=1). Quatro
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cuidadoras sentiamrse uteis e felizes por estarem cuidando, uma sentiase com muita
responsabilidade e a outra sobrecarregada. A percepcdo de si proprias sobre o cumprimento

da tarefa foi positiva — as cuidadoras estavam satisfeitas e realizadas por estarem cuidando

(N=6).

Para quatro mulheres a vida atual estava mais dificil porque o tempo era mais restrito e havia
muita preocupacao; trés disseram que a vida estava boa. O sentimento atual em relacao aos

1dosos variou, trés sentiam carinho e as outras trés pesar pela condi¢ao de saudedeles.

Diante das duvidas as cuidadoras contavam com profissionais da saude (N=2), ou com

familiares e amigos (N=3), ou ndo tinham ninguém para conversar.

A familia fo1 o grande suporte acessivel e disponivel. Os familiares homens ajudavam quase
que exclusivamente nas tarefas de transporte, transferéncia e apoio financeiro. J4 as mulheres
ajudavam nas atividades da casa, cuidavam do idoso e algumas também ofereciam ajuda

material (comprando remédios, fraldas ou alimentos).

Nesse grupo, a maioria das cuidadoras ndao receberam esclarecimentos médicos sobre o
diagnostico e o prognostico da doenca e quatro médicos ndo deram esperangas de melhora

para o idoso.

Fora a familia, os amigos eram os mais lembrados quando as cuidadoras precisavam de ajuda
(N=3), duas lembraram dos vizinhos e uma disse “ninguém”. Elas contavam com sua ajuda
para transportar o 1idoso e, na sua auséncia, eles ajudavam no servico da casa e executavam

pequenas tarefas de cuidado. Metade do grupo tinha experiéncia prévia de cuidar de idosos.

Diante das dificuldades, a maioria das cuidadoras nao relutava, realizava a tarefa que tinha de

ser feita (N=3). Na opinido do grupo o apoio vinha da fé em Deus (N=4), da capacidade de
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dar sentido as experiéncias dificeis, crescendo com elas (N=2), do sentimento de amor pela

familia (N=1) e dos parentes e amigos (N=1).

Globalmente falando, as percep¢des de beneficios ndo excluem as de Onus, mais uma vez

denotando que a situagdo de cuidado € complexa.

E interessante notar que duas participantes sO assinadram beneficios e que duas s6

assinalaram Oonus no dominio social, como pode ser visto na Figura 8.
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Figura 8. Frequéncias proporcionais de beneficios e de 6nus percebidos, por
sujeito, no dominio social

Os sujeitos 8, 9 e 19 destacam-se dos demais por apresentarem altos indices de respostas

positivas, sendo que o 8 e 0 9 ndo apresentaram respostas negativas. A seguir serda apresentado
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o perfil desse grupo, porém, na descricio dos sujeitos serdo apresentados apenas os dados

similares a pelo menos duas cuidadoras.

Esse grupo tinha mais de 57 anos; duas cuidadoras tinham até a quarta série € uma o curso
técnico; elas eram casadas; duas eram donas de casa e uma trabalhava fora; elas nao tinham
empregada e cuidavam ha mais de trés anos. Os idosos tinham 65, 73 € 93 anos. Dois eram o
marido e uma era a mie. A renda de duas familias estava na faixa de R$ 390,00 a R$ 780,00 e

uma recebia R$ 260,00 ou menos.

As lembrancgas da histdria passada com o idoso eram permeadas por lembrancas ruins, porém
o relacionamento atual era envolto por amor e carinho. As dificuldades enfrentadas pelas
cuidadoras mais velhas estavamrelacionadas as atividades que exigiam esfor¢o fisico. A outra

cuidadora sentia dificuldades em lidar com os aspectos emocional e cognitivo do idoso.

Cuidando elas se sentiam uteis, percebiam significado na vida e se sentiam satisfeitas por
cumprirem o papel social. Os momentos que mais davam prazer estavam relacionados aos
cuidados basicos de alimentacdo e higiene, porque elas sentiam que estavam cuidando bem.
As atividades de lazer foram parcialmente limitadas para duas cuidadoras porque elas tinham

menos tempo para sair, mas continuavam com as atividades da igreja.

Todos os 1dosos tinham plano de saude com cobertura parcial das despesas. As cuidadoras

relataram aumento nas despesas apés a doenca do idoso.

Cuidar significava para elas um momento de exerer a solidariedade. Cuidar de uma pessoa
que no passado teve uma relagdo dificil poderia representar um momento de perddao e

crescimento pessoal.
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As cuidadoras relataram que a vida estava mais dificil apos a doenca. O sentimento atual em
relacdo ao i1doso era de pesar pela sua condi¢do. Quanto aos apoios, todas recebiam ajuda de
familiares para cuidar do i1doso ou ajudar no servico da casa, quer financeira, quer
moralmente. Fora da familia elas contavam com a ajuda de amigos para tudo. As cuidadoras

possuiam experiéncia em cuidar.

Diante das dificuldades elas pediam ajuda a Deus e com fé realizavam a tarefa. Elas viam a fé
como um suporte para ajudar nas dificuldades e, das trés cuidadoras, duas eram ativas na

igreja.

Para essas cuidadoras, a forgca para continuar a cuidar vinha da fé, dos familiares e da
capacidade de dar um sentido para o sofrimento, conseguir crescer com as experiéncias

dolorosas e tirar disso uma li¢ao de vida.

No dominio negativo pode-se perceber que os sujeitos 2, 6 e 18 foram os que mais
perceberam Onus. Serdo apresentados os dados comuns a pelo menos duas cuidadoras. Elas
tinham 26, 38 e 66 anos; duas fizeram o primeiro grau e uma tinha o segundo grau completo;
todas eram casadas; duas eram donas de casa e uma trabalhava fora; duas nao tinham
empregada e a que tinha recebia ajuda nos servigos da casa e nas transferéncias. O tempo de
cuidado variou de cinco meses a seis anos. Essa foi a primeira experiéncia de cuidado para

duas cuidadoras, uma ja havia cuidado de um parente adulto.

Dois idosos tinham 72 ¢ um tinha 73 anos. O parentesco com o idoso variou entre esposa,
nora e filha. A renda familiar de duas cuidadoras foi superior a R$ 780,00 e uma ganhava na

faixa de R$ 390,00 a R$ 780,00.
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O relacionamento anterior entre idoso e cuidadora era marcado por boas lembrancas na
opinido de duas cuidadoras; uma disse que tinha lembrancas ruins e ressaltou ressentimentos,

mas as outras duas disseram que sentiam amor e carinho pelo idoso.

Dois idosos sofreram AVC e um tinha deméncia. As maiores difculdades estavam

relacionadas as atividades que exigiam esforco fisico.

Houve consenso de opinides quando lhes foi perguntado como se sentiam cuidando. Os
sentimentos foram de utilidade, forca e felicidade por desempenharem o papel social
esperado. O que mais afligia esse grupo era o medo de que acontecesse algo de ruim com o

1doso.

Prazer na tarefa de cuidar era sentido quando elas estavam executando os cuidados bésicos de
alimentacao e higiene com sucesso. Quando questionadas se tinham tempo para sair decasa
para se distrair, fazer visitas e conversar com os amigos, todas responderam que ndo, mas uma

nao deixou de ir a igreja.

Quanto ao tipo de atendimento, dois idosos tinham plano de satide e um era atendido pelo

SUS. Duas cuidadoras disseram que as despesas aumentaram ap0ds a doenga do 1doso.

Sobre como se sentiam sendo as responsaveis pelo cuidado, duas cuidadoras disseram que se
sentiam felizes € uma cuidadora disse que se sentia sobrecarregada. Sobre terem tempo para

se cuidar, duas disseram que nao tnham e uma ndo respondeu.

Para duas cuidadoras, cuidar significava cumprir tarefas que o idoso ndao poderia realizar
sozinho. J4 a outra cuidadora achava que cuidar significava retribuir tudo de bom que recebeu
durante a vida. A percepc¢ao de si proprias sobre a tarefa desempenhada foi de verem-se como

vencedoras, importantes, apesar da grande responsabilidade.
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Na percepcao das trés cuidadoras a vida estava mais dificil depois que comecaram a cuidar
porque havia conflitos de papéis e interesses. O sentimentoatual em relagdo ao idoso era de

amor e carinho.

Quanto ao suporte familiar, as cuidadoras recebiam ajuda feminina no servigco da casa e nas
atividades de cuidado. Os homens ajudavam a transportar, nas transferéncias e dando apoio
moral. Os médicos pouco esclareceram sobre a doenca e dois ndo deram esperangas de
melhora para os idosos. Uma cuidadora disse que ndo poderia contar com a ajuda de ninguém
de fora da familia e as outras duas disseram que contavam com a ajuda de estranhos ou

vizinhos para pequenas atividades.

Diante das dificuldades elas nao relutavam, realizavam a tarefa. Para duas cuidadoras a fé era
um ponto de suporte para enfrentar as dificuldades, mas uma nao acreditava em Deus. O que

mais ajudava as cuidadoras a prosseguirem na tarefa era afé em Deus e o amor pelo idoso.

7.

E interessante notar que as participantes de nimero 8, 9, 16 ¢ 18 ndo relataram Onus fisico
associado ao cuidar, que cinco assinalaram todos os itens, cinco assinalaram 75%, duas 50% e

quatro 25% dos itens.
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Figura 9. Onus percebido, por sujeito, no dominio fisico



Analisando as ocorréncias de respostas quanto aos aspectos positivos € negativos dos trés
dominios, dado que se encontra na Figura 10, nota-se que os sujeitos 8, 9, 16 e 18 formam um
grupo distinto das demais: elas se diferenciam por ter uma percepcdo positivada tarefa de

cuidar em todos os dominios. Com excec¢do dos sujeitos 19 e 20, observa-se que sdo os

mesmos que perce_:beram benef1c1os p_swologlcos. B positivas
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Figura 10. Frequéncias proporcionais de ocorréncias de beneficios e de 6nus
percebidos, por sujeitos, em todos os dominios
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Foram calculadas as correlagdes entre as respostas aos itens pertencentesaos trés dominios. O
método usado foi a correlacdo de postos de Spearman, prova ndo paramétrica que serve a
natureza dos dados da presente pesquisa. Essa prova reflete a ordenacdo das ocorréncias item
por item e, como qualquer indice de correlacdo, os resultados ndao espelham relacdes de causa
e efeito, mas sim de variagdo conjunta. As correlacdes cujos indices foram estatisticamente
significantes confirmaram as informacgdes apresentadas até aqui. Os dados mais relevantes

serdo apresentados abaixo e no Anexo 4 podem-se ver todos os resultados das correlacoes.

Entre as correlacoes positivas, destacamse as seguintes:

Ver a dependéncia com naturalidade e :

— senso de realizagao;

— senso de que cuida por amor;

— sentir-se proxima ao 1doso.

Satisfacao e:

— senso de realizacgao;

— cuidar por amor;

— orgulho em cuidar.

Senso de reciprocidade e:

— valorizacao social;

— servir de modelo para os mais jovens.

Servir de exemplo de solidariedade aos mais jovens e valorizagdo social.
Maior coesdo familiar e melhora nos relacionamentos familiares.
Gratidao do idoso e cuidar por amor.

Derivar senso de significado existencial e gratidao do i1doso.
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A tarefa de cuidar provavelmente interfere nas crengas sobre velhice e dependéncia;
proporciona a cuidadora sentimentos de bem-estar consigo mesma, senso de realizacdo e

melhora nas relagdes com os familiares, o que interfere no significado existencial.

Foram encontradas correlagdes positivas entre:

Cansaco fisico e mental e:

— falta de privacidade;

— sentir-se confusa e esquecida;

— falta de tempo para a familia e os amigos.

Nao delegar e:

— sentir-se poderosa;

— confusa e esquecida;

— sobrecarregada;

— ter insOnia;

— ter preocupacao com a imagem social.

Agitacdo, irritacdo, tristeza, ansiedade, sobrecarga e sintomas cognitvos como sentir-se
confusa e esquecida.

Agitacdo, ansiedade, autocompaixdo, falta de tempo para a familia e os amigos, irritacao e
sintomas fisicos como problemas de satde.

Conflitos familiares e ressentimento.

A sobrecarga fisica e mental a que estdo expostas as cuidadoras geram cansacgo fisico; a
sobrecarga predispde as cuidadoras a problemas cognitivos, diminui¢do do tempo livre para
dedicar a familia, aos amigos e a vida particular; o organismo fica mais suscetivel a doencas.
O estado emocional, a auto-estima e a auto-imagem das cuidadoras podem ser afetados pela

sobrecarga.

Os testes evidenciaram correlacdes negativas entre:
Compaixao pelo idoso e:

— tristeza;
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— ansiedade.

Falta de significado existencial e:

— significado na tarefa de cuidar;

— proximidade;

— senso de auto-realizagao.

Autocompaixdo e senso de significado existencial.
Preocupagdo com a auto-imagem e:

— culpa;

— senso de significado existencial.

Falta de tempo para lazer e maior coesao familiar.

Exercer a atividade com significado carelacionou-se negativamente com falta de significado
existencial, proximidade em relacdo ao idoso, autocompaixdo e senso de autorealizacgdo.
Sentir-se bem cuidando interfere no autojulgamento, evitando assim sentimentos negativos,
como a culpa. O dados confirmam a importancia do significado na tarefa para o bemestar do

cuidador.

Para testar se havia independéncia entre pares de varidveis nominais, foi utilizado o Teste
Exato de Fisher. Quando o valor-p € menor do que 0,05, isso significa que o teste rejeita que
as varidveis sdo independentes e, portanto, existe associagdo entre elas. Esse teste é usado
principalmente em tabelas 2 x 2, quando a freqiiéncia esperada € muito pequena para
assegurar a confiabilidade do uso do Qui.quadrado (VOGT, 1993). No quadro abaixo €

possivel observar os resultados.

Quadro 3
Associagoes entre as respostas relativas a eventos de contexto, estressores € mediadores
Variaveis Valor-p
significantes
Renda (EC) x aumento das despesas (dificuldade na tarefa de cuidar) (ES) 0,03
Religiosidade (RP) x atitude diante das dificuldades (RP) 0,04
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Relacionamento anterior (EC) x relacionamento atual (EC) 0,00
Relacionamento anterior (EC) x significado do cuidado (ES) 0,03
Relacionamento anterior (EC) x sentimentos atuais em relagdo ao doso 0,03
(ES)

Relacionamento atual (EC) x sentirse conformada em relagdo a tarefa de 0,04
cuidar (ES)

Significado do cuidado (ES) x sentir-se conformada em relacdo a tarefa 0,02
de cuidar (ES)

Perceber a € em Deus como fonte de ajuda (RG) x ajuda der ivada de 0,03
senso de significado existencial (RG)

Depender de terceiros como sendo uma dificuldade na tarefa de cuidar 0,05
(ES) x perceber o amor pelo idoso como uma fonte de ajuda (RG)

Receber ajuda de amigos e vizinhos (RS) x sentirse cansada e 0,00
sobrecarregada no exercicio da tarefa (ES)

Legenda: EC: eventos de contexto
ES: estressores
RP: recursos pessoais
RS: recursos sociais
RG: recursos gerais

O teste confirma os dados obtidos nas entrevistas. A doenga do idoso acarreta aumento nas
despesas provavelmente porque haja gastos extras com medicacdo e alimentagdo especial, o
que afeta a renda familiar. Os recursos pessoais de enfrentamento parecem interferir na
capacidade de derivar significado para a tarefa e as entrevistas indicam que eles recbem

influéncia da religiosidade. Os recursos sociais também demonstraram influenciar a percepgao
do cuidado. Os resultados demonstram que ha associagdo entre a historia do relacionamento
passado, a percepcdo do relacionamento presente € o significado da tarefa, bem como dos

sentimentos envolvidos no cuidado. A aceitacdo da tarefa parece estar associada ao

cumprimento de um papel normativo na vida das cuidadoras.

Em sintese, os resultados foram os seguintes:

1. A atividade de cuidado era um exercicio solitario, em geral realizado por uma

unica mulher, que somava as suas funcdes domésticas a atividade de cuidado. Os
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dados sugerem uma espécie de “carreira de cuidado”, porque essas mulheres ja

cuidaram de outros parentes adultos.

2. A historia do relacionamento entre o idoso € a cuidadora foi um elemento
relevante ao bem-estar subjetivo das cuidadoras, bem como a avaliacio que elas
fizeram da tarefa. Idosos que tiveram bom relacionamento com as cuidadoras
suscitavam sentimentos positivos nelas, ao passo que idosos quetiveram relagdes
conflituosas tendiam a suscitar sentimentos negativos. Porém, segundo os relatos, os

recursos pessoais de enfrentamento influenciavam essa relagao.

3. A idade das cuidadoras influenciou a avaliacdo das dificuldades relacionadas a
tarefa, uma vez que as maiores queixas foram em relagdo as atividades que exigiam

esforco fisico.

4. Lidar com os aspectos cognitivos € emocionais do cuidado foi relatado como

uma tarefa dificil.

5. Cuidar suscitou sentimentos conflituosos e ambivalentes: as mesmas cuidadms
relatavam avaliacOes positivas (como sentimentos de utilidade e senso de significado
existencial) e avaliagbes negativas (como sentimentos de impoténcia e falta de

controle).

6. A falta de tempo foi uma queixa freqiiente entre os sujeitos, que relataram
sentimentos de sobrecarga e invasdo de suas vidas particulares pela tarefa de cuidar.
Mesmo assim, a maioria relatou que conseguia administrar a situacdo de modo que

tivesse tempo para si.
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7. A familia era a grande fonte de apoio instrumental e emocional. A ajuda vinha
dos maridos, irmaos, irmas, cunhados e cunhadas, mas também de filhos e filhas, dos

netos € netas.

8.  Dentre os recursos sociais, os amigos foram os mais lembrados como as pessoas
que ofereciam ajuda para pequenas atividades da casa, ajudavam nas trasferéncias e

davam apoio moral.

9. A fé foi relatada como importante meio de enfrentamento porque ajudava as

cuidadoras a superar sentimentos negativos € a encontrar sentido para a tarefa.

10. A tarefa de cuidar foi avaliada positivamente, € os maiores ganhos faam no
dominio psicoldgico, seguidos pelo dominio social. O dnus no dominio fisico superou

o social e o psicolégico.

11. Os beneficios psicologicos estavam relacionados a crescimento pessoal, senso de
auto-realizacdo, senso de significado e senso de reciprocichde. As avaliacdes
negativas relacionaramse a sentimentos de impoténcia diante da doenca, conflitos

familiares e de papéis, sobrecarga e prejuizos cognitivos.

12.  Os beneficios no dominio social relacionaram-se a valorizagao social, satisfacdao
por cumprimento de normas sociais € beneficios as relagdes familiares. As avaliagdes
negativas foram falta de tempo para a familia, amigos e lazer, ndo conseguir delegar,
ter medo de criticas sociais e problemas de conflito entre a vida profissional e as

atividades de cuidado.

65



13. O 0Onus fisico foi cansaco, insOnia e problemas de saude. Ele foi relatado pela
maioria das cuidadoras; entretanto, mesmo na presenca desses estressores as

cuidadoras relataram avaliagcdes positivas.

14. A tarefa de cuidar suscitou avaliacOes positivas enegativas, porém os ganhos

psicoldgicos e sociais superam o Onus fisico percebido.
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CAPITULO IV

DISCUSSAO

O perfil das participantes deste estudo se assemelha ao relatado na literatura internacional e
nacional, segundo a qual a maioria das cuiddoras sao mulheres, esposas ou filhas, casadas,
idosas ou na meia-idade, que acumulam as atividades da casa e a tarefa de cuidar. E uma
pratica comum entre familias de diferentes contextos socioculturais delegar a tarefa a uma
Unica pessoa, o que tende a sobrecarregar esse individuo (PRUCHNO e RESCH, 1989;
SILVERSTEIN e LITWAK, 1993; SILVA, 1995; MENDES, 1995; ARANDA e KNIGHT,
1997; DIOGO, 1997; FELGAR, 1998; PETER -DAVIS, MOSS e PRUCHNO, 1999; YATES,
TENNSTEDT e CHANG, 1999; MEDEIROS, FERRAZ e QUARESMA, 20 00).

Pesquisas alertam para os riscos da sobrecarga fisica a que estdo expostas as cuidadoras de
meia-idade e idosas, que ficam mais predispostas ao agravamento de suas fragilidades e de
doencas cronicas associadas a idade (MOTENKO, 1989; SHI, 1993; FELGAR, 1998;
KARSCH, 1998). Comentando dados do Canadian Study of Health and Aging Working
Group, CLYBURN et al. (2000) mostraram que, no Canada, um em cada 13 idosos com mais
de 65 anos € diagnosticado como portador de Doenca de Alzheirmer ou deméncia, e que, em
sua maioria, eles sdo cuidados pelas esposas, que também sdo velhas. PRUCHNO e RESCH
(1989) e CLYBURN et al. (2000) apontam que a experiéncia de cuidado € mais dificil para as
esposas do que para outros parentes e que elas tendem a experienciar mais sntomas

depressivos, mais problemas de satde e maior limita¢ao social.

67



A maioria das mulheres da amostra cuidava ha mais de trés anos e possuia experiéncia de
cuidar de familiares adultos, o que sugere uma “carreira de cuidado”. Os dados confirmam
que numa mesma familia h4 pessoas que desempenham determinados papéis e que, diante de
situagOes especificas, elas sdo requisitadas ou se autodesignam para essas tarefas. SAAD
(1999) chama a aten¢do para o fato de que a responsabilidade pelo cuidado tende a recair
sempre sobre as mesmas pessoas € que co-residéncia e caracteristicas individuais aumentam
as chances de a pessoa ser escolhida como cuidadora. Além disso, influenciam os lagos
afetivos e as caracteristicas da personalidade dos envolvidos. PETER-DAVIS, MOSS e
PRUCHNO (1999) mostraram a importancia das ligacdes afetivas e do tipo de relacionamento

entre cuidador e idoso, em contraposi¢ao ao grau de parentesco.

A maioria dos idosos morava em domicilios multigeracionais nos quais as familias faziam
arranjos para manejar o cuidado. COELHO FILHO e RAMOS (1999) mostraram que os
1dosos que moram em domicilios multigeracionais tendem a ser mais pobres e com maior
grau de dependéncia do que os que moram em domicilios unigeracionais, dado encontrado

nesta pesquisa, umavez que a maior parte do grupo tinha renda inferior a R$ 780,00.

Os resultados apresentados confirmam as informacdes da literatura internacional de que
cuidar ndo € uma experiéncia homogénea e de que os cuidadores podem experimentar

sentimentos positivose negativos concomitantemente (KRAMER, 1997).

Os sentimentos positivos associados a atividade apareceram relacionados a senso de
desenvolvimento e de realizagdo, a crescimento pessoal, a dar exemplo de solidariedade aos
mais jovens e a sentimentos de felcidade, amor, satisfacio em cuidar, retribuicdo,
reconhecimento por parte do idoso, forca e utilidade. Senso de competéncia em relacdo a

tarefa, como sentir-se vencedora em relacdo aos demais familiares porque conseguiu realizar
aquilo que os outros ndo faziam; senso de responsabilidade social, como satisfacdo por

cumprimento do papel social, responsabilidade pelo cuidado, cumprir o dever de crista; senso
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de significado existencial e significado na tarefa, valorizagdo social e senso de crescimento
familiar, expresso pela melhora nas relagdes familiares também foram relatados pelas

cuidadoras.

A literatura internacional mostra dados parecidos. WEICK er al. (1989) relataram que os
cuidadores apontaram a tarefa de cuidar como uma oportunidade de crescimento pessoal.
NOONAN e TENNSTEDT (1997) mostraram que o significado na tarefa aumentou o bem -
estar psicologico. MOTENKO (1989) e ALBERT (1992) demonstraram a existéncia de
relacdo significativa entre varidveis atitudinais, como disponibilidade interna para ajudar,
significado do cuidado, crencas sobre a tarefa e percepcdo de beneficios. STEPHENS,
FRANKS e TOWNSEND (1994) demonstraram que o acumulo de funcdes estava relacionado
a menor percepcdo de bem-estar fisico, mas que, quando as tarefas acumuladas
proporcionavam recompensas, aumentava o bem-estar. FARRAN ef al. (1991) relataram
beneficios em termos de melhora no relacionamento familiar e social, satisfacdo pelo
reconhecimento do idoso, retribuicdo, boas lembrancas da historia passada, sentimentos
positivos em relagdo ao idoso e felicidade por cumprir bem o dever. HINRICHSEN,
HERNANDEZ e POLLOCK (1992) também relataram crescimento pessoal e melhora no
relacionamento familiar. BRAITHWAITE (1996) relatou retribuicdo. LAWTON et al. (1991)
encontraram relacdo entre sentimentos positivos e satisfacdo no cuidado, mas também entre
depressdo e sobrecarga, o que confirma que os cuidadores podem experimentar os dois

sentimentos e suas conseqiiéncias.

Os aspectos positivos associados ao cuidado estavam relacionados a prestar cuidados
objetivos, tais como alimentagdo e higiene, provavelmente porque esses itens sdo socialmente
uma referéncia para avaliar a boa qualidade do cuidado e sdo também um indicador de auto
avaliacdo positiva para a cuidadora. Cuidar bem foi associado aocumprimento de normas

sociais, cumprimento de tarefas ligadas a parentesco e género, conforme relatado na literatura.
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Nao podem ser ignorados os efeitos negativos da sobrecarga a que as cuidadoras estdo
expostas durante o periodo de cuidado, principalmente porque exercem essa atividade quase
sempre sozinhas e sem ajuda efetiva, mas também nao se pode negar que a experiéncia traz

crescimento pessoal.

Os aspectos negativos relacionados a tarefa estavam associados a sentimentos de impoténcia,
a senso de incompeténcia no cuidado e de falta de controle, a ndo conseguir delegar e a culpa,

remorso e ressentimento. Também foram associados a sintomas fisicos e cognitivos, tais
como cansago, ansiedade, tristeza, prejuizos cognitivos, agitacdo, insOnia, deterioragdoda

saude, pesar pela condi¢ao do idoso e falta de tempo para descansar. No ambito social, foram

citados: conflitos de papéis e interesses, com sobrecarga por acimulo de funcdes, falta de
privacidade; preocupacdo com o julgamento de terceiros, medo de criticas; e problemas
familiares gerados pelas dificuldades de aceitacdo em relacdo a doenca do idoso. Ninguém
assinalou o item que denotava sentimentos de vinganca, talvez porque, apesar de algumas
cuidadoras terem ressentimentos em relacdo ao idosq admiti-los seja socialmente inaceitavel

e transformar sentimentos negativos em positivos seja uma forma de preservagao doself.

Os aspectos negativos associados ao cuidado foram exaustivamente relatados na literatura
internacional (TOSELAND e ROSSITER, 1989; PEARLIN et al.,, 1990; STEPHENS et al.,
1990; BAUM. e PAGE, 1991; VITALIANO, YOUNG e RUSSO, 1991; ARANDA e
KNIGHT, 1997; CLYBURN et al., 2000) e também foram abordados na literatura nacional
(OLIVEIRA, 1993; PERRACINI, 1994; MENDES, 1995; SILVA, 1995; KARSCH, 1998).
Assim, ndo se podem desconsiderar os efeitos negativos advindos da tarefa, mas € necessario
considerar também os possiveis efeitos positivos que a experiéncia de cuidar pode

proporcionar.

No entanto, a ado¢do do modelo cognitivo-comportamental na andlise da situagdo do cuidador

conduz a uma revisdo da idéia de que existe uma relagdo direta entre o Onus e as pressoes
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reais das tarefas de cuidar e os sentimentos negativos € os prejuizos a saude dos cuidadores.
Segundo essa perspectiva, € a avaliacdo @gnitiva que vai determinar tais efeitos. Ao papel da
avaliacdo cognitiva somamse os efeitos dos apoios externos de que as cuidadoras dispdem e

também a avaliacdo que fazem deles.

As maiores dificuldades relatadas pelas cuidadoras estavam relacionadas asforco fisico, a
lidar com as emocdes e as cogni¢des do 1doso, a depender da ajuda de terceiros, a dificuldades
financeiras e ao excesso de responsabilidade. PERRACINI (1994) constatou que as tarefas
mais dificeis relatadas por cuidadores familiares eramas que se relacionavam a prestacao de
cuidados pessoais, que o cuidador geralmente realizava sozinho, seguido pelas tarefas

ocasionais, que necessitavam da ajuda de outras pessoas.

A falta de tempo foi uma queixa importante. Faltava tempo para o lazer, a familia e os
amigos, porém, algumas conseguiam equilibrio entre exercer a atividade de cuidado e sua
vida pessoal. Os relatos de pesquisa apontam que a falta de tempo e a diminuicdo da vida
social sdo fatores que afetam a vida particular dos cuidadores paque eles deixam de cuidar de
si para cuidar do idoso, diminuindo a freqii€ncia ou mesmo anulando atividades prazerosas
(TOSELAND e ROSSITER, 1989; KRAMER, 1997; PETER -DAVIS, MOSS e PRUCHNO,
1999). Quanto ao equilibrio entre a vida pessoal e as atividades & cuidado, os dados sugerem
que sdo as caracteristicas individuais das cuidadoras, aliadas a fatores de personalidade e
formas de enfrentamento de situacdes estressantes, que interferem no manejo da situacgdo.
Talvez isso justifique por que algumas mulheres foram bem-sucedidas no manejo do tempo,

conseguindo manter as atividades de lazer e outras nao.

Os apoios formais relatados foram escassos, ou seja, as cuidadoras nao tinham a quem ou
aonde recorrer, € contavam apenas eventualmente com a ajuda de enfermeiras dos postos de
saude. Os médicos pouco exerceram o papel de apoio formal, ndo esclareceram as cuidadoras

sobre os aspectos da doenca, o que compromete o cuidado porque sabe-se que o
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conhecimento sobre a evolugdo e os sintomas da doenca influencia nas habilidades de
enfrentamento e na qualidade do cuidado. Aquelas que estavam esclarecidas julgavam que a
postura de interesse e questionamento que tinham na relacio com o médico interferiu
positivamente nos esclarecimentos que receberam desses profissionais. Os dados sugerem
também que ser assertivo, perguntando sobre as duvidas, € um beneficio na relagdo médico
paciente, porque assim se conseguem esclarecimentos que podem auxiliar na situagdo de

cuidado.

A necessidade de apoio formal € marcante, de extrema importancia para a qualidade do
cuidado e para a vida dos cuidadores e dos idosos. MENDES (1995), SILVA (1995),
KARSCH (1998), VELASQUEZ et al. (1998) e YUASO (2000) alertam para a necessidade

urgente de apoio formal a cuidadores.

Os apoios efetivos vinham da rede informal, formada pelos amigos e parentes, que davam
suporte nas emergéncias. As cuidadoras contavam com eles para pequenos servigcos quando
precisavam fazer saidas ripidas e transferéncias. A maior fonte de apoio veio da familia,
principalmente dos pares da mesma geracdo, como irmaos e maridos, ou entdo dos filhos e
dos netos, o que confirma dados relatados por SAAD (1999). Quanto ao tipo de ajuda, houve

diferenciacdo em relacdo ao género: os homens ajudavam mais nas transferéncias, no
transporte € em apoio financeiro; as mulheres auxiliavam nas tarefas domésticas e davam
apoio nas transferéncias. A diferenciacdo de papéis entre os gé€neros € salientada nestes

resultados.

SILVA (1995) analisou as relacdes de poder entre mulheres cuidadoras e discutiu opapel da
mulher na sociedade, a construgdo social do papel feminino de mae e de cuidadora. Segundo a
autora, o cuidado € uma tarefa desenvolvida no ambito familiar, da casa, e por isso € facil
entender porque € delegado as mulheres. Os papéis sociais sdo assim distribuidos: a0 homem

cabe o sustento da casa e a autoridade moral e a mulher tudo o que € relacionado a casa. Por
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1sso as mulheres t€m de assumir a responsabilidade do cuidado com os filhos, com os idosos e
com os doentes. Porém, nos ultimos tempos, com a insercdo da mulher no mercado de
trabalho e o crescente aumento no nimero de mulheres que sdo as responsdveis diretas pelo
sustento e pela manutencdo da familia, esse quadro tende a se modificar. Esse dado foi
confirmado neste estudo, pois algumas cuidadoras relataram que elas prOprias ou outras

mulheres da familia ajudavam financeiramente na manuten¢ao do idoso e da casa.

Os recursos pessoais sdo importantes determinantes na avaliacdo da situacdo de cuidado. Eles
sdo representados por conhecimentos e habilidades em relacdo ao cuidado e também por
habilidades de enfrentamento, que interferem no equilibrio entre a percep¢do positiva € a
negativa da tarefa. Entre as cuidadoras entrevistadas, as atitudes de enfrentamento positivas
estavam relacionadas aaceitacdo da tarefa e a cuidar com resignacdo; a fé, a amor € a senso
de significado na tarefa; a pedir e receber ajuda. Essas habilidades sdo exemplos de estratégias
de enfrentamento centradas no problema, enquanto as primeiras sdo centradas nas emogoes

(LAZARUS e FOLKMAN, 1984).

Para RUTH e COLEMAN (1996), as estratégias de enfrentamento estdo relacionadas a nivel
educacional, capacidade cognitiva, experiéncia de vida, conhecimento, habilidades sociais,
apoio social, motivacao, saude, género, recursos economicos, a condi¢coes de vida e também a
fatores de personalidade, as atitudes, ao autoconceito e a auto-estima. Os autores afirmam que
a atitude de aceitacdo pode funcionar como um mecanismo de adaptacdo e nao de submissao,
e assim € uma competéncia adapativa. A presenca de recursos financeiros ajuda a adaptacao
se e quando os individuos usam a logica e a flexibilidade e confiam pouco em atitudes
improvisadas e irracionais. Ter ajuda de familiares e amigos e de profissionais também

influencia positivamene as decisOes diante das situagdes estressantes.

Entre as estratégias de enfrentamento, cabe ressaltar a espiritualidade e a religiosidade. Nesta

pesquisa, a maioria das cuidadoras relatou que a religiosidade e a espiritualidade tinham um
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importante papel em seu equilibrio, na aceitacdo e na ressignificacdo da tarefa de cuidar e da
propria existéncia. Esses dados confirmam outros encontrados na literatura internacional.
WONG (1998) comentou a importancia de superar sentimentos negativos e ter um sentido
para a vida. ZALESKI (1996) afirmou que a esséncia da existéncia humana estd na
transcendéncia de si mesmo, € na busca de sentido para a vida. LAZARUS (1999) discorreu
sobre a importancia da esperanca diante de eventos negativos e seu papel na superacdo das
perdas e sua importincia para dar significado a vida. CHANG, NOONAN e TENNSTEDT
(1998) mostraram que cuidadores que usaram a crenga religiosa ou espiritual para enfrentar a
situagdo de cuidado tiveram uma melhor relagdo com o idoso e baixo nivel de depress.

PICOT et al. (1997), num estudo sobre a relacdo entre raca e percepcdo de beneficios,

encontraram aspectos da religiosidade, como oracdo, crenca religiosa, conforto espiritual e
assisténcia interferindo positivamente na relacdo de cuidado e na percep¢dode beneficios.

Ainda segundo os autores, a religiosidade pode atuar como um importante recurso pessoal.
FRANKL (1999), tedrico do sentido da vida, afirmava que encontrar significado para tudo o

que se faz é primordial para uma vida plena e que a fé poderia interferir positivamente na

busca desse sentido.

Em suma, a pesquisa confirmou as informagcdes da literatura que apontam para a
complexidade da relacdo entre o idoso, o cuidador, a familia e o contexto social em que estao
inseridos. Confirmou também que nessa situagdo ocorrem experiéncias emocionais
contraditorias e ambivalentes. Mostrou a relagido entre o contexto € os estressores, bem como
a importancia dos mediadores no resultado da avaliacdo da tarefa de cuidar. Quanto ao papel
dos mediadores, os recursos pessoais do cuidador apareceram como importantes fontes de
bem-estar subjetivo. Dentre eles, as estratégias de enfrentamento que focalizam as emogoes
tiveram grande realce em relatos, como indicadores de maneiras positivas de adaptarse a
situacdo. No enfrentamento e na avaliacdo da situacdo de cuidado, a ajuda instrumental,
material, financeira e emocional oferecida por familiares € amigos apareceu como importante

recurso para a adaptagdo das cuidadoras.
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CONCLUSAO

A proposta deste estudo foi fazer uma investigacdo acerca da avaliacdo subjetiva de
cuidadoras de idosos, em termos de percep¢des positivas € negativas sobre a situacdo de
cuidado. Com base em um modelo tedrico cognitivo-comportamental, foi considerada a
interferéncia dos eventos do contexto, de estressores potenciais, bem como do papel dos
recursos sociais e pessoais € do relacionamento familiar sobre a avaliagcdo dos cuidadores

sobre a situagao de cuidado.

Os dados mostraram que ha percepcdes positivas e negativas associadas ao cuidado e quea
avaliacdo subjetiva do cuidador é um importante preditor de seu bemestar. Além disso, os
recursos sociais e pessoais de enfrentamento sao de grande importancia nesse julgamento € no
bem-estar. O relacionamento passado entre o idoso e a cuidadora demonstrou ser importante
elemento na avaliagdo atual da tarefa. Os dados encontrados conferem com os relatados na
literatura internacional e apontam para a necessidade de investimentos futuros na pesquisa
sobre o cuidador familiar, no Brasil. Uma vez que o numero de idosos vém aumentando e
com isso aumenta o ndmero de pessoas com doencas incapacitantes, € de grande importancia
ter mais dados sobre a situacdo de cuidado, bem como sobre os preditores de percepcdo de

onus e beneficios.

Informacdes de pesquisas podem contribuir para conhecer melhor os determinantes
psicoldgicos e sociais do bemestar subjetivo e da saude do cuidador. Esse conhecimento
pode ajudar a tomar decisOes mais eficazes em relacdo a intervengdes educacionais e sociais

no que tange aos cuidadores e suas familias.
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Ha poucas informagdes brasileiras a respeito da dindmica cuidar e ser cuidado por um
familiar, mas é preciso que a comunidade cientifica e os 6rgdos do governo atentem para a
mudanca de perfil populacional e para a explosdo de idosos poencialmente dependentes que
deverd ocorrer nas proximas décadas, conseqiiéncia das melhorias das condi¢Oes sanitarias e

de recursos médicos.

Ha necessidade de novas investigacoes, que considerem os diferentes tipos de doengas e os
contextos de cuidado. Algumas cidades brasileiras ja possuem algumas formas de apoio
formal a cuidadores, exercidas por instituiches publicas e privadas; porém, é preciso
investigar a eficiéncia e as dimensoOes que tal suporte atinge. Estudar grupos de ajuda e
intervencdes que estdo dando certo pode auxiliar no planejamento de novas estratégias
politicas sociais de apoio, bem como pode otimizar a multiplicacdo dessas agdes em outros
locais. Pesquisas bem delineadas poderdo contribuir nesse aspecto. Nesse sentido, propdese a

validac@® do inventério construido para este estudo em amostras maiores € constituidas por
cuidadoras enfrentando diferentes doencas e fases da dependéncia do idoso, e com diferentes

relacdes de parentesco com eles. Uma vez validado, o instrumento podera servir para outras

pesquisas com amostras maiores € mais controladas e, também, como meio de diagndstico

para orientar intervengoes.
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ANEXO 1

Indice Barthel

A. Itens da avaliacao:

. Alimentacao.

. Transferéncias (cama/cadeira).

. Toalete pessoal (lavar o rosto, pentear os cabelos, barbear-se, escovar os dentes).

. Uso do banheiro — ir e voltar do toalete (segurando roupas, limpar-se, dar descarga).
. Banho.

. Andar em superficie plana (ou, se incapaz de andar, mover a cadeira de rodas).

. Subir e descer escadas.

. Vestir-se e despir-se (incluindo amarrar sapatos € manepr fechos).

O o0 9 O D B WD =

. Continéncia do esfincter anal.

10 Continéncia do esfincter vesical.

B. Critérios de pontuacao:

1. Alimentagao

Independente (10): o paciente pode comer sozinho, em bandeja ou a mesa, se a comida é
colocada a seu alcance. Deve ser capaz de usar as ajudas técnicas correspondentes quando
forem necessarias, cortar a comida, usar sal e pimenta, passar manteiga, etc.

Necessita de ajuda (5): por exemplo, para cortar a comida ou passar a manteiga no pao.

Dependente (0): necessita ser alimentado.

2. Transferéncias

Independente (15): em todas as atividades. O paciente pode aproximarse da cama (com sua
cadeira de rodas), bloquear a cadeira, levantar os apoios dos pés, passar de forma segura
para a cama, virar-se, sentar na cama, mudar a cadeira de rodas de posicdo, se for

necessario, para retornar a ela.
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Necessita de ajuda (10): ainda que minima, em algum passo da atividade, ou necessita ser
supervisionado ou lembrado de um ou mais passos.

Necessita de muita ajuda (5): para sair da cama, embora consig sentar-se na cama sem
ajuda.

Dependente (0): incapaz de permanecer sentado, necessitando de ajuda de duas pessoas

para transferéncias.

3. Toalete pessoal

Independente (5): pode lavar o rosto e as maos, pentear-se, escovar os dentes e arrumar-se.
Usa aparelho de barbear elétrico ou ndo (deve poder acertar o aparelho para uso seguro e
alcanc¢é-lo no armério). Mulheres devem ser aptas a maquiar-se.

Dependente (0): necessita de alguma ajuda.

4. Uso do banheiro

Independente (10): € capaz de sentar-se e levantar-se do vaso, tirar e colocar a roupa, evitar
sujar-se, usar o papel higi€énico sem ajuda. Pode utilizar qualquer barra ou suporte que
necessite. Se € necessario o uso de urinol, deve ser capaz de colocd-lo na pia ou vaso,
esvaziélo e limpé-lo.

Necessita de ajuda (5): por desequilibrio ou para acomodar a roupa, ou no uso de papel
higiénico.

Dependente (0): incapaz de executar sem grande ajuda.

5. Banho
Independente (5): pode tomar banho ou ducha. E capaz de executar todos os passos
necessarios sem que nenhuma outra pessoa esteja presente.

Dependente (0): necessita de alguma ajuda.

6. Andar em superficie plana
Independente (15): pode caminhar pelo menos 50 metros sem ajuda ou supervisdo. Pode
usar Ortese, protese € bengalas ou muletas. Bloqueia e desbloquaa as Orteses ou proteses.

Levanta-se e senta-se usando as ajudas técnicas necessdrias € pode dispor delas quando esta
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sentado.

Necessita de ajuda (10): requer ajuda ou supervisdao em qualquer passo acima, mas caminha
pelo menos 50 metros.

SO o paciente em cadeira de rodas (5): faz a propulsdo independente da cadeira, dobra
esquinas, gira € manobra a cadeira para colocila em frente a mesa, cama ou vaso sanitario.
Propulsiona pelo menos 50 metros.

Dependente (0): imovel, necessita ser deslocado por outros.

7. Subir e descer escadas

Independente (10): capaz de subir e descer escadas de forma segura e sem supervisdo. Pode
usar corrimio, bengala ou muleta, se necessdrio. E capaz de levar a bengala ao subir
escadas.

Necessita de ajuda (5): ou supervisdo para executar a tarefa acima.

Dependente (0): incapaz de subir escadas.

8. Vestir-se e despir-se

Independente (10): pode por, ajustar e tirar a roupa, amarrar cordoes (salvo se necessario
usar adaptagdes), poe e tira Orteses ou proteses. Pode usar tirantes, cal@adeiras e roupas
abertas pela frente.

Necessita de ajuda (5): para pOr e tirar a roupa. Realiza pelo menos 50% do trabalho em
tempo razoavel.

Dependente (0): nao realiza a tarefa.

9. Continéncia do esfincter anal

Independente (10): capaz de controlar o esfincter anal sem acidentes. Pode usar supositorio
ou enema quando necessario (como nas lesdoes medulares).

Necessita ajuda (5): para pOr o supositdrio ou enema, ou tem acidente ocasional.

Incontinente (0)

10. Continéncia do esfincter vesical

Independente (10): controla durante o dia e a noite. Os que usam dispositivo externo de
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coleta devem colocé-lo, limpé-lo e esvazid-lo de forma independente, e estar seco dia e
noite.

Necessita de ajuda (5): tem acidente ocasional ou nao consegue esperar chegar ao banhero
ou que lhe tragam o urinol.

Incontinente (0).

Registro da Pontuacao

. Alimentacdo:

. Transferéncias:

. Toalete pessoal:

. Uso do banheiro — ir e voltar do toalete:
. Banho:

. Andar em superficie plana:

. Subir e descer escadas:

. Vestir-se:

O o0 N N D B WD =

. Continéncia do esfincter anal:

10. Continéncia do esfincter vesical:

Total de pontos:

ANEXO 2

Roteiro para a entrevista

Cuidadora:
1. Idade:
2. Escolaridade:

3. Estado civil:
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10.

11

12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.
29.
30.

31
32

N° de filhos: idade:

Profissao:

Continua exercendo ( ) sim Periodo de trabalho:
nao ( ) Por que deixou o emprego:
Religido:

Freqiienta (religiosidade):

Pessoas Jquc moram na casa.:

Houve mudanca de alguém, em decorréncia da doenca do idoso:

Profissao do chefe da casa (renda familiar):

. A senhora tem empregada:

Quais as tarefas da empregada:

Idade do idoso:

Grau de parentesco com a cuidadora:

Diagnéstico da doenga:

O que o médico diz sobre o futuro:

Especialidade do médico que faz o acompanhamento:
O médico esclareceu sobre a doencga:

Quem esclarece as duvidas que porventura possam aparecer:
O idoso tem plano de saude:

As despesas sdo cobertas pelo plano de saude:
Relacionamento anterior entre o 1doso e a cuidadora:
Relacionamento atual entre o idoso e a cuidadora:

Na familia, quem a ajuda:

Que tipo de ajuda recebe:

O que significa cuidar:

Ha quanto tempo esta cuidando:

Ja cuidou de outra pessoa: () ndo ( )sim
De quem: Quanto tempo:
Com quem pode contar fora da familia:

. Que tipo de ajuda recebe:

. Quais sdo as dificulchdes na tarefa de cuidar:
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33. O que a senhora faz diante das dificuldades:

34. Como a senhora se sente em relacdo a tarefa de cuidar:
35. O que mais a aflige:

36. Na tarefa de cuidar, o que mais d4 prazer, satisfacdo:

37. A senhora tem tempo para conversar com os amigos, familiares, para fazer visitas,
sair de casa para se distrair:

38. Mudou a situagdo financeira da familia depois da doenca:
39. Tem tempo para cuidar de si:

40. Como se sente sendo a responsavel pelo cuidado:

41. Como se vé neste papel:

42. Como esta sua vida atualmente

43. Hoje, quais sdo seus sentimentos em relacio ao idoso:

44. O que a tem ajudado:
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ANEXO 3

Inventario de onus e beneficios associados ao cuidado

Leia atentamente as questdes a seguir € marque com um X 0s itens com 0s quais Voce se

identifica:

) Sinto pena do idoso.

) Minha familia tem dificuldades para aceitar a incapacidade do idoso.

) Cuidar serviu para eu encarar a velhice e a dependéncia com naturalidade.
) Eu me sinto proxima ao 1doso.

) Eu cuido por amor.

) Hoje eu me sinto bem comigo mesma.

) A doencga me fez ver um novo sentido para a vida.

N e e e e e T

1
2
3
4
5.
6
7
8 ) Sinto pena de mim mesma.

9. () Eunao tenho mais tempo para ficar com minha familia € meus amigos.

10. ( ) Sinto-me confusa, esquecida.

11. ( ) Eu me sinto cansada fisicamente.

12. () Fico preocupada em relacdo ao que os outros vao dizer sobre o cuidado que
presto.

13. () Eu sinto tristeza porque sei que o idoso ndo vai voltar a ser o que era antes.

14. () Sinto-me orgulhosa, importante por cuidar de alguém.

15. ( ) Sinto-me sem animo.

16. () Nao tenho mais tempo para as atividades de lazer.

17. ( ) Esta muito dificil conciliar as atividades de cuidado com meu trabalho fora.
18. () Estou feliz por cumprir meu dever de crista.

19. () Apos a doenca, aumentaram as discussoOes familiares.

20. () Eu me sinto util cuidando.

21. ( ) Penso que a vida nao tem sentido.
22. () Sinto-me sobrecarregada.

23. () Nao tenho privacidade.
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24. () Sinto-me mais forte, mais capaz de encarar as dificuldades.
25. () Cuido porque também j4 recebi ajuda quando precisei.
26. () Eu ndo tenho tempo para descansar.
27.( ) As vezes ja ndo sei o que é certo, o que é errado, me sinto confusa.
28. () Ando irritada ultimamente.
29. () Percebo que o idoso me € grato por eu estar cuidando dele.
30. () Sinto-me agitada ultimamente.
31. ( ) Sinto-me impotente.
32. () Depois que comecei a cuidar, minha saude piorou.
33. () Cuido para ndo terem o que dizer de mim.
34. () Eu me sinto responsavel pelo idoso.
35. () Cuido porque acho que outra pessoa ndo cuidaria tdo bem quanto eu.
36. ( ) Depois que comecei a cuidar, percebi que os relacionamentos em casa
melhoraram.
37.( ) No passado sofri muito com o idoso, agora estou tendo oportunidade para me
vingar.
38. () Cuidando, sinto-me poderosa.
39. () Percebo que, porque cuido, sou mais valorizada pelas pessoas.
40. () Sinto-me ressentida.
41. ( ) Cuido para nao sentir culpa.
42. () Depois que comecei a cuidar tenho tido insOnia.
43. () Sinto-me ansiosa.
44. () Cuido com prazer e satisfacdo.
45. () Cuido para ndo sentir remorso.
46. () Cuido porque dou exemplo de solidariedade aos mais jovens.
47. () Depois da doenca, sinto que a familia estd mais unida.
48. () Sinto-me triste.
ANEXO 4

Indices de correlacoes entre os itens do inventario de 6nus e beneficios
associados ao cuidado
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Pares de itens

Indices de

Nivel de sign.

esquecida

correlacoes (rho Est.
Agitacao x desdnimo 0,503 0,024
Agitacao x doengas 0,704 0,001
Agitacdo x insdnia 0,6 0,005
Agitacdo x irritagao 0,734 0
Agitacdo x ressentimento 0,58 0,025
Agitacdo x sente-se confusa e esquecida 0,503 0,024
Ansiedade x agitazdo 0,503 0,024
Ansiedade x cansaco 0,638 0,002
Ansiedade x compaixao pelo idoso -0,464 0,039
Ansiedade x doengas fisicas 0,616 0,004
Ansiedade x falta de privacidade 0,492 0,027
Ansiedade x falta de tempo para o lazer 0,504 0,023
Ansiedade x irritagio 0,811 0
Ansiedade x rejei¢ao a incapacidade do idoso 0,471 0,036
Ansiedade x ressentimento 0,491 0.028
Ansiedade x sente-se confusa e esquecida 0,6 0,005
Answdade X tristeza pela irreversibilidade da condi¢do dg 0.464 0,039
idoso
Autocompaixdo x culpa 0,514 0,02
Aqtocompalxao x derivou senso de significado na vida aq 0, 545 0,013
cuidar
Autocompaixdo x doengas 0,464 0,039
Cansaco x falta de privacidade 0,471 0,036
Cansacgo x compaixdo pelo idoso 0,728 0
Cansaco x sente-se confusa e esquecida 0,638 0,002
Cansaco x sente-se poderosa 0,522 0,018
Cansaco x tristeza pela irreversibilidade da condi¢do do idoso 0,708 0
Conflitos familiares x ressentimento 0,491 0,028
Conflitos no trabalho x irritagao 0,5 0,025
Ser.vir dcf, exemplo de solidariedade aos mais jovens x senso de 0.491 0, 028
reciprocidade
Derivou senso de significado da vida ao cuidar x o idoso & 0.545 0,013
grato
Derlvog senso de significado existencial ao cuidar 3 10,469 0,042
ressentimento
Falta'l de s1gn}flcad0 existencial x derivu senso de significadg 10,688 0.001
na vida ao cuidar
Falta de significado existencial x proximidade -0, 444 0,05
Falta de significado existencial x senso de auterealizacdo -1 0
Falta de tempo para a familia amigos x tristeza 0,638 0,002
Falta de tempo para a familia amigos x compaixao pelo idoso 0,728 0
Falta de tempo para familia e amigos x desdnimo 0,552 0,018
Falta de tempo para familia e amigos x falta de privacidade 0,471 0,036
Falta de tempo para familia e amigos X irritagdo 0,577 0,008
Falta de tempo para familia e amigos x problemas de saude 0,552 0,018
Falta de tempo para familia e amigos x sentese confusa e 0.638 0.002
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Idoso € grato x cuida por amor 0,545 0,013
Idoso € grato x autocompaixao -0,608 0,004
Impoténcia x ressentimento 0,492 0,028
InsOnia x doencas 0,503 0,024
Irritacdo x cansago 0,787 0
Irritacdo X compaixao pelo idoso 0,572 0,008
Irritacdo x desdnimo 0,664 0,001
Irritacdo x doengas 0,664 0,001
Irritacdo x falta de privacidade 0,471 0,036
Irritagdo x insOnia 0,524 0,018
Irritacdo x sente-se confusa e esquecida 0,601 0, 005
Irritacdo x sente-se poderosa 0,468 0,045
Irritagdo X tristeza 0,503 0,024
Irritagdo x tristeza pela irreversibilidade da condi¢ao do idoso 0,572 0,008
Mais coesdo familiar x falta de tempo para o lazer -0,535 0,015
Mais coesdo familiar x melhora nas relacoes familiares 0,612 0,004
Nao delega x insdnia 0,612 0,004
N3ao delega x preocupac¢ao com a imagem social 0,468 0,042
Nao delega x sente-se cansada e confusa 0,492 0,027
Nao delega x sente-se poderosa 0,739 0
Preocupagdo com a auto-imagem X autocompaixao 0,49 0,028
Preocupagdo com a auto-imagem x culpa -0,612 0,004
P.reo.cupagao com a auto-imagem X derivou senso de 10,489 0, 042
significado na vida ao cuidar

Preocupacdo com a auto-imagem x sente-se confusa e 0.482 0.045
esquecida ’ ’
Preocupagdo com a imagem social X remorso 0,612 0,004
Preocupacao com a imagem social x sente-se poderosa 0,698 0,001
Rejelgag 2 1ncapa01dade. ~do idoso x tristeza pelg 0.642 0.002
irreversibilidade da suacondi¢do

Rejei¢cdo da incapacidade do idoso x compaixdo pelo idoso 0,642 0, 002
Rejeicdo da incapacidade x cuida por dever cristao 0,642 0, 002
Remorso x autocompaixao 0,514 0, 020
Remorso x culpa 1 0
Ressentimento x conflitos familiares 0,491 0,028
Ressentimento x sente-se poderosa 0,553 0,011
Satisfacdo em cuidar x cuida por amor 0,444 0,05
Satisfacdo em cuidarx senso de auto-realiza¢ao 0, 688 0,001
Senso de reciprocidade x valorizacdo social 0,491 0,028
Sente-se confusa e esquecida x compaixdo pelo idoso 0,464 0,039
Sente-sef cisqueqida e confusa X tristeza pela irreversibilidade 0.464 0,039
da condi¢ao do idoso

Sente-se poderosa x agitagdao 0,503 0,024
Sente-se poderosa x conflitos entre cuidar e trabalhar 0,553 0,011
Sente-se poderosa x sente-se confusa e esquecida 0,616 0,004
Sente-se poderosa x sobrecarga 0,533 0,015
Sente-se valorizada socialmente x senso de reciprocidade 0,491 0, 028
Sente-se valorizada socialmente x sente se poderosa 0,592 0,006
Sentir-se poderosa x valorizagdo social 0,592 0,006
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Servir de exemplo de solidariedade para os mais jovens x culpa 0,535 0,015
Servir de exemplo de solidariedade para os mais jovens X 0.535 0.0015
remorso

Serv1'r de~ exemplo de solidariedade para os mais jovens X 0.525 0.018
valorizacdo social

Ser\Azlr. de exemplo de solidariedade aos mais jovens X 0.592 0.006
desanimo

Sobrecarga x cansago 0,707 0
Sobrecarga x desanimo 0,533 0,015
Sobrecarga x falta de privacidade 0,471 0,036
Sobrecarga x irritacdo 0,471 0,036
Sobrecarga x sente compaixado pelo idoso 0,514 0,02
Sobrecarga x sente-se esquecida e confusa 0,492 0,028
Sobrecarga x tristeza pela irreversibilidade da condicdo d¢ 0.707 0
idoso ’

Tristeza pela irreversibilidade da condicdo do idoso 3 1 0
compaixao pelo idoso

Tristeza x agitacao 0,601 0,005
Tristeza x ansiedade 0,596 0,006
Tristeza X cansago 0,638 0,002
Tristeza x compaixdo pelo idoso -0,464 0,039
Tristeza x falta de privacidade 0,698 0,001
Tristeza x falta de tempo para o lazer 0,504 0,023
Tristeza x irritacao 0,503 0,024
Tristeza x sente-se confusa e esquecida 0,596 0,006
Tristeza x tristeza pela irreversibilidade da condi¢do do idoso 0,484 0,039
Ve dependéncia com naturalidade x cuida por amor 0,688 0, 001
Vé dependéncia com naturalidade x senso de auto-realizacao 0,444 0, 050
Vé dependéncia com naturalidade x sente-se proxima ao idoso 0,444 0, 050
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