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SENTIMENTOS, SABERES E FAZERES DO CUIDADOR PRINCIPAL DO IDOSO
COM CANCER
RESUMO

A transi¢do demogrifica no mundo resultou em altera¢cdes no quadro de morbi-mortalidade da
populagdo, caracterizado pelo aumento da incidéncia de doencas cronicas, entre elas o cincer. O idoso
acometido desta patologia, ao enfrentar perdas ndo s6 em nivel fisico, como também emocional e
social, requer maior apoio e atencao da familia. Assim, este estudo tem como objetivo compreender as
representacdes da cuidadora familiar principal sobre o cincer, o cuidado e o idoso; identificar os
aspectos afetivos relacionados com o desenvolvimento do papel de cuidador principal, bem como
identificar seu modo de agir ao cuidar do idoso no dmbito domiciliar. Trata-se de uma pesquisa
qualitativa que utilizou como referencial a teoria das representacdes sociais por considerar que ela vem
ao encontro da necessidade de compreender melhor o universo dos sentimentos, conhecimentos e
acoes da cuidadora principal. As informantes foram quatro mulheres que tinham vinculo familiar com
os idosos, selecionadas a partir dos prontuarios de um ambulatério de oncologia do municipio de
Guarapuava, Parani. A coleta de dados ocorreu no domicilio no periodo de mar¢co a novembro de
2005, utilizando como técnica a entrevista semi-estruturada e como metodologia a observacgdo
participante que se desenvolveu em quatro fases: observacdo primdria ou inicial; observacao inicial
com alguma participacdo; participagdo com alguma observacdo e observacdo reflexiva. Para andlise
dos dados, adotamos o método de andlise temética proposta por Minayo (1999). A participagdo em
varios momentos da vida cotidiana destas cuidadoras possibilitou compreender suas percepcoes e
experiéncias. Os dados estdo apresentados em trés grandes dreas de reflexdo: o que pensam as
cuidadoras principais sobre o cuidado ao idoso portador de cincer; aspectos afetivos envolvidos
no cuidado e o uso de praticas terapéuticas domiciliares. Na primeira drea de reflexdo o processo
de adoecer foi representado a partir das causas identificadas pelas cuidadoras e dos significados que
lhe foram atribuidos: o cancer como ameaca de morte, simbolo da fragilidade humana, antincio de
perdas acumulativas e expressdo dos desejos da pessoa; os significados atribuidos ao cuidado
estiveram relacionados com a motivagdo para perseverar no papel de cuidadora principal e o idoso foi
representado a partir dos vinculos estabelecidos com a cuidadora antes do inicio do processo de
adoecer e posteriormente a perda de independéncia e autonomia. Na segunda drea de reflexdo foram
identificadas as dificuldades para desenvolver o cuidado e os beneficios associados ao papel de
cuidadora principal. Na ultima 4rea de reflexdo, constatamos que, no contexto domiciliar, foram
integradas praticas informais, formais e populares do cuidado. O estudo revelou que as representagdes
sobre o cincer estdo estreitamente relacionadas com as préticas terapéuticas domiciliares e os
significados atribuidos ao cuidado com a percep¢ao das dificuldades e dos beneficios associados ao
papel de cuidadora principal. Foi possivel apreender que no espagco domiciliar sio mobilizados saberes
do senso comum, crengas religiosas e conhecimentos biomédicos. Buscando a integracdo dos
diferentes cendrios do cuidado e percebendo que o sistema formal vem se mantendo a margem das
praticas domiciliares, identificamos a necessidade de que os profissionais de satde desenvolvam a
capacidade de entrar e aprender no mundo daqueles que convivem com o cancer, independente do
qudo doloroso e desafiante isso possa parecer. O contexto do cuidado domiciliar também mostra
alguns desafios éticos ao sistema formal, pois coloca em evidéncia a importincia da participagdo da
familia na decisdo do tratamento do idoso com céncer, j4 que as cuidadoras principais julgam que faz
parte da sua responsabilidade esta participacdo, por outro lado, questiona a interpretacdo de que o
cuidado fornecido pelo sistema formal visa atender as necessidades afetadas do idoso com cancer, pois
na realidade, constatamos que a cuidadora principal necessita procurar recursos na familia, na
comunidade, no sistema formal e popular para atender as demandas de um cuidado integral, o que
revela que nenhum sistema isolado consegue atingir este objetivo.

Palavras-chave: cuidadores; cuidados domiciliares de sadde; cancer; idoso.



FEELINGS, KNOWLEDGES AND PROCEDURES OF THE MAIN CANCER
ELDERLY CARETAKER
ABSTRACT

The demographic transistion in the world resulted in the morbi-mortality population profile alterations,
characterized for the chronic diseases incidence increase, such as the cancer. The elderly people
attacked for this pathology facing losses, not only on the physical and emotional level, but also in the
social one, requires greater support and attention from the family. Thus, this study has as objective to
understand the main family caretaker representations on the cancer, the care and the elderlies; to
identify the related affective aspects with the main family caretaker paper development, as well as
identifying his actions when taking care the elderlies at home. It is a qualitative research that used as
referencial the social representations theory for considering the necessity of understanding the main
catetaker feelings universe, knowledges and actions. The informers were four women who had
familiar bond with the elderlies; they had been selected from a cancer clinic handbooks from
Guarapuava city, in the state of Parana. The data collection occurred at home from March to
November, 2005 period, using as technique the half-structuralized interview and as methodology
participant observation that it was developed in four phases: primary or initial observation; initial
observation with some participation; participation with some comment and reflexive observation. For
data analysis, it was adopted the thematic analysis method proposed for Minayo (1999). The
caretakers’ participation in several moments of the daily life enabled the comprehension of their
perceptions and experiences. The data are presented in three great reflection areas: what the main
caretakers think about the elderly cancer carrier care; affective aspects involved in the care and
the use of home therapeutic practices. In the first reflection area the process of getting sick was
represented from the etiologic caretaker conceptions and from the meanings they were attributed: The
cancer as death menace, the human fragility symbol, accumulative losses and the person
announcement expression. The meanings attributed to the care were related to the motivation to
persevere in the main caretaker role. The elderly was represented from the links established to the
caretaker before the getting sick process beginning and afterwards to the independence and autonomy
loss. In the second reflection area were identified the difficulties for developing the care and the
benefits associated to the main caretaker role. In the last reflection area, it was verified that in the
domiciliate context were integrated informal, formal and popular care practices. The study revealed
that the representations about the cancer are narrowly related to the domiciliate therapeutic practices
and the meanings attributed to the care with the difficulties perception and the benefits associated to
the main caretaker role. It was possible to learn that in the domiciliate space are mobilized knowledges
from the common sense, religious beliefs and biomedical knowledges. Searching for the different care
scenaries integration and perceiving that the formal system comes maintaining in the margin of the
domiciliate practices. It was identified the health professionals need of developing the participating
and learning capacity in the world of those who cohabit with the cancer, independent from the painful
and challenging this situation can seem.The domiciliate care context also shows some ethical
challenges to the formal system, because it puts in evidence the family participation importance in the
elderly cancer treatment decision , so that the main caretakers think that it is part from their
responsibility, on the other hand, they questionate the interpretation from the care supplied by the
formal system aims attend to the cancer affected elderlies needs, because in fact, it was verified that
the main caretaker needs to search resources in the family, in the community, in the formal and
popular system to attend to the demands from an integral care, what reveals that no isolated system
reaches this goal.

Key words: caretakers; health home care; cancer; elderly.



SENTIMENTOS, SABERES Y HACERES DEL CUIDADOR PRINCIPAL DEL
ANCIANO CON CANCER
RESUMEN

La transicion demografica en el mundo provocé alteraciones en el cuadro de morbi-
mortalidad en la poblacidn, caracterizado por el aumento de la incidencia de enfermedades
cronicas, entre ellas el cancer. El anciano portador de esta patologia, al enfrentar pérdidas no
solo en el nivel fisico, sino también emocional y social, requiere mayor apoyo y atencién de la
familia. Asi este estudio tiene como objetivo comprender las representaciones de la cuidadora
familiar principal sobre el cancer, el cuidado y el anciano; identificar los aspectos afectivos
relacionados con el desarrollo del papel de cuidador principal, bien como identificar su modo
de actuar al cuidar del anciano en el ambito domiciliario. Se trata de una investigacion
cualitativa que utiliz6 como referencia la Teoria de las Representacione Sociales por
considerar que ella viene al encuentro de la necesidad de comprender mejor el universo de los
sentimientos, conocimientos y acciones de la cuidadora principal. Las informantes fueron
cuatro mujeres que tenian viculo familiar con los ancianos, seleccionados a partir de los
prontuarios de una policlinica oncolégica del municipio de Guarapuava, Parani. La
recoleccion de datos ocurrié en el domicilio en el periodo de marzo a noviembre de 2005,
utilizando como técnica la entrevista semi estructurada y como metodologia la observacion
participante que se desarrollo en cuatro etapas: observacion primaria o inicial; observacién
inicial con alguna participacion; participacién con alguna observacion y observacion
reflexiva. Para analizar los datos, adoptamos el método de andlisis temdtico propuesto por
Minayo (1999). La paticipacion en varios momentos de la vida cotidiana de estas cuidadoras
posibilité comprender sus percepciones y experiencias. Los datos estdn presentados en tres
grandes dreas de reflexion: lo que piensan las cuidadoras principales sobre el cuidado al
anciano portador de cancer; aspectos afectivos relacionados en el cuidado y el uso de
practicas terapéuticas domiciliarias. En la primera area de reflexién el proceso de enfermar
fue representado a partir de las causas identificadas por las cuidadoras y de los significados
que le fueron atribuidos: el cancer como amenaza de muerte, simbolo de fragilidad humana,
anuncio de pérdidas acumulativas y expresion de los deseos de la persona; los significados
atribuidos al cuidado estuvieron relacionados con la motivacién para perseverar en el papel de
cuidadora principal y el anciano fue representado a partir de los vinculos establecidos con la
cuidadora antes del inicio del proceso de enfermar y posteriormente a la pérdida de
independencia y autonomia. En la segunda drea de reflexion fueron identificadas las
dificultades para desarrollar el cuidado y los beneficios asociados al papel de cuidadora
principal. En la dltima érea de reflexion, constatamos que, en el contexto domiciliario, fueron
integradas practicas informales, formales y populares del cuidado. El estudio revel6 que las
representaciones sobre el cdncer estdn estrechamente relacionadas con las practicas
terapéuticas domiciliarias y los significados atribuidos al cuidado con la percepcién de las
dificultades y de los beneficios asociados al papel de cuidadora principal. Fue posible
apreender que en el espacio domiciliario son mobilizados saberes del sentido comun,
creencias religiosas y conocimientos bio-médicos. Buscando la integracion de los diferentes
escenarios del cuidado y percibiendo que el sistema formal se viene manteniendo al margen
de las practicas domiciliarias, identificamos la necesidad de que los profesionales de la salud
desarrollen la capacidad de entrar y aprender en el mundo de aquellos que conviven con el
cancer, independientemente de cuan doloroso y desafiante eso pueda parecer. El contexto del
cuidado domiciliario también muestra algunos desafios éticos al sistema formal, pues coloca
en evidencia la importancia de la participacion de la familia en la descision del tratamiento del
anciano con cdancer, ya que las cuidadoras principales juzgan que forma parte de su



responsabilidad esta participacion, por otro lado, cuestionan la interpretacién de que el
cuidado suministrado por el sistema formal visa atender las necesidades afectadas del anciano
con cancer, pues en la realidad, constatamos que la cuidadora principal necesita buscar
recursos en la familia, en la comunidad, em el sistema formal y popular para atender a las
demandas de un cuidado integral, lo que revela que ningun sistema aislado consigue alcanzar
este objetivo.

Descriptores: cuidadores; cuidados domiciliarios de salud; cancer; anciano.
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CAPITULO I

1 MINHA APROXIMACAO AO TEMA

Em minha vivéncia profissional, trabalhando na assisténcia ao doente
portador de cancer, sobretudo idoso, deparei-me com situacdes nas quais percebia um abismo
entre as agdes de cuidado propostas e as realizadas, enfocando um saber tecnicista e
fragmentado, que ignorava a necessidade do paciente e da familia de um cuidado integral, que
reconhecesse e valorizasse os conhecimentos, os sentimentos € os fazeres da cuidadora e do
1doso, de forma a respeita-los.

Ao buscar formas de cuidar e de relacionar-me com essas pessoas, sentia
que precisava compreendé-las para assim desenvolver o cuidado integrado ao contexto das
crengas e valores que sdo relevantes para elas; sendo assim, comecei a interessar-me pelos
saberes que fundamentam as escolhas terapéuticas da cuidadora principal; estes saberes,
aceitos socialmente, transcendem as praticas biomédicas. Percebi que esse universo me era
desconhecido e também ignorado pelo sistema formal de saide, o que me motivou a
investigar o cuidado desenvolvido a nivel domiciliar.

O espago do domicilio era uma realidade desconhecida para mim, pois toda
a minha experiéncia profissional limitava-se a &drea hospitalar, o que significava uma
dificuldade para interagir com as cuidadoras principais. Percebi que o contato com a
cuidadora fora da drea hospitalar seria uma grande oportunidade de aquisicio de novos
conhecimentos que poderiam contribuir com a melhor qualidade de nossas praticas de saide.

Reconhecendo que as representagdes sociais sobre a doenga estdo
condicionadas a maneira como as pessoas estdo socialmente organizadas e as formas de
participacdo nos processos culturais, sendo que sdo elas as que influenciam e determinam as

praticas de cuidado individuais e coletivas, senti-me comprometida a desconstruir
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posicionamentos que vinham sendo gestados desde a graduacdo, quando minha preocupagao
principal era em torno de acdes de sauide individualizadas e centradas no contexto técnico-
cientifico.

Ap6s concluida a vida académica, trabalhei em U.T.I durante dois anos.
Naquele tempo a competéncia técnica era superestimada e os aspectos relacionados a
realidade do paciente e de sua familia eram esquecidos; a doenga era priorizada € nosso
contato com o cuidador limitava-se, principalmente, a orientagdes prescritivas com relagao
aos cuidados na enfermaria. Percebi que mesmo cientes das evolugdes relacionadas ao
cuidado, hoje ainda existem dificuldades de construir alternativas ao modelo biomédico.

Para Minayo (1999), nada pode ser intelectualmente um problema, se nio
tiver sido, em primeira instancia, um problema da vida pratica. H4 nove anos atuando em
clinica médica e cirirgica de um Hospital filantrépico, tenho a possibilidade de entrar
diariamente no complexo mundo dos pacientes oncolégicos, onde observo que as praticas de
cuidado estdo centradas no saber e nas decisdes da equipe de saude, nas quais crengas,
valores, desejos, cultura e forma de viver do idoso portador de cancer e de sua familia ndo sdao
levados em conta.

Minhas responsabilidades neste setor sdo voltadas a funcdo assistencial,
administrativa e de ensino. Neste contexto, priorizo o levantamento didrio dos problemas
apresentados pelos pacientes e a realizacdo do plano de cuidados, bem como a assisténcia
direta aos mais graves.

Ao desenvolver assisténcia direta ao paciente, percebi a importancia da
participacdo da cuidadora principal na realiza¢do do cuidado.

Constatei nas cuidadoras alguns comportamentos que demonstravam, num
primeiro momento, a negacdo, seguida de medo e insegurancga relacionados aos cuidados que

eram orientados para serem realizados no domicilio, principalmente quando se tratava de
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procedimentos invasivos como sondas, cuidados com traqueostomia ou colostomias e
curativos.

Num segundo momento, verifiquei com surpresa que, na maioria das vezes,
a cuidadora ndo aderia aos cuidados como recomendados; os mesmos eram adaptados a sua
realidade cultural e novas estratégias eram criadas para enfrentar a situagcdo, sendo que esta
realidade ndo era incorporada ao plano de cuidado no periodo de internag¢do. Esta situacdo
despertou em mim o interesse de conhecer o universo do cuidado no domicilio, especialmente
senti a necessidade de conhecer os sentimentos, as crencas e os valores que caracterizam as
praticas da cuidadora principal.

Presenciei que muitas destas praticas alternativas de cuidado tinham
resultados positivos na qualidade de vida do idoso com cancer e percebi que o bem-estar para
o cuidador, ndo se resume ao estar bem fisicamente, mas aborda também aspectos espirituais,
emocionais, cognitivos e sociais.

Assim, o objetivo geral deste estudo € compreender as representacoes
sociais do cuidador familiar principal sobre o cuidado do idoso com céncer, para contribuir
com a aproximacao do contexto formal, informal e popular de cuidado.

Para delinear este objetivo e partindo do pressuposto de que o cuidador
desenvolve suas prdticas a partir de suas representacdes sobre o processo de adoecer, de
conhecimentos relativos a sua cultura e da apropriacdo e reinterpretacdo de conhecimentos do
saber médico oficial (entendido como saber dos profissionais da drea da saude), a questdo
norteadora desta pesquisa €: qual o significado do processo de cuidar de um idoso com cancer
atribuido pelo cuidador familiar principal?

Para detalhar esta questdo, foram elaborados os seguintes objetivos

especificos:
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Identificar as representa¢des do cuidador principal sobre o cancer, o cuidado
e 0 1doso;

Identificar os aspectos afetivos relacionados com o desenvolvimento do
papel de cuidador principal;

Identificar o modo de agir do cuidador principal no cuidado do idoso com

cancer no espago domiciliar.
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CAPITULO I1

2 BUSCANDO RESPALDO NA LITERATURA

2.1 O envelhecimento na perspectiva demografica e epidemiolégica

No mundo todo constata-se o envelhecimento populacional, pois os idosos
constituem a parcela da populacdo que mais cresce.

Mais da metade deles vive em paises em desenvolvimento, onde os
programas sociais, politicos e econdmicos ainda nao responderam aos desafios gerados pelo
envelhecimento populacional (MARQUES, 2004).

Enquanto nos paises desenvolvidos o aumento da expectativa de vida vem
acontecendo ha muitos anos, como conseqiiéncia de melhores condicdes de vida da
populacdo, urbanizacdo planejada adequadamente, avancos nas dreas da sadde, habitagdo,
saneamento, meio ambiente, nutricdo e trabalho; nos paises em desenvolvimento este
fenomeno vem sendo observado desde 1960, relacionado a queda das taxas de natalidade e
mortalidade, conseqiiéncia de campanhas sanitdrias, de vacina¢do e de ampliacdo da atengao
médica na rede publica, que ndo foram acompanhadas de transformagdes estruturais que
garantissem melhores condi¢cdes de vida (MATHIAS, 2002).

Segundo Kalache; Veras e Ramos (1987), em 2020 haverd no mundo 975
milhdes de idosos, sendo que aproximadamente 80% do crescimento desta faixa etdria
acontecerd em paises do terceiro mundo. Nesse mesmo periodo, o Brasil terd quase 30

milhdes de idosos, sendo o sexto pais do mundo em populagao idosa.
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Dados do censo populacional de 2000, realizado pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica, mostram que o total de pessoas com mais de 60 anos residentes no
Brasil naquele ano, era de aproximadamente 15 milhdes, das quais 809.431 residiam no
Parand, o que corresponde a aproximadamente 10% da populagao deste estado (IBGE, 2004).
Em Guarapuava e regido, municipios que constituem a 5* Regional de Satde, a populacdo
total € de 457.533 habitantes, sendo que 29.974, ou seja, 6,55%, sao idosos com 60 anos ou
mais (CONSELHO ESTADUAL DOS DIREITOS DOS IDOSOS, 2001).

O aumento da populacdo idosa estd sendo acompanhado por um importante
acréscimo nos anos de vida. Na regido sudeste, a esperanga de vida ao nascer em 1940 era de
43,5 anos, estima-se que em 2020 sera de 75,5 anos (CHAIMOWICZ, 1997).

O fenomeno do envelhecimento, conforme explica Jacob Filho (2005), traz
conseqii€éncias, nao s para o individuo, como também para a sociedade e merece atengao
especial dos profissionais que se dedicam ao cuidado com idosos.

A este respeito, observam-se implicagdes politicas, sociais € econdmicas: 0
estatuto do idoso; a formulacdo, ainda timida, de politicas de sadde visando atender as
demandas desta faixa etdria, como também o aumento de investimentos na educagdo e
formulacdo a nivel estadual e municipal de programas de assisténcia integral especificos para
1dosos.

Segundo Marques (2004), esta preocupacdo com o envelhecimento e suas
conseqiiéncias tem levado os profissionais de saide a atuarem de forma interdisciplinar,
visando resgatar a autonomia e independéncia do idoso e melhorar as condi¢cdes de vida na
velhice. Porém, constatamos que o trabalho € multidisciplinar e ndo interdisciplinar, pois ndao
se abordam as questdes da velhice com objetivos comuns, nem se planejam intervencdes

conjuntas, o que nao caracteriza um cuidado integral e articulado.
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A integracao de recursos torna-se indispensavel para abordar o problema do
envelhecimento, pois, segundo Veras et al. (2004), os servigos de saide ainda ndo tém
condic¢des estruturais adequadas para atender as necessidades dos idosos, o sistema de saide €
desorganizado e a resolutibilidade € baixa. Além desta realidade, os idosos enfrentam o
problema da falta de informagdo sobre seus direitos, a dificuldade de acesso aos servicos de
saude, o preconceito e o despreparo dos profissionais para atender suas necessidades.

Do ponto de vista biolégico, a velhice é caracterizada pelo declinio das
funcdes organicas e dos sistemas. E um processo natural, progressivo e irreversivel que
provoca modificacdes morfoldgicas, fisioldgicas e bioquimicas que se manifestam em
mudancas corporais externas, como flacidez muscular, rugas na pele, branqueamento do
cabelo, entre outros; e internos, como alteragdes no metabolismo basal e funcionamento
irregular de 6rgdos vitais, principalmente coragio, rins e pulmdes JORDAO NETTO, 1997).

Estas transformacdes organicas e funcionais afetam a capacidade que cada
individuo tem para adaptar-se ao meio ambiente, tornando-o mais vulnerdvel frente as
doencas e culminado com sua morte. Os mecanismos do processo de envelhecimento ainda
sdo pouco conhecidos, considera-se que alguns dos fatores associados sdo os padrdes
genéticos, os quais determinam a duragdo méxima da vida humana (em torno de 115 anos); os
radicais livres, que provocam alteragdes celulares e teciduais proprias do envelhecimento,
devido as reacdes com enzimas, lipidios, coldgeno, hormodnios, dcido desoxirribonucléico
(ADN) e 4cido ribonucléico (ARN); o declinio da imunidade celular e humoral que facilitaria
maior incidéncia de doencas; alteracdes nas moléculas de coldgeno que afetariam a
permeabilidade e os processos de difusdo na membrana celular, resultando na troca
insuficiente de nutrientes entre a célula e vasos sanguineos (CARVALHO FILHO;

PAPALEO NETO, 2000).
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Na perspectiva social, o envelhecimento estd relacionado com a perda de
autonomia e independéncia, limitando a capacidade de autocuidado, comprometendo a
qualidade de vida e gerando relacdes de dependéncia que interferem nos processos de
interacdo social. Segundo Paschoal (2000), a autonomia pode ser definida como a capacidade
de decisao e de comando e pode ser mantida mesmo quando o individuo é dependente.
Entende-se por dependéncia o estado em que o idoso € incapaz de funcionar fisica ou
mentalmente sem a ajuda de outra pessoa.

A qualidade de vida na velhice estd diretamente relacionada com os
principios de autonomia, de autodeterminacdo e de independéncia; por isso nao devem ser
poupados esforcos em nivel de politicas sociais e de satide, para manter e, se necessario,
restaurar estes principios.

Para Zimerman (2000), os aspectos sociais relacionados com o
envelhecimento estdo determinados pela diminuicdo da capacidade de adaptagdo as
mudancas, pois vivemos num momento histérico onde os avangos tecnoldgicos e a constru¢ao
de novos conhecimentos determinam transformacdes muito rdpidas em nossa sociedade, que
exigem a introdu¢do de novos conceitos € maneiras de viver como também uma grande
flexibilidade, caminhos que o idoso nem sempre pode percorrer. A conseqiiéncia deste fato €
sua marginalizacdo social.

Observam-se modificagdes no status social e no relacionamento do idoso
com outras pessoas como conseqiiéncia dos seguintes fatores: crise de identidade,
desencadeado pela perda de papéis sociais; mudancas de papéis no seu meio familiar e
comunitdrios, que exigem capacidade de adaptacdo; aposentadoria, freqlientemente
insuficiente para atender suas necessidades e que pode estar acompanhada de um sentimento
de inutilidade que acaba mergulhando o idoso no isolamento e na depressdo; perda de amigos

e parentes, como também, de condi¢do econdmica que faz com que o idoso sinta-se sem
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referencial, sem rumo; e diminuicdo de contatos sociais em funcao da tendéncia individualista
de nossa sociedade, onde cada um, preocupa-se em conquistar seu espaco subestimando a
importancia dos encontros interpessoais (ZIMERMAN, 2000).

Junto com as transformagdes corporais e sociais, as pessoas, ao envelhecer,
apresentam mudangas psicoldgicas como baixa auto-imagem e auto-estima, alteracdes
afetivas e mentais e dificuldade de enfrentar novas situagdes, que requerem apoio, ja que €
necessdrio trabalhar, tanto com perdas organicas como afetivas e planejar o futuro adaptando-
se a novos papéis. E importante ressaltar que a velhice é um periodo de crise, de transicio e,
portanto, nao basta aceitd-la, é necessario enfrentd-la. Uma postura passiva caracterizada pelo
simples ajustamento do individuo a nova situagdo, contribui com a perpetuagcao do sistema
social vigente, onde o velho € discriminado (J ORDAO NETTO, 1997).

Assim sendo, o envelhecimento populacional observado a nivel mundial é
determinado pelo fato de que a faixa etdaria dos 60 anos ou mais € a que mais cresce em
termos proporcionais. Esta transicio demogriafica vem acompanhada de uma transi¢do
epidemioldgica caracterizada pela prevaléncia de doencgas cronicas, entre elas o cancer.

Segundo Bauer et al. (1991) 80% dos casos de neoplasias em idosos sao
diagnosticados tardiamente, quando os recursos disponiveis para o tratamento SA0 €scassos;
esta situacdo limita as esperancgas de vida, contribui com a deterioracdo da auto-imagem do
1doso e sustenta a representacao de que o cancer é uma doenca incurdvel.

Convém lembrar que o progndstico de fatalidade é associado ao cancer por
ser uma doenca considerada “maligna”. Esta representacdo had tempos estd no palco das
reflexdes dos homens, que procuram significados e explicacdes para ela, de forma que possam

encontrar ou estabelecer relagdes de causa e efeito.
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2.2 O desafio de gerenciar uma doenca cronica.

Segundo a Organizagao Mundial de Saude (2002), 60 % do 6nus decorrente
de doencgas no mundo € determinado por problemas cronicos; estima-se que em 2020, nos
paises em desenvolvimento, esta taxa serd de 80 %. Neste contexto, a aderéncia ao tratamento
¢ de apenas 20% e o sistema de saide ndo possui planos para administrar as condi¢des
cronicas, limita-se a tratar os sintomas quando aparecem. Estas doencas tém em comum o fato
de serem de curso prolongado, exigirem mudangas no estilo de vida e gerenciamento de saide
por um longo periodo. O aumento de sua incidéncia estd relacionado a maior expectativa de
vida e ao envelhecimento populacional.

A transicdo demografica resultou em alteracdes no quadro de morbi-
mortalidade da populagdo, caracterizado pelo aumento da incidéncia das doencas cronico-
degenerativas. As mais comuns sdo as doencas cardiovasculares, neoplasias, diabete mellitus
e doencas respiratorias, entre outras (MATHIAS, 2002).

Os casos de cancer estdo aumentando em todo o planeta; dos 9 milhdes de
novos casos estimados anualmente, mais da metade encontram-se em paises em
desenvolvimento. Na maioria das vezes, quando o diagnéstico € realizado, a intervengdao
possivel s6 € paliativa, pois o diagnéstico tardio limita as possibilidades de cura INSTITUTO
NACIONAL DO CANCER, 1997).

Por outro lado, a pégina eletronica do Datasus (2004) informa que pessoas
com mais de 60 anos respondem por 6,67% das internagdes por neoplasias nos hospitais do
Parand; esta patologia é a segunda causa de mortalidade nesta faixa etdria, sendo precedida
pelas doencgas cardiovasculares.

Estima-se que a mortalidade por cancer continue a crescer em muitas

regides do mundo. No Brasil, nas ultimas décadas, o cincer tem se tornado um relevante
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problema de saide publica, principalmente na regiao sul, onde encontramos taxas elevadas de
6bitos por neoplasias (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 1997).

A Organizacdo Mundial da Saidde considera que as estratégias necessarias
para a abordagem desta patologia sdo: a preven¢ao primdria, a detec¢do precoce, intervencoes
adequadas para a cura e o alivio da dor (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1987).

Como ja referido anteriormente, o diagnéstico de cancer em idosos
geralmente € tardio, dificultando o tratamento. Fitch et al. (1997), consideram que esta
situac@o € decorrente do desconhecimento dos profissionais e do fato de que as queixas dos
idosos geralmente sdo subestimadas, ji4 que os sintomas (fadiga, inapeténcia, dor)
freqiientemente sdo associados as alteracdes da idade. A dificuldade de diferenciar o
envelhecimento normal (senescéncia) do patolégico (senilidade) estd em delimitar se um
determinado sinal ou sintoma é um trago caracteristico das transformagdes organicas
morfoldgicas e funcionais que acontecem com o passar dos anos ou se € indicio de alteracdes
que podem acometer a satide do idoso.

Com relagdo ao tratamento do cancer, um estudo desenvolvido por Toledo e
Diogo (2003) demonstrou que as dificuldades encontradas pelos pacientes foram: acesso aos
servicos médicos limitado pela distancia da residéncia e auséncia de meio de transporte;
escassez de recursos financeiros que impedem obtencdo da medicacdo e alimentos prescritos e
auséncia de apoio de um cuidador que os ajude.

Arantes e Mamede (2003) em uma pesquisa sobre participacdo de paciente
com cancer em seu tratamento, observaram que dentro do modelo biomédico nado € levado em
conta o direito do paciente de decidir sobre sua vida e sua saide, evidenciando o desrespeito
ao exercicio da autonomia. A participagdo limitou-se a receber explicacdes sobre os
procedimentos que o médico considerava serem apropriados, destacando que os pacientes nao

tinham acesso a informacdes para poder opinar, aceitar, recusar ou argumentar sobre o
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tratamento, € que, quando questionavam a conduta médica ou manifestavam seu desejo de
participar no seu tratamento, eram considerados “pacientes dificeis”.

Surge aqui um novo aspecto com relacdo ao cancer em idosos: a urgéncia de
valorizar e considerar o gerenciamento do cuidado pelo individuo doente e sua familia. A
necessidade de ampliar os horizontes do cuidado fica visivel quando observamos que o
modelo biomédico ndo consegue responder aos desafios impostos pela doenga, fazendo-se
necessario reconhecer que individuos e suas familias sao sujeitos ativos no cuidado e que sua
participacdo € de vital importancia.

A Organiza¢ao Mundial de Sadde (2002) considera que o modelo de saide
dominante estd organizado para atender casos agudos e necessidades imediatas e ndo estd
conseguindo dar conta dos problemas gerados pela ascensao das condi¢des cronicas.

Entre os novos conceitos adotados por esta instituicio destaca-se a
necessidade de deixar de ver o paciente como um participante passivo no tratamento,
passando a ter papel fundamental no gerenciamento de seu problema de sadde, juntamente
com sua familia e com os profissionais de saudde.

Esta nova estratégia para a abordagem da doenca cronica estd alicercada,
conforme a Organizacio Mundial da Sadde (2002, p. 74), nos seguintes principios
considerados essenciais:

1- Mudanga de paradigma no sistema de saide com o intuito de
redirecionar as praticas biomédicas dominantes;

2- Gerenciamento do aspecto politico da saide que incluam a
participacdo do paciente, da familia e da comunidade;

3- Desenvolvimento de um sistema de saide integrado que permita
articular fazeres e saberes dos diferentes cenarios (comunidade, familia,
prestadores de servigos);

4- Alinhamento das politicas setoriais para a satide para permitir que os
principios de saidde sejam respeitados nas praticas de trabalho, na atividade
agricola, na educacdo e na legislacao;

5- Melhor aproveitamento dos recursos humanos do setor saude,
capacitando-os para a constru¢cao de um novo modelo de atencdo e aquisi¢cdo
de habilidades para administrar as condi¢des cronicas;

6- Focalizacdo do tratamento da doenga cronica no paciente e na familia,
enfatizando o papel central e a responsabilidade destes no que diz respeito a
promocao da prdpria saide e fornecimento de apoio aos pacientes cronicos
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além do sistema oficial de satdde. Este apoio incluiria recursos do ambiente
doméstico e da comunidade, os quais podem preencher as lacunas deixadas
pelo sistema de saide formal.

7- Finalmente, o dltimo principio ressalta a necessidade de enfatizar a
prevengao da doencga cronica e suas complicagdes através de mudangas no
estilo de vida e no comportamento didrio.

Esta proposta ressalta a importancia do sistema de cuidado familiar, pois é
neste espaco que se constréi um mundo de simbolos, significados, valores saberes e praticas,

visando ao bem estar de seus membros (ELSEN, 2002).

2.3 O sistema de cuidado familiar

Kleinman, (1980) assinala que em qualquer organizagdo social existem trés
alternativas de cuidado no processo satde doenca: informal, popular e profissional. A op¢ao
por um determinado tipo de tratamento estd fortemente embasada nas representagdes sociais
sobre o processo satde-doenca do grupo familiar e no sistema de crencas sobre estrutura e
funcionamento do corpo.

A alternativa de cuidado informal abrange o auto-tratamento, a auto-
medicacdo, praticas de saide aconselhadas por parentes, amigos, vizinhos e grupos de auto-
ajuda. Neste contexto, o principal agente de cuidados € a familia. A alternativa informal €
constituida por um conjunto de crengas relacionadas com o bem estar e a saide. Geralmente,
cada grupo cultural possui uma série de normas e de comportamentos considerados corretos
para prevenir as doencas. Estes incluem crencas sobre os tipos de alimentos sauddveis, a
maneira apropriada de viver, de vestir-se, trabalhar e relacionar-se. A maioria dos tratamentos
nesta alternativa ocorre entre pessoas ligadas por lagcos de parentesco, amizade, residéncia em
comum ou associacdo religiosa, ou seja, sdo pessoas que partilham conceitos e condutas na

definicdo e no tratamento da doenca (HELMAN, 2003).
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A alternativa popular diz respeito a religiosidade e aos diferentes tipos de
curandeiros e seus métodos especificos de tratamento e cuidado. Segundo Medeiros (1997),
estas alternativas englobam qualquer forma de tratamento que esteja fora do espaco da
medicina oficial, ¢ também conhecida como medicina “marginal”’, porque geralmente &
praticada por pessoas que nao tém formacdo na area da satde. A autora ressalta que estas
praticas ja existiam ha centenas ou milhares de anos antes que a medicina oficial, que tem
apenas trezentos anos de idade.

Para Laplantine (1991), o que caracteriza as praticas de cuidado popular € a
relacdo de proximidade fisica com o doente, pois nesta alternativa o toque € muito importante,
como também o € a percepcao abrangente do doente e da terapia, onde a pessoa € abordada
integrada ao seu meio ambiente e a sua cultura.

Segundo Kreutz et al. (2004), as praticas populares e informais de cura
persistem em nossa sociedade, tanto no meio rural como no urbano, constituindo-se em uma
alternativa a medicina oficial. Podem ser consideradas estratégias de cura soliddrias e de facil
acesso pelo baixo custo e que fazem parte do cotidiano das pessoas.

Para Oliveira' (1983 apud KREUTZ et al., 2004), € nas praticas de cuidados
populares que a cultura de um dado grupo social afirma-se, pois os sistemas de classificacdo
das doengas, a interpretacdo dos sinais e sintomas e as estratégias de cura sdo frutos da
compreensdo que esse grupo tém da vida, do mundo, das necessidades, dos valores e das
relagdes sociais, estas concepgdes possuem significados sélidos e verdadeiros que sdo o fio
condutor da vida em comum daquele grupo.

O sistema profissional € definido como o servi¢o de cuidado oferecido por
pessoas capacitadas através de programas de estudos profissionais e formais abrangendo o

saber biomédico (HELMAN, 2003).

"OLIVEIRA, E. R. de. Doenca, cura e benzedura: um estudo sobre o oficio de benzedeira em Campinas. 1983.
2v. Dissertacdo (Mestrado) - Intstituto de Filosofia e Ciéncias Humanas, Universidade Estadual de Campinas,
Campinas, 1983.
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Segundo Menéndez (2003), o modelo biomédico, embora criticado e
questionado, estd em ampla expansao; prova disso € que ainda predomina na pesquisa médica
a abordagem do processo saude-doenca numa perspectiva biologicista; em que a
administracdo de medicamentos continua sendo a principal estratégia de atencdo a saide. Na
relacdo dos profissionais de satide com a populacdo, o saber formal predomina, de forma
onipotente e unilateral, sobre o saber informal e popular. Geralmente na relacdo profissional-
paciente, a subjetividade deste ultimo € negada; ndo sdo considerados suas acgdes, reagdes,
crengas, cultura e saberes.

Infelizmente ainda ndo existem, nos sistemas de saide formais, estratégias
que valorizem e fomentem a integracao de conhecimentos e praticas de cuidados populares e
informais. Andrade (1996) constatou que no processo do cuidado familiar, o grupo de
cuidadores pesquisados recebeu apoio da rede formal e informal, mas ndo existia articulagao
suficiente entre elas, e desta forma a eficdcia do cuidado ficou prejudicada.

Evidentemente ndo podemos negar os aportes da biomedicina, mas é
necessario buscar caminhos que nos permitam integrar os conhecimentos e priticas médicas a
outras formas de atencdo a saude, desenvolvidas a partir de diversas fontes de conhecimentos
e de fatores culturais.

Neste sentido, um estudo desenvolvido por Zago et al. (2001), que analisa a
visdo do paciente com cancer e sua familia sobre o processo de adoecer, demonstrou que
existe uma estreita relacao entre cultura, crencas e cuidados, onde as experi€ncias pessoais, 0s
recursos familiares e sociais tornam-se uma forte referéncia para tomar decisdes durante o
curso da doenca.

Para Andrade (1996), o cuidado familiar é fortalecido pela rede de suporte

informal na medida em que esta corresponde as necessidades ndo satisfeitas pelo sistema
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formal de saide. Com este recurso, a familia reforca sua capacidade de organizagao,
desenvolve autonomia e cria novas maneiras de gerenciar a doenga cronica.

Ao estar inserida num contexto sécio-cultural especifico, a familia constréi
a partir deste e de suas interagdes intra e extra-familiares um conjunto de valores,
significados, praticas e saberes que definem o cuidado familiar. Visando ao bem estar de cada
individuo e do grupo, o cuidado nao é fragmentado, a0 mesmo tempo em que atende as
necessidades individuais de cada um também se preocupa com o bem-viver da familia como
um todo (ELSEN, 2002).

Menéndez (2003), afirma que os cuidados desenvolvidos durante o processo
satude-doenca no seio das familias sdo principalmente de natureza cultural, fundamentados em
conhecimentos transmitidos de geracdo para geracdo, em praticas sociais e na re-significagao
do saber biomédico. Este tipo de acdes de cuidado foi denominado pelo autor de ‘“‘auto-
atencdo”, e este conceito refere-se as representacdes e praticas que sdo utilizadas pela
populacdo, seja no ambito familiar ou social, sem a interferéncia direta e intencional do saber
biomédico, para diagnosticar, explicar, atender, controlar, aliviar, tolerar, curar ou prevenir os
problemas que afetam sua saude.

A “auto-aten¢do” faz referéncia ao exercicio da autonomia do paciente e sua
familia no que se refere ao cuidado, isto ndo significa que o saber biomédico ndo esteja
presente, pois ele é uma das referéncias utilizadas ao desenvolver acdes de cuidado
(MENENDEZ, 2003).

Entretanto, a caracteristica principal da “auto-atencdo” € que € constituida
pelas representacdes sociais sobre o processo saude-doenca e suas praticas de cuidado,
sofrendo influéncias do saber informal, popular e formal, respondendo as necessidades
subjetivas do grupo familiar. E condizente com sua condigdo social, é acessivel do ponto de

vista econ0mico, permite o exercicio da autonomia e abrange a vida em todos 0s seus
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aspectos e na sua relacdo com o meio ambiente e o contexto sdcio-econdmico-cultural
(MENENDEZ, 2003).

O termo ‘“auto-atencdo” ndo € considerado equivalente a “auto-cuidado”,
pois este ultimo possui uma forte conotacdo biomédica ao fazer referencia a acdes
desenvolvidas para prevenir e tratar problemas de saide em uma perspectiva marcadamente
individualista, enquanto a “auto-aten¢ao” € de caréter basicamente grupal e social. Contudo, o
auto-cuidado estd incluido na “auto-atenc¢ao” (MENENDEZ, 2003).

Ao analisar a relacdo da “auto-atencdo” com o saber biomédico, observamos
na literatura momentos de desvalorizacdo e outros de integracdo. Este processo fica evidente
em estudo desenvolvido por Andrade (1996) sobre o cuidado ao idoso com seqiiela de
acidente vascular cerebral, onde o sistema de saide formal, que em suas bases tedricas de
acdo considera como uma das estratégias a educacdo para o auto-cuidado, mostrou-se
ineficiente neste sentido, ja& que nao foram fornecidas orientacdes adequadas para cuidados
especificos como curativos e medicacdo. Nao houve acompanhamento domiciliar e na relagdao
dos profissionais de satide com o idoso e seu cuidador, prevalecendo o ponto de vista do
médico. Foi priorizada a consulta médica e ndo houve interesse em conhecer aspectos sdcio-
culturais do doente e sua familia; esta realidade mostra o saber biomédico excluindo e
marginalizando a “auto-atencao”.

Compreendemos que o cuidado ndo € decifrdvel dnica e exclusivamente
pelos profissionais de satde, necessitamos considerar as crengas e praticas do cuidador
principal. Waldow (1998) ressalta que o cuidado estd associado a expressdes como:
preocupacdo, consideracdo, interesse, afeicdo, importar-se, proteger, gostar, atencao,
responsabilidade, imaginar, pensar, apoiar e ajudar. A autora também assinala os significados

relacionados com os termos “cuidar” e “cuidado”: “O termo ‘“cuidar” d4 a conotacdo de
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dinamica, pensada, refletida e o termo cuidado d4 a conotagcdo de responsabilidade e zelo”
(WALDOW, 1998, p. 107).

Enquanto o termo “assistir” denota observar, acompanhar, favorecer e
auxiliar sem necessariamente implicar responsabilidade, interesse, amor e envolvimento. Ao
prestar assisténcia podemos fazé-lo apenas no sentido de cumprir uma obrigagdo (WALDOW,
1998). Constatamos que em nossas praticas, tem predominado a postura de assistir e ndo de
cuidar.

Ao conviver com um idoso em situacdo de risco, a familia percebe que o
sistema profissional pode ajudd-la a encontrar caminhos que facilitem a administracdo de
cuidados efetivos, porém o sistema formal mostra-se impositivo, pouco soliddrio e
desumanizado. Segundo Soares e Lunardi (2002), apesar dos avangos cientificos, relacdes
mais simétricas entre o sistema de saide e os usudrios ndo t€ém avancado o suficiente por
continuar predominando uma relacao verticalizada, paternalista e autoritaria.

A autonomia do ser humano € um dos aspectos éticos que devem ser
respeitados na relacdo do sistema formal com o familiar. Assim sendo, a familia pode agir de
acordo com seus valores, escolher o que considera melhor para seus membros, pode optar e
decidir, dentre as alternativas de tratamento que dispde, por aquela que considera mais
apropriada. Cabe ao sistema formal de satide respeitar a liberdade de escolha e fornecer as
informacdes necessdrias, tendo presente que na medida em que a familia exerce sua
autonomia, estard também construindo sua cidadania.

Para Foucault (1990), as relacdes no exercicio da medicina sdo paternalistas.
Os profissionais da drea da saide reconhecem-se como responsaveis pelas pessoas doentes e
exigem deles adesdo as condutas prescritas € negacdo de si, j4 que ndo sdo reconhecidos os
diferentes saberes nem modos de ser e viver. Desta forma, decidem tratamentos sem consultar

o doente e sua familia, acreditando que s6 eles s@o os que sabem o que € melhor.
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E evidente que a transformacio desta relacdo assimétrica passa pela
compreensdo de como a familia vivencia o processo satide-doenca e pelo reconhecimento dos
saberes e fazeres que caracterizam os sistemas informais e populares de cuidado, como
também pela integracdo destes ao sistema formal. O elemento chave neste processo € a
comunicacdo. Neste sentido, freqlientemente, nds, profissionais de saude, supervalorizamos o
“fazer” em detrimento da interacdo, da troca de experiéncias e de informacao. Esta falta de
reconhecimento da importancia dos conhecimentos desenvolvidos no contexto sécio-cultural
impede que as praticas de cuidado familiar encontrem espaco para serem divulgadas
(SOARES; LUNARDI, 2002).

Menéndez (2003) assinala que dentro do sistema formal de satide existem
iniciativas com o objetivo de integrar e aproximar o saber biomédico a rede informal e
popular, como por exemplo, os estudos desenvolvidos em torno ao uso de ervas medicinais.
Entretanto a articulagdo destes saberes é muito mais significativa no seio familiar, pois ao
enfrentar o processo saude-doencga, geralmente todas as alternativas de cuidado sdo utilizadas.

O conjunto das a¢des de cuidados desenvolvidos pelo paciente e sua familia
revelam a existéncia de conhecimentos a respeito das doengas como também a habilidade de
implementar tratamentos no ambito doméstico. Neste contexto, é relevante a capacidade de
articular acdes de cuidado a partir das representacdes sociais sobre satde e doenca e de

adaptar a sua realidade as diferentes formas de atengio a saide (MENENDEZ, 2003).

2.4 O cuidador familiar principal

Concordamos com Colliére (1996, p. 95), quando afirma que “o cuidado
encontra-se na prépria raiz da histéria das mulheres, pois é ao redor do cuidado que a

principal parte do destino das mulheres esta tecido”.
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Ao longo da histéria, a figura feminina tem sido associada a rede de
cuidados familiares e comunitdrios como se fosse uma tarefa implicita do ser mulher ou um
dever moral invisivel. Ao mesmo tempo, estas atividades tém sido desvalorizadas e até ja
foram condenadas pelo poder oficial, por serem consideradas perversas e indesejdveis. Esta
realidade € a raiz cultural do cuidado domiciliar; ela fundamenta o status da cuidadora e
determina que socialmente seja atribuida a mulher a responsabilidade pelo cuidado da casa,
das criancas, dos doentes e dos idosos. Através das praticas de cuidado, a mulher foi
desenvolvendo um conjunto de conhecimentos sobre o corpo e suas reacdes, meio ambiente,
condi¢cdes climdticas, como também sobre uso de plantas medicinais. Mesmo sendo
oficialmente desprezados, estes conhecimentos tornaram-se as bases da medicina formal
(COLLIERE, 1996).

Consideramos, neste estudo, cuidadora familiar principal aquela mulher que,
morando com o idoso portador de cancer, € responsavel diariamente pelo cuidado domiciliar,
enquanto cuidador secundario é aquele que assume casualmente este compromisso.

Caldas (1998), ao definir o cuidador principal, utiliza como critério o nivel
de responsabilidade pelo cuidado domiciliar; assim sendo, o cuidador secundario assume
eventualmente esta responsabilidade e o cuidador principal € referéncia constante na pratica
do cuidado domiciliar. Segundo Cereser (2002), este papel costuma ser desenvolvido pela
mulher, principalmente a esposa, mae ou filha, como se fosse uma obrigacdo atrelada ao ser
feminino, e exige qualidades especiais como capacidade de tomar decisdes, dedicacdo e
disposi¢cdo. Ainda para esta autora, o papel de cuidadora principal pode trazer o 6nus da
rendncia a projetos de vida pessoais € o beneficio da gratificacio de exercer um papel
considerado importante no contexto familiar.

Percebemos que as praticas de cuidado da cuidadora principal sdo norteadas

por saberes que ndo se limitam ao campo biomédico. Minayo (1999), afirma que as
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representacdes sociais sobre o processo saude-doenca determinam condutas terapéuticas
concretas em cada grupo social, as quais sdo condizentes com sua visdo de mundo e de
homem, e apesar de reconhecer o poder do sistema formal e de subordinar-se a medicalizagdo,
utilizam como marco referencial as praticas populares de cuidado, as experiéncias do dia-a-
dia e o senso-comum.

Assim sendo, Capra (1982), assinala que no senso popular a doenga é um
distirbio da pessoa como um todo, abrangendo seu corpo, sua mente, sua auto-imagem, sua
dependéncia do meio ambiente fisico e social e suas concepgdes religiosas. Por tanto, as
praticas de cuidado ndo se restringem a aspectos bioldgicos, pois as escolhas terapéuticas
visam mobilizar forcas capazes de atuar sobre os distintos niveis que foram afetados. Isto
motivou a desenvolver o presente estudo com o intuito de verificar se isto realmente ocorre.

Do ponto de vista do senso comum, o cuidar do outro estd contextualizado
no espaco privado do lar, sendo assim responsabilidade feminina, o espago publico pertence
ao homem. Esta representacdo estd relacionada com a manuten¢do de relagdes assimétricas
que perpetuam desigualdades sociais e a submissao feminina. A mulher assume o cuidado do
idoso doente a partir de valores éticos e religiosos associados a representacdo de que esta
funcdo € uma obrigacdo feminina. Este papel pode ser fonte de gratificacdo, ja que permite a
visibilidade do valor desta mulher cuidadora como também o reconhecimento externo por
parte da rede informal (KARSCH, 2004).

Os significados atribuidos ao papel da cuidadora principal sdo revelados em
expressoes como: “fazer pelo outro”; “proteger a pessoa cuidada”; “ficar com a pessoa
cuidada”; “preocupar-se com o outro”; ‘“controlar (observando alteracdes, ficando atenta,
olhando) a pessoa cuidada”. Porém, o papel de cuidadora pode ndo ter sido escolhido e sim

assumido e aprendido por imposi¢des familiares e sociais, tornando-se assim, fonte de
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sofrimento e de frustragdo; ainda assim, geralmente estas mulheres apegam-se a este papel
como o mais importante no contexto da familia (PERRACINI; NERI, 2002).

Um estudo desenvolvido por Andrade (2001), que investiga o suporte ao
sistema de cuidado familiar do idoso com acidente vascular, revelou que todos os cuidadores
principais eram do sexo feminino, e que os mesmos enfrentavam dificuldades relacionadas a
falta de possibilidade de dividir tarefas com membros da rede informal de cuidado, com a
complexidade cada vez maior dos cuidados prescritos pela rede formal, com problemas
financeiros, falta de informacdo, e com o acimulo de papéis, pois as cuidadoras principais
também desenvolviam atividades domésticas, cuidados com os filhos e algumas trabalhavam
fora do lar.

Ainda, este mesmo autor, afirma que € possivel compreender o contexto do
sistema de cuidado familiar na medida que nos inserimos nessa realidade, compartilhando
experiéncias, conhecimentos e sentimentos com o cuidador principal. Trilhar este caminho
coloca em relevo ndo s6 a figura do cuidador, como também descortina os diferentes modelos
de cuidado que surgem da integracio de conhecimentos das redes informais, formais e
populares. Estes modelos desenham uma nova realidade onde predomina a abordagem

holistica do ser humano e a integracio dos diferentes cendrios de cuidado.
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CAPITULO III

3 FUNDAMENTACAO TEORICA

3.1 A teoria das Representacoes Sociais

O caminho escolhido para a abordagem de nossa pesquisa é o conhecimento
dos significados em torno da pratica de cuidado desenvolvida pelo cuidador principal do idoso
portador de cancer. Assim sendo, utilizamos um suporte tedrico que nos oferece um caminho
para a compreensao do sistema de cuidado familiar a partir da vivéncia do cuidador principal.
Este estudo foi desenvolvido no campo das representacdes sociais, pois elas sao um
instrumento eficaz para compreender significados e captar o modo de pensar, sentir e agir
relacionados ao cuidado do idoso portador de cancer.

A Teoria das Representacdes Sociais foi introduzida por Moscovici, em
principio, dentro da Psicologia Social, mas a medida que foi sendo desenvolvida adquiriu um
cardter multidisciplinar.

Quando, em 1961, Moscovici propds a no¢do de representacdo social, seu
objetivo era estudar o universo do senso comum, entendendo este como o conjunto de
opinides construidas sobre um determinado objeto social. Posteriormente, afirmou que as
representacdes sociais sdo maneiras de se conhecer o mundo, mediante um processo dialético
entre as necessidades individuais de diferentes sujeitos que partilham o mesmo espago social e
que vado estabelecendo um corpo de informagdes, que permitem reconhecer a realidade
(JUNQUEIRA,1998).

As representacdes sociais referem-se ao pensamento e idéias compartilhados

por vdrias pessoas, ou por um grupo e tornam-se partes do senso comum, a medida que sdo
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repetidas no cotidiano. Assumem, assim, um carater de movimento coletivo (JUNQUEIRA,
1998).

H4 trés principios bésicos que fundamentam as representagdes sociais, O
primeiro € que as pessoas, ao viverem em sociedade, possuem um modo comum de vida, no
qual sdo estabelecidos valores e formas de pensar e de agir sobre a realidade cotidiana; o
segundo principio € que quase tudo o que uma pessoa sabe ela aprendeu de outra, portanto as
fontes dos conhecimentos e crengas significativas sao as interagdes entre elas e, por ultimo, as
idéias e crencas que sdo partilhadas estdo arraigadas nas institui¢des sociais, como a igreja, a
familia e os movimentos sociais (MOSCOVICI, 2003).

Desta forma, a representacdo € vista como uma atividade cognitiva,
perspectiva e imagindria, construida pelo individuo por meio das informagdes por ele
apreendidas. As representacdes jamais serdo idénticas, cOpias perfeitas, reproducdo da
realidade, pois os individuos nao sao idénticos em sua histéria e percepcdes; a propria
compreensdo da realidade estd condicionada ao momento sécio-histérico no qual estdo
inseridos. Entdo, a participagdo do individuo na constru¢do das representacoes da-se
exatamente através das diferencas individuais, frutos de vivéncias proprias e, por isso,
distintas JUNQUEIRA,1998).

Jodelet (1989), ao abordar as representagdes sociais, chama a ateng@o para o
fato de que continuamente o ser humano necessita ajustar-se ao mundo que lhe rodeia,
controld-lo fisica ou intelectualmente, identificando e resolvendo os problemas que ele lhe
apresenta. E por este motivo que as pessoas “fabricam” as representacdes. Por outro lado,
assinala, as representacdes sdo adquiridas a partir da interag@o entre seres humanos, dentro de
um determinado contexto cultural, por isso elas sdo sociais. Para ela, as representacdes sociais
sdo uma forma de conhecimento, socialmente elaboradas e partilhadas, que tém como

objetivo a construcdo de uma realidade comum a um grupo social chamada de “senso
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comum”, cuja funcdo € regular as relacdes com o mundo e com os outros, orientando e
organizando as condutas.

Albarracin (2002) considera que o senso comum faz parte integral das
representacdes sociais das pessoas, enquanto ele é a expressdo viva de todas suas idéias,
crengas, conceitos e concepcgdes. Sendo assim, recupera-lo criticamente pode contribuir com
uma aproximagao maior do saber oficial, informal e popular. Moscovici (2003), afirma que
em nossa cultura o senso comum € criado e recriado na medida em que o conhecimento
cientifico é popularizado.

Para Junqueira (1998), o termo senso comum muitas vezes € usado de forma
preconceituosa e até pejorativa; por ser conhecimento compartilhado pelo povo pode ser
considerado confuso, desorganizado e sem valor. Entretanto, o senso comum € prioritdrio para
a interacdo entre os individuos, pois € através deste processo que as representagdes se
originam, permitindo conceituar os objetos, explicar comportamentos, objetivando-os como
parte do papel social que cada pessoa desempenha. A autora ressalta que o senso comum ¢é
permeado pelo saber cientifico adquirido por vias formais, enriquecido pelos meios de
comunicacdo e partilhado pelos sujeitos através das trocas e interacoes.

Abordar questdes relacionadas ao idoso com cancer e seu cuidador, num
contexto social que superestima o belo, o jovem, o itil, o sauddvel e o produtivo, é entrar no
campo do estigma e do tabu. Nesta trama, as representacdes sociais t€ém como papel a
comunicacdo entre as pessoas, gerando informacgdes e permitindo a aproximacdo ao
desconhecido ao provocar a conversdao do ndo familiar em familiar, dando-lhe um sentido.
Assim sendo, Moscovici (2003, p. 58) explica:

As representacdes que nds fabricamos sdo sempre o resultado de um esforco
constante de tornar comum e real algo que é incomum (nao familiar), ou que
nos d4 um sentimento de ndo-familiaridade. E através delas nés superamos o
problema e o integramos em nosso mundo mental e fisico, que €, com isso,
enriquecido e transformado.
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Este autor também afirma que as caracteristicas de uma determinada
representacdo social s@o reveladas claramente em periodos de crise, pois quando as pessoas
estdo passando por periodos de transi¢do estdo mais dispostas a falar, as imagens e os
significados se revelam, as memorias coletivas sdo estimuladas e o comportamento se torna
mais espontaneo. A motivacao para este processo € o desejo de entender uma realidade que se
mostra perturbadora e a necessidade de controlar o préprio mundo (MOSCOVICI, 2003).

Seguindo o pensamento deste autor, podemos considerar que assumir o
papel de cuidador principal de um idoso com cancer conduz a pessoa a reestruturar sua vida,
pode ser um momento de transicio onde novas responsabilidades sdo contraidas e que
favorece a busca de significados do processo de adoecer e de cuidar, a fim de tornar familiar
aquilo que parece complicado.

Além disso, Moscovici (2003) assinala que as representacdes t€ém a fungao
de gerar informacdes, neste sentido € importante considerar o acesso ao conhecimento que as
pessoas de um determinado grupo possuem. Evidentemente hd diferentes fontes de
informacdo, mas o acesso a elas ndo € igual para todos. Portanto, as representacdes elaboradas
pelo cuidador do idoso com cancer sobre suas praticas de cuidado vao depender da origem de
seus conhecimentos (saber formal, informal ou popular), da disponibilidade ou ndo de meios
para ascender aos diferentes tipos de informagdes sobre o cuidado, das préprias vivéncias, do
contato didrio com o idoso com cancer e da articulacdo destas diferentes informacoes.

Garcia (1992) especifica que em qualquer representacdo encontramos VAarios
componentes afetivos, que se articulam dinamicamente, constituindo a dimensdo das atitudes.
S6 poderemos ter atitudes para um objeto quando tivermos uma representacao associada com
ele. Percebemos que cada grupo social determina quais sdo as atitudes adequadas em seu
contexto. Portanto, ao analisar as representacdes do cuidador deveremos considerar os

aspectos afetivos envolvidos, pois sdo eles que ddao sentido as agdes de cuidados. Suas
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representacdes nao podem ser compreendidas como resultado Unico de processos
socioecondmicos, porque, se por um lado os valores e normas sociais t€m influéncias
fundamentais na constru¢ao do individuo, por outro existe o peso das atitudes e da motivagao
construida de acordo com experiéncias pessoais concebidas na histéria individual.

Outra dimensdo que deve ser levada em conta neste tipo de estudo € o
conjunto de imagens e idéias. Moscovici (2003, p. 57) considera que “as imagens, idéias e as
linguagens compartilhadas por um determinado grupo sempre parecem ditar a direcdo e o
expediente inicial pelo qual as pessoas tentam se acertar com o nao familiar”.

Abric (1998) afirma que existem quatro fungdes essenciais da
representacdo. Uma delas é a funcdo de saber, a qual possibilita a compreensdo e explica¢do
da realidade, permitindo que as pessoas adquiram conhecimentos e os coloquem num
contexto que elas proprias possam compreender, em coeréncia com seus valores e sua
cognicdo, favorecendo assim as trocas sociais de transmissao e difusdo do saber. Outra fungao
¢ a identitdria, que define a identidade, permite a protecdo da especificidade dos grupos e
interfere na socializacdo devido ao controle exercido pela coletividade sobre seus membros.
Temos ainda a funcdo de orientac@o cujo papel € direcionar os comportamentos € as praticas,
refletindo a natureza das regras e dos elos sociais. Por fim, h4 a dltima funcdo chamada de
justificadora, a qual permite que as pessoas expliquem e justifiquem, “a posteriori”’, suas
tomadas de posi¢do e suas acdes em uma dada situacdo, permitindo a preservacdo das
diferencas sociais, podendo também estereotipar as relacdes entre os grupos, contribuir com a
discriminacdo e manutencao de distancia entre eles.

Estas fungdes concretizam-se por meio de dois processos: objetivacido e
ancoragem. Tavares e Teixeira (1998, p. 52), afirmam:

A objetivagdo consiste em materializar a palavra, descobrir a qualidade
iconica de uma idéia ou ser impreciso, reproduzir um conceito em uma
imagem. Objetivar é, portanto, transformar uma abstragdo em algo quase
fisico, ou seja, é fazer com que aqueles contetidos vagos e nebulosos sejam

objetivados transformados em figuras (uma palavra ou mesmo uma figura).
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A ancoragem consiste na integracao cognitiva do objeto representado (sejam
idéias, pessoas, acontecimentos, relacdes) a um sistema de pensamento
social preexistente. Esse processo € responsdvel pelo cruzamento das idéias.
Ancoragem ¢é, portanto, a denominagdo. A classificacdo d4-se mediante a
escolha de um dos paradigmas ou protétipos estocados em nossa memdria,
com o qual comparamos o objeto a ser incluido no caso em questdo. A
denominagdo encarrega-se de tirar a coisa do anonimato, para dotd-la de uma
genealogia e inclui-la num complexo de palavras localizando-a na matriz de
identidade de nossa cultura.

Representar € estabelecer uma relagcao entre a figura e o significado, o que
acontece, segundo Moscovici (2003), por meio da objetivacdo e a ancoragem. No processo de
objetivacdo o cuidador principal apropria-se de informagdes e saberes em torno do cuidado,
do idoso e do cancer.

Neste estudo, entendemos este processo como uma estratégia para aprender
a cuidar em um contexto tdo complexo e desconhecido e buscamos compreender, na
perspectiva dos sujeitos da pesquisa, quais sao as imagens e significados sobre o cuidado ao
idoso com cancer. No processo de ancoragem estas imagens e significacdes sdo integradas, de
forma cognitiva, a um sistema de pensamento social preexistente. Assim, 0 que parecia
estranho tornar-se-ia acessivel a compreensdo do cuidador principal, permitindo-lhe
desenvolver o cuidado a partir de uma estrutura conceitual na qual imagens e significados em

torno do cuidado, ao cancer e ao idoso estao organizados, classificados e denominados.

3.2 O envelhecimento no campo das representacoes sociais

O corpo representa para os seres humanos o elemento referencial das
relacdes interpessoais, ¢ € através dele que o individuo expressa a sua subjetividade,
desenvolve suas percepcdes de mundo e relaciona-se com os outros. Nesta perspectiva, as
transformagdes corpdreas que acontecem com o evoluir do tempo representam um elemento
referencial expresso nas relacOes interpessoais € na construcdo da propria identidade.

(JUNQUEIRA, 1998).
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Segundo Gewher (2000), historicamente, no periodo que se estende até a
Revolucdo Industrial, a velhice era atribuida papéis de destaque, ja que a idade avancada era
relacionada com a sabedoria, por isso os idosos ocupavam lugares como lideres espirituais,
conselheiros politicos, juizes, sdbios, guardides da tradicdo e mestre dos jovens. Neste
contexto, a transmissdo de mitos, rituais e conhecimento de geracdo para geracdo era a
estratégia que mantinha vinculos familiares fortemente enraizados.

Esta autora afirma que este ponto de vista tem como nucleo central da
representacdo o fato de que, quando a decadéncia organica se estabelece, ndo significa que a
pessoa perdeu seu papel na sociedade e sim que uma nova dimensdao comeca a aflorar: o
poder interior, a experiéncia adquirida, o dominio das emocgdes e o saber fazer.

No Ocidente, a medida que a industrializa¢do vai se estruturando, acontece
uma inversao de valores na familia, e como conseqiiéncia disto, o velho perde seu papel na
sociedade. Os conhecimentos que os jovens precisam para adaptar-se as novas condi¢des do
mercado de trabalho ndo sdo aqueles transmitidos pelas geracdes anteriores; sao necessarias
informacdes tecnoldgicas e capacitagdo especializada para poder responder aos novos
desafios impostos pelo desenvolvimento socioecondmico.

No Oriente, a familia € um valor central onde o idoso € respeitado e detém
autoridade paterna; existe compromisso solidédrio entre seus membros e os vinculos familiares
sd0 muito valorizados. Apds a II Guerra Mundial, profundas mudangas sociais, politicas e
econOmicas desenham uma nova realidade cultural, mesmo assim, o respeito e a reveréncia
pelo idoso e a responsabilidade do cuidado filial sdo valores preservados no dominio
simbolico destas sociedades (PINTO; NERI, 2002).

Junqueira (1998) assinala que em nossa sociedade, o idoso pode negar a
propria velhice ao sentir-se discriminado; esta atitude € uma tentativa de igualar-se ao jovem

frente ao mercado de trabalho e ante a sociedade em geral. Com este objetivo esforcam-se em
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mostrar uma aparéncia juvenil e uma postura dindmica que nao lhes é propria; por outro lado,
freqiientemente observamos que ante a discriminagdo, o idoso fecha-se melancolicamente no
passado, desobrigando-se do presente e anulando, assim, perspectivas de futuro.

Segundo Gewher (2000), quando o idoso é marginalizado e segregado, os
significados atribuidos a esta fase da vida estdo relacionados com decadéncia,
improdutividade, pobreza, doenga, inflexibilidade e a perda de papéis nao ocorre sé no ambito
social, mas também no familiar e sexual. Estas representacdes assumiram diferentes formas
desde a década de 60 até hoje.

Nos anos 60, o velho era representado como uma minoria desprivilegiada,
com baixo status, sem papéis importantes na familia nem na sociedade, restando-lhe
conformar-se com a situagdo. Sua felicidade estava associada a possibilidade de desenvolver
alguma atividade compensatdria, pois num contexto de supervalorizacdo da capacidade
produtiva, a velhice era sinonimo de inutilidade (JUNQUEIRA, 1998). Loureiro (1998)
afirma que esta representacdo se traduz na discriminacdo, o velho é banido dos assuntos
importantes; € tolerado, mas ndo aceito; € considerado um dependente, um fardo; a
capacidade de opinar e de questionar lhe é negada. “Passa, entdo, o idoso a obstruir, como
entulho humano, o caminho do dito progresso, para os fracos ndo ha mais lugar na sociedade
da eficdcia” (LOUREIRO, 1998, p. 42).

A partir dos anos 80, uma nova perspectiva criou-se: a velhice comegou a
ser chamada de terceira idade, este conceito esta relacionado a representaciao de que este € um
periodo da vida para descansar, para o lazer, para liberdade, apés dever cumprido. E neste
contexto que proliferaram os eventos voltados ao idoso, como clubes, grupos de convivéncia,
bailes, dentre tantos outros. Este conceito ndo foi acompanhado por transformacdes sociais
que proporcionassem condicdes de vida digna, pois, a maioria dos idosos brasileiros esté

empobrecida (GEWHER, 2000).
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Portanto, as dificuldades persistiram, pois, os significados concedidos a
velhice continuaram sendo negativos. Junqueira (1998) assinala que o estigma nao permite
que as caracteristicas préprias do idoso sejam valorizadas, sendo percebido s6 o que
socialmente lhe ¢é atribuido; com o passar do tempo, o idoso comega a deixar de lado o que ele
acredita de si mesmo e assume o papel imposto pela sociedade ao interiorizar, nem que seja
em alguns aspectos, aquilo que os outros lhe atribuem.

Hoje observamos que ha uma grande preocupac¢do em controlar o processo
bioldgico do envelhecimento, e junto com isso uma tentativa de revalorizar o papel do idoso
na sociedade. A velhice deixa de ser vista como a ultima fase da vida, antecessora da morte.
Identificamos intimeros trabalhos preocupados com qualidade de vida do idoso, e muitos
programas sociais, visando a insercdo e participacdo do mesmo na sociedade. Consideramos
iniciativas relevantes o estatuto do idoso e a isencdo, total ou parcial, de impostos para
empresas que contratem pessoas desta faixa etaria. Como conseqii€ncia disto, a idéia de idoso
acomodado e conservador estd caindo por terra. Acreditamos que esta transformacdo €
impulsionada pelo acesso a informacao e pela educacio; pela consciéncia politica que o idoso
estd adquirindo, ele estd resgatando seu direito de cidadao (JUNQUEIRA, 1998).

Constatamos o interesse de gestar politicas publicas na drea da saide
visando abordar os problemas cronicos decorrentes da longevidade. Surge a gerontologia,
como uma especialidade voltada para atender o processo de envelhecimento. Os problemas
sociais e as dificuldades econdmicas enfrentadas pelos idosos ndo sdo mais representados
como conseqiiéncia do envelhecimento, “é a lei da vida, é assim mesmo que tem de ser” ja
ndo serve mais como desculpa, a marginalizacao do idoso passou a ser considerada decorrente
das condigdes sociais adversas ao longo da vida. Hoje, em nossa sociedade as pessoas

preocupam-se desde cedo com a qualidade de vida em sua velhice, as classes trabalhadoras
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exigem seus direitos sociais como uma forma de garantir sua aposentadoria, e
conseqiientemente seu sustento na velhice (LOUREIRO, 1998).

Ainda assim, encontramos em nossa realidade, tanto idosos que sofrem com
o desengajamento ocorrido com a aposentadoria, com a perda de papéis e com o desrespeito
as suas necessidades e a sua forma de viver; quanto outros que nao consideram a velhice um
impedimento para sua inser¢ao na sociedade. Do ponto de vista das representacdes, a velhice
nao é um problema demogréfico, e sim determinado por questdes relativas ao reconhecimento
da necessidade de uma nova visdo social, que permita o resgate de significados positivos em

torno do idoso, devolvendo-lhe seu espago e sua dignidade na sociedade.

3.3 O processo de adoecer de cancer na perspectiva das representacoes sociais.

Do ponto de vista das representacdes sociais, as concep¢des de saude e
doenca guardam relacdo com a experiéncia social de cada individuo. Para Minayo (1999, p
176), “cada sociedade tem um discurso sobre saide/doenca e sobre o corpo, que corresponde
a coeréncia ou as contradi¢des de sua visdo de mundo e de sua organizacdo social”.

Sartori (1996) considera que o processo satide-doenca € intrinseco a vida e
por ser uma situacdo dinamica mobiliza iniciativas, habilidades, julgamentos e valores que
determinam a forma com que o individuo e seu grupo familiar comportam-se ao vivencié-lo.

Adam e Herzlich (2001), analisando as representacdes sociais da saude e da
doenga, mostraram a existéncia de conceitos independentes do saber médico. Este estudo
evidenciou que a linguagem utilizada para identificar as causas da doenca, ndo aborda
alteracdes organicas e sim aspectos exdgenos e enddgenos que interagem na relacdo do

individuo com a sociedade; desta forma, do ponto de vista exdgeno sdo consideradas causas
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da doenca: o estilo de vida errado, a sociedade competitiva, polui¢do, alimentagao artificial e
o barulho, entre outros. Neste panorama, a saide é vista como um atributo natural da pessoa
que pode ser destruido ao afrontar um mundo desequilibrado e agressivo. Na perspectiva
enddgena, o individuo torna-se doente por causa de heranga familiar, castigo divino, pecado
individual ou quebra de normas ou tabus. Estas concep¢des também sdo construidas
socialmente ultrapassando posturas individualistas.

Outra constante no campo das representagdes sociais sobre saide — doenga é
o conceito equilibrio — desequilibrio, no qual as pessoas sao definidas como sadias ou doentes
conforme se ajustam, ou ndo, a aspectos fisicos, estilo de vida e interagdo com seu meio,
desejados e percebidos o nivel social como 6timos e normais (ALBARRACIN, 2002).

Ao abordar a doenca desde sua dimensdo biolégica como também na
cultural, € interessante observar que na lingua inglesa sao utilizadas trés expressoes diferentes
para referir-se a ela: “Illness”, “Disease” e “Sickness”.

Helman (2003) analisando os significados contidos nestas expressoes afirma
que “Illness” refere-se a doenga no campo individual e familiar. Diz respeito aos significados
culturalmente atribuidos ao processo de adoecer e aos tratamentos socialmente aceitos. Sdo as
“perturbacdes” percebidas pelo individuo e sua rede. Inclui a identificacdo das causas e da
gravidade do problema, avaliacdo de seus efeitos na interacao familiar e social e a defini¢dao
do itinerdrio terapéutico. A perturbacdo envolve a dimensdo emocional, social,
comportamental e religiosa do ser humano.

“Disease” € a doenga na perspectiva do sistema formal, ou seja, do ponto de
vista biomédico onde s6 € considerada a dimensdo bioldgica do ser humano.

“Sickness” faz referéncia ao sentido genérico de enfermidade (mal-estar,

distirbio) € o entendimento da doenca no contexto macro social.
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Para Gualda e Bergamasco (2004), a doenca representa a perda dos
referenciais que orientam a trajetoria de vida e vai além dos distirbios fisicos, abrangendo
mudancas familiares, perda de papéis sociais e constru¢ao de novas formas de relacionamento
com o mundo.

Entre as doencas com maior impacto negativo na vida das pessoas, destaca-
se o cancer, ndo s por suas repercussoes sociais e econdmicas, mas também pelo sofrimento
do paciente e sua familia (BAUER et al.,1991)

Para Laplantine (1991), na perspectiva das representacdes, o cincer é uma
doenca que da lugar a tabus os quais revelam o alto impacto que o mesmo ocasiona nas
pessoas, ¢ vista como uma doenga cruel e a simples pronuncia da palavra “cancer” ocasiona
medo, angustia e choque. Para este autor a representacdo como “doenca maléfica”, que se
revela no sentimento de desvaloriza¢do social, ¢ muito forte em nossa cultura ocidental, a
ponto de ser considerada uma desgraca por exceléncia.

Sontag (1996) define o cancer como uma “doenca metafora” por ensejar
catdstrofe, por ser a expressdao organica da negacido dos desejos, de privagdes afetivas, do
recalque e de energia vital insuficiente e por criar o consenso do mal gerado nos
desequilibrios individuais e sociais (vicios, atividade ocupacional prejudicial, alimentagcdao
inadequada, desequilibrio ambiental). Sendo ela portadora de cancer consegue demonstrar o
quanto o doente e sua familia sentem-se prisioneiros destas representacdes negativas.

Seguindo a linha do enfoque social, Minayo (1999) acrescenta que as
doencas metédforas sdo interpretadas como males capazes de atingir todas as classes sociais,
constituindo-se no imagindrio coletivo a explicacdo para as desordens do ser humano e da
precariedade da organizacdo social; significam ameaca de morte, anunciam a decadéncia e

simbolizam a infelicidade.
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Ja Adam e Herzlich (2001), consideram que toda doencga-metifora nos
remete a imagem arcaica do mal, revelando a vulnerabilidade do ser humano e sua
fragilidade. Neste sentido Helman (2003) assinala que o fato da medicina descrever o cancer
como um processo “maligno” decorrente de células cadticas e poderosas, capazes de destruir
a ordem natural do corpo, o reveste de um significado negativo que pode levar a vivenciar
esta doenga como uma forma de possessao demoniaca.

Para Linard et al. (2002) o cancer € uma doenga estigmatizante, pois esta
associada ao sofrimento prolongado, a perda da capacidade produtiva e de papéis familiares e
sociais.

Estas autoras desenvolveram uma pesquisa com mulheres afetadas por
cancer de colo de tdtero e constataram que o processo de adoecer foi vivenciado como uma
ameaca, gerando medo e inseguranga no cotidiano das relacdes familiares e sociais,
entretanto, o aspecto mais relevante foi que o cancer constantemente foi associado a
incapacidade de trabalhar. Esta representacio mostra que em nosso contexto cultural a
capacidade produtiva € supervalorizada e o corpo sauddvel € visto como instrumento de
trabalho; quando a pessoa estd doente sente-se socialmente excluida.

Laplantine (1991), ao pesquisar as representacdes na linguagem utilizada
para falar sobre o céncer, constatou que freqiientemente sdo usadas as expressdes ‘“ele”,
“iss0”, “a coisa”, “a doenca”, como se fosse uma entidade inimiga e estranha, que nao faz
parte do eu, e contra a qual hd que lutar. Diante de seu terrivel significado, torna-se dificil
pronunciar seu nome.

Na opinido de Bielemann (2001), o cancer € a doenga do século, as crengas
em torno dele e o desconhecimento dos avancos cientificos no tratamento determinam que

seja representado como uma doenca terrivel. Reconhecer-se com céncer significa passar “do
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lado dos sadios” para o “lado dos doentes”, intimidados pela morte e ameagados na sua vida
cotidiana.

Observamos que na medicina a representagdo do processo saidde-doenga
caracteriza-se por uma marcante tendéncia a investir na compreensao da doenca € nao no
homem doente. Capra (1982) assinala que historicamente predominou na medicina uma
conceituagdo mecanicista, dicotomizada, onde o corpo é fragmentando em partes que podem
ser analisadas uma a uma, como se fossem pecas de uma maquina. Nesta concepcao a doenca
¢ definida como o mau funcionamento de mecanismos biologicos. Para interferir nesse
processo € necessdrio identificar as causas do problema e € papel do médico intervir para
consertar o defeito.

Este modelo mostrou-se propicio no campo das pesquisas proporcionando
avangos cientificos, ndo considerando a pessoa no seu meio social nem levando em conta seus
conhecimentos e vivéncias, ja que aborda o homem dentro de uma perspectiva individualista e
biologicista. Ao conceber a satide como o correto funcionamento dos 6érgios € o corpo como
objeto de seu saber, pode explicar a doenga e propor o tratamento, mas nao possui referenciais
para abordé-la no universo cultural do individuo (MINAYO, 1999).

Na perspectiva biomédica o cancer € visto como um desafio cientifico no
qual a medicina investe para vencer. Basta observar que a pesquisa em torno a esta doenca
mobiliza interesses corporativos de grandes laboratdrios, indudstrias de equipamentos e grupos
de profissionais. A todo este processo ¢ dado o significado de “atividade salvadora” por
representar a luta contra a morte (MINAYO, 1999).

Porém, esta perspectiva ndo responde aos questionamentos colocados pelo
paciente e sua familia quando confrontados com o seu diagnéstico de cancer: Por que eu? Por
que agora? Por que isso estd acontecendo comigo? Perguntas colocadas a fim de buscar um

sentido para uma situagdo percebida como ameaca.
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Para Adam e Herzlich (2001), a incapacidade de responder a estas perguntas
surge do fato de que no modelo biomédico a doenga é um fendmeno “interpretativo,” onde os
sinais e sintomas devem ser decodificados conforme as categorias do saber médico para
identificar qual mecanismo organico estd afetado e assim determinar o tratamento adequado,
nao contemplando o universo cultural do doente.

Em nivel cultural, a doenca é um fendmeno “significativo”. Cada sinal e
sintoma tém um significado socialmente aceito e por meio de um conjunto de simbolos e
conceitos, partilhados culturalmente, € realizada a descricdo da doencga. Esta explicagdo ¢é
construida a partir dos fatores do meio social e pessoal identificados como “produtores de
saude” ou “destruidores de saude”. Este processo permite que se crie um ‘“modelo
explicativo” da doenca no qual se fundamentam as opg¢des de cuidado e tratamento (ADAM;
HERZLICH, 2001).

Assim, pode-se dizer que mesmo quando a concep¢do biomédica e os
tratamentos derivados desta sejam acolhidos pelo doente e sua familia ao ponto de assumirem
uma aparente atitude passiva e de subordinacdo frente aos profissionais da drea, hd uma
postura de resisténcia de nao desistir da necessidade de uma abordagem integrada do cuidado,
na qual se inclui o corporal, o espiritual, o psiquico, as relacdes afetivas e as condi¢des de
vida e de trabalho; prova disto € que freqiientemente as prescricoes médicas sao
reinterpretadas e perpassadas pelas crengas, tradicoes e praticas de medicina caseira que

fazem parte do universo cultural do doente e seu cuidador (MINAYO, 1999).
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CAPITULO IV

4 CAMINHO METODOLOGICO

4.1 Tipo de Estudo

Esta pesquisa estd inserida no campo social, por isto consideramos
importante definir a visdo das ciéncias sociais.

No parecer de Minayo (1999, p.20), uma das caracteristicas das ciéncias
sociais é que seu objeto ¢ historico,

Isto significa que as sociedades humanas existem num determinado espaco,
num determinado tempo, que oS grupos sociais que as constituem sdo
mutdveis e que tudo, institui¢cdes, leis, visdes de mundo sdo provisorios,
passageiros, estdo em constante dinamismo e potencialmente tudo estd para
ser transformado.

Constatamos a necessidade de pesquisar o cuidado além do saber formal,
pois, atualmente, este ndo consegue atender a todos os desafios que surgem em torno do
cuidado do idoso portador de doencga cronica; percebemos que na medida em que outros
campos de conhecimentos, que foram construidos socialmente e fazem parte do espaco social
do idoso portador de cancer e de seu cuidador principal sejam reconhecidos e integrados, esta
realidade pode ser transformada.

Outra particularidade, segundo Minayo (1999), é que as ciéncias sociais
consideram que as pessoas partilham do mesmo tempo histérico, o que faz com que tenham
uma “consciéncia histérica” em comum; isto significa que as pessoas sdo conscientes que sua
visdo de mundo e suas praticas sofrem influéncias advindas da dindmica social através dos
tempos. Este estudo buscou identificar as influéncias dos saberes construidos socialmente e

do saber médico (compreendido como conhecimentos dos profissionais da drea da saide) nas
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representacdes sobre o processo de adoecer e as praticas de cuidado da cuidadora principal do
idoso com cancer.

Finalmente, nas ciéncias sociais existe uma certa identificacdo entre o
sujeito do estudo e o pesquisador, neste sentido Minayo (1999, p.21), afirma: “eles investigam
seres humanos que, embora sejam diferentes por razdes culturais, de classe, de faixa etdria ou
por qualquer outro motivo, t€m um substrato comum que os tornam solidariamente
imbricados.”

O estudo é uma pesquisa social, qualitativa, de cariter exploratério e
descritivo, visto que hd necessidade de interacdo com os sujeitos da pesquisa, objetivando
conhecer os conceitos, pensamentos e agdes dos cuidadores principais sobre o processo de
adoecer de cancer e de cuidar de idosos portadores desta patologia. Segundo Polit e Hungler
(1995, p.18), “a pesquisa qualitativa envolve a coleta e andlise sistemdtica de materiais
narrativos mais subjetivos, utilizando procedimentos nos quais a tendéncia € um minimo de
controle imposto pelo pesquisador”.

Em uma busca qualitativa, preocupa-se menos com a “‘generalizacao” e mais
com o aprofundamento do conhecimento, a fim de desvendar a questdo do significado e da
intencionalidade que caracterizam os atos, as relagdes e as estruturas sociais; por esta razao,
sdao fundamentais a abertura, a flexibilidade, a capacidade de observacdo e a interacdo do
pesquisador com os sujeitos envolvidos na pesquisa (MINAYO, 1999).

Um estudo descritivo tem como objetivo descrever as relagdes entre duas ou
mais varidveis de um fendmeno, sem manipulé-las, além de descrever sistematicamente fatos
ou condig¢des presentes em determinadas situagdoes (POLIT; HUNGLER, 1995).

O estudo exploratdrio aborda as diferentes dimensdes do fendmeno que estd
em observacdo (os saberes, sentimentos e fazeres da cuidadora principal do idoso com

cancer), como também identifica os diversos fatores com os quais ele se relaciona e tem como
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objetivo principal aumentar o conhecimento a respeito do fendmeno em estudo, esclarecendo
conceitos e buscando relacdes (POLIT; HUNGLER, 1995).

Nesta pesquisa buscamos conhecer as relagdes que existem entre as
representacdes sobre o processo de adoecer e as praticas de cuidado desenvolvidas pelo
cuidador principal do idoso com cancer, como também identificar a relagdo e articulacio entre
os diferentes cendrios de cuidado (formal, informal, popular), na perspectiva da cuidadora

principal.

4.2 Desenvolvendo o Estudo

Este estudo foi desenvolvido em trés fases: pré-trabalho de campo, trabalho

de campo e pés-trabalho de campo.

4.2.1 Pré-trabalho de campo

A. Definindo o local do estudo

Num primeiro momento, considerei que por ser um estudo no campo das
representacdes sociais, seria importante que fosse realizado em um espaco geografico
especifico com caracteristicas culturais bem definidas, mas tratando-se de um estudo
desenvolvido no espago urbano de uma cidade de médio porte, isto ndo foi possivel ja que os
1dosos com cancer e seus respectivos cuidadores principais nao se concentravam em um Unico
bairro. Assim sendo, optei por definir como critério de escolha cuidadores principais de

idosos cadastrados em um ambulatério de oncologia que atende pelo Sistema Unico de Satide.
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Atualmente, na cidade de Guarapuava existe um unico hospital que presta
servico de quimioterapia e um ambulatério especializado em oncologia que pertence a esta
institui¢do, portanto, todos os pacientes oncoldgicos dos municipios que fazem parte da 5*
Regional de Sauide e recebem tratamento pelo SUS, sdo atendidos nesta instituicao.

Assim sendo, realizei previamente um estudo para estabelecer as
caracteristicas dos idosos atendidos por este ambulatério. Constatei que existiam 615
prontudrios de pessoas com mais de 60 anos atendidas na instituicdo, das quais 332 tinham
diagnéstico de cancer confirmado por bidpsia e destas, 76 moravam em Guarapuava, e, 51
contavam com a ajuda de um cuidador segundo informacdes registradas no prontudrio.
Aleatoriamente escolhi quatro destes cuidadores, com os quais entrei em contato telefonico
para solicitar permissao da visita domiciliar (apé€ndice E), os mesmos aceitaram participar do
estudo mediante autorizag@o por escrito (apéndice A).

Com relagdo as caracteristicas dos 332 idosos com diagndstico confirmado,
observei que ha mais casos de cancer entre os homens (54%); neste sexo prevalece o cancer
de préstata e entre as mulheres o de mama. Os dados apontaram que 98,3% das mulheres, no
momento do diagndstico, tinham como ocupacdo atividades domésticas ligadas ao lar. Quanto
a renda, 99,2% das mulheres, recebiam saldrio minimo proveniente de aposentadoria, menos
de 1% recebiam até trés saldrios minimos. Com relagdo ao sexo masculino, 85,5%
mantinham-se economicamente ativos no momento do diagndstico do cancer e percebiam
entre dois e trés saldrios minimos, 14,5% estavam aposentados, com um saldrio minimo. Com
relacdo ao estado civil, na faixa etaria dos 60 aos 69 anos, 71% das mulheres eram casadas e
18% viavas; dos 70 aos 79 anos, 53,6% eram viuvas e 39% casadas, com 80 ou mais anos,
12,5 % eram casadas e 75% vitvas. No sexo masculino, as taxas de casados prevaleceram,
sendo que até os 80 anos 70% dos idosos portadores de cincer estavam casados, apds os 80

anos as taxas de casados e vitvos eram equivalentes: 47,3% e 47,0% respectivamente. Quanto
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ao grau de instrucdo, 50,3% das mulheres eram analfabetas e 39% tinham o primeiro grau
incompleto e dos homens, 38,2% eram analfabetos e 48,9% tinham o primeiro grau
incompleto (VIEIRA; BARBOSA, 2005).

Caracterizar os idosos atendidos no ambulatério de oncologia foi um passo
importante que contribuiu para delinear aspetos da realidade que a cuidadora principal

enfrentava ao cuidar.

4.2.2 Trabalho de campo

A — Levantando dados

Iniciei o levantamento de dados a partir da primeira visita realizada no més
de margo de 2005, quando utilizei o roteiro do didrio de campo previamente elaborado. Neste
primeiro contato houve um pouco de dificuldade por ainda ndo estar familiarizada com a
realidade do domicilio e, principalmente, por ter a postura caracteristica do sistema formal
hospitalar: considerava que o meu papel era orientar, ajudar, fazer algo e com isso, no inicio
sentia-me deslocada. Na medida em que percebia quais eram as dificuldades enfrentadas pelas
cuidadoras, comecava a interagir melhor e a contribuir para superar obstaculos cotidianos no
cuidado ao idoso. Este processo permitiu-me aproximar-me das cuidadoras, compreender seus
sentimentos e resgatar os significados de suas acgoes.

Inicialmente, preocupei-me com a caracteriza¢do das cuidadoras principais,
e para assegurar o anonimato ao transcrever os dados, utilizei nomes de ervas para identifica-
las: Camomila, Cidreira, Hortela e Malva.

Observei o cenario domiciliar onde se desenvolvia o cuidado, buscando

identificar fatores que estimulavam ou dificultavam o cuidado, os aspectos afetivos
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envolvidos, os tipos de cuidados e sua motivacdo. Esta dindmica permitiu-me reconhecer e
descobrir 6nus e beneficios relacionados ao papel de cuidadora principal.

Esta aproximagdo também permitiu descobrir que o espaco domiciliar é rico
em alternativas de cuidados e que ao invés de estar centrado no corpo, esta centrado na pessoa
do doente, conforme pode ser percebido na anotacdo feita no didrio de campo do dia 15 de
margo de 2005:

Camomila demonstra-se soliddria com a dor de sua mde, ndo se preocupa s6
com as tarefas que tem a fazer, por exemplo, ao alimentd-la preocupa-se com
o conforto da idosa e colocou vdrios travesseiros em sua volta. Para levi-la
ao banheiro, utilizou um dispositivo (criado por ela) feito com duas toalhas
de banho fechado com um ziper que imobilizava a coluna e evitava a dor na
idosa e ao mesmo tempo facilitava o transporte. Camomila podia
movimentar a idosa sozinha.

Na medida em que esse processo de interacdo por meio da observagdao
participante foi amadurecendo, melhorou ainda mais minha capacidade de captar a intencdo
de cuidado nas minimas atitudes como, por exemplo, mostrar uma foto de uma festa de
aniversdrio e comentar sobre a mesma, isto fazia com que a idosa se sentisse incluida nos
eventos familiares. Ao finalizar o periodo de observagdo participante apliquei uma entrevista

semi-estruturada.

B — Informantes do estudo

O estudo foi realizado junto a quatro cuidadoras principais de idosas com
cancer que foram acompanhadas uma a uma. Considerei relevante trabalhar com cuidadoras
principais, por ser elas as que estdo sempre presente no domicilio, assumem o cuidado direto
ao idoso, responsabilizando-se por ele.

Segundo Minayo (1999, p. 102), as caracteristicas principais de uma

amostragem qualitativa sdo:
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(a) privilegia os sujeitos sociais que detém os atributos que o investigador
pretende conhecer; (b) considera-os em niimero suficiente para permitir uma
certa reincidéncia das informagdes, porém ndo despreza informacdes
impares cujo potencial explicativo tem que ser levado em conta; (c) entende
que o conjunto de informantes possa ser diversificado para possibilitar a
apreensio de semelhancas e diferencas; (d) esforca-se para que a escolha do
grupo de observagdo e informacdo contenha o conjunto das experiéncias e
expressdes que se pretende objetivar com a pesquisa.

A partir das orientagdes desta autora, os critérios utilizados para selecionar
os participantes deste estudo foram: ser cuidador principal, de qualquer faixa etéria, residente
em Guarapuava e ndo ter nenhuma formacdo na 4rea de sadde, pois considerei que ter
conhecimentos formais poderia interferir impedindo atingir os objetivos da pesquisa; estar
cuidando de idoso, com diagndstico de cancer confirmado e cadastrado no ambulatério de
oncologia; estar atuando no cuidado ao mesmo idoso por um periodo maior que 30 dias
porque considerei que a cuidadora necessita de um tempo para adaptar-se a seu papel; residir
no mesmo espago fisico que o idoso porque a convivéncia torna o cuidado muito mais
comprometido e a dedicacdo da cuidadora € maior e finalmente, aceitar de livre e espontanea
vontade participar do estudo.

A coleta de dados ocorreu no periodo de marco a novembro de 2005.
Embora os dados tenham sido coletados durante um periodo de nove meses, é importante
destacar que na maior parte do tempo (de marcgo a setembro), as sessdes de observacao, apesar
de didrias, foram realizadas em semanas alternadas, em funcdo de atividades docentes que
desempenhava concomitante a pesquisa.

Acompanhei a cuidadora principal identificada como Camomila em seu
domicilio por cingiienta e oito dias, até a saturacdo dos dados, no periodo de 02 de marco a 30
de julho de 2005. Nesses meses sua mae esteve internada por oito vezes em funcdo de quadros
de imunodepressdo e anemia severa, o que também contribuiu para o espacamento das visitas
domiciliares; acompanhei a cuidadora Cidreira do dia 07 de agosto até 21 de setembro de

2005, quando aconteceu o 6bito do esposo; acompanhei a cuidadora Horteld, do dia 22



56

setembro até 18 de outubro de 2005, por ocasido do falecimento de sua mae e acompanhei a
cuidadora Malva, do dia 19 de outubro a 29 de novembro de 2005, quando sua sogra foi a

obito.

C - Registros

Usei como forma de registro as anotagdes em didrio de campo e gravacoes
das entrevistas. Estas técnicas me permitiram aprofundar e melhorar gradativamente a
qualidade das informacdes colhidas, o que veio a contribuir na reflexdo e na percep¢ao da
vivéncia das cuidadoras principais. Na medida que ouvia novamente as entrevistas ou relia os
didrios de campo, percebia novas nuances que acrescentavam dados ao assunto em estudo.

Ap6s cada registro de didrio de campo, realizava uma reflexao sobre os
dados colhidos, as dificuldades encontradas, como também buscava a sua devida
fundamentagdo tedrica na literatura.

Durante as anotacOes observei algumas situagdes que, no inicio,
dificultaram a interagdo como, por exemplo, houve casos em que as pesquisadas sentiram-se
constrangidas quando registrava o que elas falavam e outras tentavam modificar o seu jeito
natural de falar, enfeitavam a fala, faziam gestos com a boca, o que muitas vezes me
desconcertava. Este fato me levou a refletir que a relacdo com as cuidadoras deveria ser
espontinea e que as anotagdes durante as observacdes nao contribuiam com isto, assim sendo,
a partir dai todas as informagdes e dados de informacdo foram registrados posteriormente,
com a preocupacdo de preservar a fidelidade dos dados. Para tanto procurei fazer os registros

logo apds o término da sessdo de observagdo e antes de realizar outras atividades.
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Observei que depois que mudei a forma de registrar os dados estabeleceu-se
uma relacdo de confianga que permitiu uma interacdo mais auténtica. No didrio de campo do
dia 22 de maio de 2005, registrei:

Sinto-me observada e desafiada, hoje Camomila falou: vocé que € estudada,
nio vai acreditar, a sessdo de descarrego ajuda a sarar, minha vizinha
melhorou muito e a minha mae esta melhorando também.

Ap6s este episodio ela me convidou a assistir uma dessas sessdes. No dia
marcado compareci a seu pedido e observei atentamente, mas sem nada anotar ou fotografar
em respeito as pessoas que ali estavam. Com isto posso afirmar que além da rotina didria no
cuidado do idoso no domicilio, esses momentos especiais também constituiram fonte de
coleta de dados que me permitiram uma aproximacao maior com as crengas € valores das
cuidadoras principais.

A transcricdo das entrevistas foi feita imediatamente apds sua realizagao,
pois, devido ao fato de ndo ser brasileira, tenho algumas dificuldades com a lingua que seriam
acentuadas caso demorasse a transcrever as gravagoes, ja que detalhes que contribuiam para o
entendimento do didlogo poderiam cair no esquecimento. Marcon (1989) jd ressaltava a
importancia de realizar o registro das informagdes e a transcricdo das fitas logo apds o
término das sessOes de observacdo e das entrevistas como recurso para se obter recordacgdes e
lembrancas acuradas da memoria sobre as informacdes € o contexto como um todo em que

ocorreu o levantamento de dados.

D - Instrumentos utilizados na coleta de dados

Como estratégias da coleta de dados foram utilizadas a observacio

participante € a entrevista semi-estruturada, esta foi gravada e posteriormente transcrita. O

numero de observagdes domiciliares e entrevistas ndo foi previamente definido. Durante a
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pesquisa, dois critérios foram utilizados para definir o momento de interrup¢do da coleta: a
saturacao das informacdes, quando os dados tornaram-se repetitivos e o 6bito do idoso.

A observagdo participante se concretizou através do meu contato direto com
as cuidadoras principais em seus proprios contextos, a fim de obter informacgdes sobre a
realidade do fendmeno observado. Segundo Minayo (1999), o pesquisador faz parte do
contexto de observacdo, deve aproximar-se e estabelecer lacos com os sujeitos da pesquisa. A
importancia desta estratégia reside no fato de podermos captar uma variedade de situagdes ou
fendmenos que ndo sdo obtidos por meio da entrevista e permitiu-me vivenciar e participar do
cotidiano das cuidadoras principais de idoso com cancer, observando suas manifestagdes e
reacoes, bem como seu sistema de valores e comportamentos.

Com relacdo aos instrumentos para a observacdo participante, utilizei o
didrio de campo conforme sugere Minayo (1999), onde foram registrados dados sobre
conversas informais, comportamentos, gestos, expressoes, costumes e celebracdes que tinham
a ver com o objeto da pesquisa.

Utilizei como guia para o desenvolvimento da observacdo participante os
seguintes aspectos:

a) Informacgdes sobre os sujeitos da pesquisa: identifiquei idade, sexo,
escolaridade, profissao, renda e vinculo com o idoso (esposa, filha, nora);

b) Caracteristicas da situagdo observada: descrevi o local onde o cuidado
estava sendo desenvolvido, observei os fatores que estimulam, desestimulam ou impedem a
realizacdo do cuidado;

¢) Motivacdo das cuidadoras: identifiquei aspectos afetivos envolvidos nas
op¢oes de cuidado desenvolvidos;

d) Interacdo da cuidadora com a rede formal, informal e popular de cuidado:

identifiquei os cuidados desenvolvidos pelas cuidadoras principais, observei o que fazem,
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como fazem, com o que fazem, com quem e como aprenderam. Verifiquei se estes cuidados
sdo compativeis ou antagdnicos com relagdo ao saber oficial ou sem t€m suas raizes no senso
comum.

Além da observagdo participante, utilizei a entrevista como instrumento de
coleta de dados. Segundo Minayo et al. (2002, p. 57):

A entrevista é o procedimento mais usual no trabalho de campo. Através
dela, o pesquisador busca obter informes contidos na fala dos atores sociais.
Ela ndo significa uma conversa despretensiosa e neutra, uma vez que insere
como meio da coleta dos fatos relatados pelos atores, enquanto sujeitos-
objeto da pesquisa que vivenciam uma determinada realidade que estd sendo
focalizada.

No Roteiro de Entrevista abordei o ponto de vista das cuidadoras principais
sobre o processo do adoecer de cancer e o cuidado ao idoso portador desta patologia. Constou
de poucas questdes e teve como finalidade orientar uma conversa capaz de atingir aos
objetivos propostos no estudo e permitir a ampliacdo e aprofundamento da comunicacdo em
relacdo ao objeto em estudo. Seguindo as orientacdes de Minayo (1999) o roteiro apresentou
as seguintes caracteristicas: cada aspecto que se levantou fez parte da questdao norteadora do
estudo e o conjunto delas visou atingir os objetivos propostos; sua finalidade foi aumentar e
aprofundar a comunicacdo e ndo cessd-la a fim de fazer emergir a visdo, os juizos e a
importancia dada ao cuidado do idoso com cancer pelas cuidadoras principais.

O principio que utilizei para sustentar o desenvolvimento das entrevistas foi
construido no campo das representacdes sociais e consistiu em considerar que as relagdes
interpessoais numa pesquisa ndo sdo apenas relacdes de individuos, pois o pesquisado traz
consigo crencas € posi¢Oes sociais que marcam sua forma de ver o mundo, de analisar os
fatos, o que remete a concep¢do de que o que um cuidador pensa, reflete valores sociais do
contexto no qual estd inserido.

Segundo Minayo (1999), o comportamento individual € coerente com os

modelos culturais interiorizados e nas consciéncias individuais se expressa a consciéncia
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coletiva. Por outro lado, a0 mesmo tempo em que crengas culturais e interiorizadas sao
reveladas numa entrevista, existem aspectos especificos relacionados com a histéria de vida
do entrevistado, por isso, procurei neste trabalho caracterizar as entrevistadas como também
os idosos que elas cuidavam a fim de situar os depoimentos em seu contexto social.

A questao norteadora que abriu cada entrevista foi: o que significa para vocé
cuidar do/a Sr./a. A finalidade desta pergunta foi conduzir o didlogo aos objetivos do estudo,
ou seja, desvendar sentimentos, conhecimentos e o fazer, que caracterizam o cuidador dentro
de seu papel.

As perguntas seguintes procuraram continuar com este foco:

O que vocé sente ao ter que cuidar do/a St/a....... ?

Que tipos de cuidados vocé desenvolve com o/a St/a....... ?

O que faz para cuidar e como faz?

Quais as maiores dificuldades que vocé enfrenta para prestar os cuidados?

Que tipo de ajuda vocé recebe para cuidar do Sr........ ?

Reichenheim e Moraes (2002) definem algumas condi¢des bdasicas para o
desenvolvimento da entrevista: A primeira é que a pergunta deve ser formulada em linguagem
acessivel, compativel com a experiéncia e expectativa do entrevistado, deste modo serd
facilitada a comunicagdo entre o pesquisador e o sujeito da pesquisa. Outro fator que deve ser
considerado € a motivacdo do respondente, pois ela define a qualidade da entrevista, neste
sentido, ¢ importante que no momento da entrevista ndo existam preocupacdes com outras
atividades, que haja confianca e que ndo exista medo ou inseguranca com relacdo as
conseqiiéncias que as informagdes concedidas possam trazer.

E importante que a pessoa entrevistada ndo se sinta pressionada e seja
espontanea, como também que sinta interesse pelo contexto do estudo de forma que perceba

que ela estd sendo util.
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Os mesmos autores argumentam que o ambiente onde se desenvolve a
entrevista deve ser adequado e o entrevistador deve ser gentil, educado e ter uma atitude
acolhedora de maneira a permitir uma interagdo positiva entre ambos. A flexibilidade,
honestidade e o engajamento no contexto a ser pesquisado s@o caracteristicas que permitem ao
pesquisador captar significados essenciais. Assim, durante a realizagdo das entrevistas, tentei
seguir suas orientacoes.

As entrevistas foram gravadas e realizadas, conforme as possibilidades das
cuidadoras principais, nos ultimos dias antes do término do periodo de observagao

participante no domicilio.

E — Fases da observacao participante

Marcon (1989) afirma que o pesquisador e os pesquisados se comportam de
forma diferente ao longo do estudo. Ao utilizar o modelo de observagdo participante proposto
por Leininger a autora adotou quatro fases na observacdo participante, as mesmas que
também estamos utilizando neste estudo: observacdo primdria ou inicial; observacgdo inicial
com alguma participacao; participacdo com alguma observacao e observacao reflexiva.

Na primeira fase — observacdo inicial -, a principal preocupacao foi observar
€ ouvir, pois eu estava em um espaco que me era desconhecido e deveria identificar e
caracterizar o cendrio onde o cuidado era desenvolvido. Nesse momento, voltei minha aten¢do
para a estrutura do espaco domiciliar, a rotina didria da cuidadora principal e, especialmente,
sua forma de relacionar-se com o idoso doente. Esta fase teve uma duracio de
aproximadamente quatro semanas na primeira experiéncia € uma semana nos outros trés
domicilios das cuidadoras principais. Considerei-a muito dificil, de forma particular na

primeira experiéncia, pois me sentia observada o tempo todo, havia momentos em que as
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situagdes pareciam artificiais, forcadas, pouco naturais. Tanto o idoso como a cuidadora
demonstravam preocupagdo com a minha presenga, em alguns momentos parecia que se
sentiam incomodados, queriam me receber como visita, especialmente os idosos.

Finalmente, outro problema enfrentado nesta fase era a sensa¢ao de nio ter
nenhuma fun¢ao naquele contexto, sentia-me inutil, por isso fiquei a0 méximo duas horas por

dia nesta primeira semana, como pode ser observado nas anota¢des do didrio de campo:

N3ao consigo permanecer muito tempo na casa de Camomila, ndo tenho nada
a fazer e fico a maior parte do tempo seguindo-a, percebo que sua mae nao
quer que eu fique no seu quarto, sente-se constrangida com a minha
presenga, sobretudo quando Camomila vai realizar algum cuidado, ndo ha
expressdes verbais que manifestem isto e sim negacdo da necessidade de
ajuda por parte da idosa.

5 de marg¢o de 2005

Hoje tive que aceitar 3 ovos de galinha de presente, fiquei constrangida
porque sdo muito pobres, e achei que poderia lhes fazer falta, mas a recusa
poderia significar, afastamento. Percebo que Hortela quer me agradar. Sinto-
me deslocada, ndo sei muito bem como me comportar. Neste momento
fiquei sem saber o que fazer, pois desde o primeiro dia que acompanho esta
cuidadora, recebo presentes, geralmente alimentos que fazem parte da dieta
da idosa, liguei entdo para o meu orientador e partilhei esta inquietacdo, ele
respondeu que era assim mesmo.

24 de setembro de 2005
Malva me levou numa sala de estar e disse para eu aguardar que ela ia
arrumar e trazer a idosa para conversar juntas, ela ndo queria que eu fosse no
quarto onde a idosa ficava, percebo que ela s6 quer me mostrar as partes
bonitas da casa, estd me escondendo a realidade. Ela fez bolo e arrumou a
mesa para me receber. A idosa fez o seguinte comentario “que bom que vocé
veio, a Malva fez bolo e arrumou a mesa com toalha e tudo para te esperar”,

isso me deixou um pouco sem jeito.

22 de outubro de 2005

Neste momento foi de grande importancia o roteiro elaborado previamente
para a observagao participante, pois ele norteou minhas observacdes em uma situacdo em que
senti inseguranca e era facil afastar-me do foco do estudo.

A segunda fase, chamada de observagao inicial com alguma participacdo, no

domicilio de Camomila durou em torno de quatro semanas, ja no acompanhamento de
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Cidreira, Hortela e Malva consegui integrar-me mais rapido, de forma que na segunda semana
jé estava interagindo no domicilio.

Esta participacdo foi gradual e normalmente motivada pela constatagdo de
alguma dificuldade enfrentada, quando oferecia ajuda, inclusive de cunho profissional. A
partir desse momento comecei a integrar-me na rotina didria de cuidado. Transpor esta fase,
como era de se esperar, foi mais dificil com Camomila, o que atribuo a falta de experiéncia
com acompanhamento domiciliar, minha primeira vivéncia nesta drea, uma vez que sempre
atuei profissionalmente em ambiente hospitalar e durante a graduagdo o contato com a
comunidade restringiu-se praticamente a atividades em postos de saude.

A vivéncia desta fase me permitiu uma maior aproximacdao tanto da
cuidadora como do idoso, conheci melhor algumas estratégias utilizadas para lidar com as
limitagdes impostas pelo processo de adoecer, deparei-me com aspectos antes ndo percebidos
do cuidado domiciliar e estabeleci os fundamentos para uma relacdo de confianga que me
permitisse atingir os objetivos deste estudo, conforme registros do didrio de campo:

Hoje consegui pela primeira vez integrar-me um pouco na rotina de cuidados
de dona Teresa. Hortela estava auxiliando-a a tomar banho e a idosa alegava
que sentia muita dor na regido abdominal e que ndo conseguia urinar; ofereci
entdo ajuda e constatei que estava com globo vesical; abrimos a torneira da
pia e deixamos escorrer 4gua quente no abdémen por um tempo, € como nao
urinou, liguei para seu médico que solicitou que passdssemos uma sonda de
alivio. Fomos até o posto de satide proximo a sua casa e solicitei material
para realizar o procedimento, pois a enfermeira havia saido. Senti que com
esta intervencgdo elas perceberam que podem contar comigo de forma efetiva
e fiz questdo de esclarecer que meu objetivo nio é s6 observar, mas também
participar do cuidado.

7 de outubro de 2005

Um aspecto importante da vivéncia desta fase, € que foi no seu decorrer que
comegou a delinear-se uma relacio de maior intercambio com as cuidadoras, as quais
freqlientemente comentavam as dificuldades encontradas e falavam do que sentiam. Este foi

um periodo importante para eu entender como era o dia-a-dia destas mulheres, quais eram as
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caracteristicas culturais que interferiam no cuidado e principalmente para perceber os
sentimentos envolvidos e as estratégias usadas para enfrentar os problemas.

A maior dificuldade neste momento foi manter-me aberta a uma nova forma
de abordar o cuidado, deixar de lado minha formacao biomédica e ndo intervir opinando se o
que estava sendo feito tinha fundamentacao cientifica ou nao.

Camomila ndo queria lavar os pés da idosa porque achava que se os lavasse
gelavam e ela ndo dormiria e eu fiz o seguinte comentdrio:* isso ndo tem
nada a ver, é sé lavar os pés e enrolar que esquenta, caso contrdrio vai criar
fungo entre os dedos”; a idosa me olhou com uma expressao de reprovacio e
foi dificil ganhar novamente a confianga delas.

25 de junho de 2005

Hoje novamente fui infeliz no comentario ao chegar na casa de Hortela que
estava toda fechada, eu falei “que cheiro de azedo que estd aqui dentro,
vamos abrir esta casa”; a idosa comegou a chorar dizendo que era ela que
estava cheirando mal, mas que sempre tomava banho. Horteld explicou que
se abrisse as janelas daria corrente de vento e sua mie pegava pneumonia.
Percebi logo que falei bobagem, deveria ter abordado de outra maneira,
porém foi espontaneo, quando vi ja tinha falado.

27 de setembro de 2005
Faz dez dias que a idosa est4d usando uma fita de Sao Bras na regido cervical,
elas acham que esta fita tem poder de cura, porém fica préxima a
traqueostomia e estd suja e comprimindo cada vez mais devido ao aumento
do edema cervical, assim sendo, cortei a fita sem solicitar autorizacao,
apenas comuniquei o que iria a fazer pensando que elas tinham percebido
que a fita ndo estava contribuindo para o conforto e se acarretando mais
prejuizos, este fato ndo era considerado importante pela idosa nem por
Malva e ndo aprovaram minha conduta, pois a fita tinha que romper sozinha,
0 que acabou gerando mal-estar entre nés.

26 de novembro de 2005

Foi muito dificil mudar de postura, mesmo consciente de que o estudo devia
ser desenvolvido no campo das representacdes sociais buscando significados construidos
socialmente em torno do cuidado, a partir do ponto de vista da cuidadora principal e nao do
meu. Comecei a perceber que algumas vezes queria mudar alguma conduta por consideré-la
erronea ou alguma forma de pensar por considerd-la sem sentido. Assim que constatei este
problema procurei ajuda com o orientador que me relembrou da necessidade de preocupar-me

em resgatar os conhecimentos, sentimentos e fazeres que caracterizavam o fazer do cuidador
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principal na perspectiva do senso comum e ndo julgar estes aspectos a partir de minha
formacao.

Acredito que foi neste momento que senti profundamente que para alcancar
os objetivos do estudo seria necessdrio desconstruir posturas alicercadas no modelo
biomédico e reconhecer dificuldades pessoais derivadas de minha prépria condi¢ao cultural e
que poderiam estar interferindo negativamente em minha capacidade de aproximar-me a
integridade do esquema representacional das cuidadoras principais de idosos com cancer.

Na terceira fase — participacdo com alguma observagdo -, a participagao
tornou-se de fato mais efetiva, pois, ndo s6 apreendi com as cuidadoras como também
participei de sua vivéncia, consegui inserir-me na sua realidade, compreendi o que significa
cuidar de um idoso portador de cancer, em meio a tantas dificuldades, senti a impoténcia que
elas sentiam ante a impossibilidade de reverter a situagdo, fiz eco da indignagao manifestada
pelo descaso dos servigos publicos de saide, partilhei de momentos de tristeza e também de
alegria com pequenas conquistas, participei de seus rituais e ajudei a colocar em pratica
recomendacdes de amigos, parentes ou vizinhos que poderiam contribuir com o bem estar do
1doso.

Hoje fiquei até mais tarde na casa de Camomila, ajudei a fazer os curativos,
a movimentar a idosa, coloquei o cataplasma de folhas que ela fez para
aliviar a dor e participei da novena. Eu me sinto incluida na rotina do
cuidado. Camomila partilhou comigo o que faremos amanhd, estou me
sentindo feliz por isso. Percebo que para ela, o cuidado espiritual é muito
importante, pois relaciona muito a doenca com a vontade de Deus.

16 de abril de 2005

Hoje Hortela me falou que sua mie estava se queixando de que tinha umas
feridas na vulva. A idosa € uma mulher muito reservada, de origem alema,
ndo deixa que sua filha olhe, e tem vergonha de mostrar ao médico. Hortela
entdo me pediu para examind-la, a idosa me permitiu essa intervencgdo.
Constatei que ela tinha lesdes na mucosa, similar a mucosite oral provocada
por quimioterapia, entramos em contato com o médico que recomendou
medicacdo por telefone. Acredito que a partir de hoje, a minha relacio tanto
com a idosa quanto com a cuidadora serd melhor, pois se instalou um elo de
confianga e consegui obter mais informagdes que outras vezes.

6 de outubro de 2005
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Eu percebo que para Malva, cuidar da sonda e da traqueostomia de sua sogra
é um desafio, e foi oferecendo-me para ajudar nestes procedimentos que
consegui me aproximar; as primeiras vezes que eu me ofereci para ajudar,
ela me deixava fazendo sozinha, hoje foi o inverso, ela realizou o cuidado e
eu ajudei. Este intercAmbio foi importante, ela ficou me perguntando se do
jeito que estava fazendo estava bem feito. Eu a estimulava para que ela se
sentisse segura.

13 de novembro de 2005

Nesta fase, a observacdo proporcionou-me elementos para caracterizar os
tipos de cuidados desenvolvidos pela cuidadora e relacioni-los com suas representacdes do
processo de adoecer de cancer do idoso e principalmente aprendi a respeitar opcoes de
cuidado que anteriormente nao considerava vélidas e a reconhecer nelas os aspectos que
contribuiam nao s6 para o bem estar do idoso como também da cuidadora.

Esta fase foi a que consolidou a relagdo de confianca necessdria para levar
adiante este estudo, também foi um momento de crescimento pessoal, de novas descobertas e
de desconstrucao de posturas com relagao ao cuidado domiciliar.

Com Camomila essa teve uma duracdo de trés meses e foi interrompida
quando percebi que ja havia apreendido tudo o que seria possivel sobre o fendmeno em estudo
com esta cuidadora, tanto que os dados estavam tornando-se repetitivos. Além de que,
percebia que a cuidadora estava criando uma relacdo de dependéncia em relacdo a minha
pessoa, pois ela me procurava no trabalho ou na minha casa, cada vez que acontecia alguma
intercorréncia com a idosa. Com as outras cuidadoras, esta fase durou em torno de trés a
quatro semanas e foi interrompida pelos 6bitos dos idosos.

A ultima fase € a de observacdo reflexiva, a qual, segundo Marcon (1989)
pode ser dividida em dois momentos: o de retorno do pesquisador ao campo para confirmar
dados e o periodo gasto em reflexdes e abstragdes para resgatar os dados relevantes do estudo.
Esta fase, assim como as demais, ndo ocorreu de forma concomitante para as quatro

cuidadoras, embora tenha existido um periodo em que todos os dados estivessem sendo



67

refletidos a0 mesmo tempo. Assim, com Camomila ela teve inicio ainda no més de agosto e,
com as demais, sé dois a trés meses apos este periodo.

No inicio de 2006, voltei a visitar Camomila, Horteld e Malva em seus
domicilios com o intuito de discutir e esclarecer alguns aspectos que estavam emergindo dos
dados. As idosas ja tinham falecido e a rotina domiciliar tinha mudado totalmente. Percebi
que, apesar de todos os 6nus associados ao papel de cuidadora principal identificados durante
o levantamento de dados, na vida destas mulheres havia ficado um vazio; seu papel era
importante para elas, tinha contribuido com sua auto-estima e agora deviam retomar suas
vidas em outra perspectiva. Na leitura que elas faziam sobre o que tinham vivenciado
consideravam que o cuidado poderia ter sido melhor em alguns aspectos, mas também
reconheciam que tinham dado o melhor de si mesmas para cuidar das idosas, todas falaram
que sentiam saudades e choraram.

Esta fase foi a mais angustiante, sentia-me vazia, ndo conseguia escrever, a
minha vontade era s6 dormir, tive dificuldades em encontrar a forma adequada de apresentar o
que consegui captar sobre os sentimentos, conhecimentos e praticas das cuidadoras e o quanto
estes trés aspectos estio relacionados. Neste periodo meu orientador faleceu e tudo foi muito
dificil. Finalmente, apesar da inseguranca, consegui for¢as para continuar, contei com a ajuda

da minha nova orientadora e de uma amiga.

4.2.3 Pos-trabalho de campo

A - Analise dos dados
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Para a andlise dos dados utilizei o método de “Andlise Tematica”, por meio
do qual identifiquei os “nucleos de sentido” contidos nas falas das cuidadoras principais e nos
registros das observacoes.

Segundo Minayo (1999), o método de Andlise Temadtica a ser utilizado
operacionalmente desdobra-se em trés etapas, sendo: 1* Pré-Andlise, 2* Exploragdo do
Material e 3* Tratamento dos Resultados Obtidos e Interpretacao.

A primeira etapa, chamada de Pré-Anélise consistiu na escolha do material a
ser analisado; na retomada dos pressupostos, da questdo norteadora inicial e dos objetivos; na
reformulacdo dos mesmos frente ao material coletado bem como na defini¢do de temas que
orientaram a interpretacdo final. Nesta fase foram determinadas as unidades de registro, ou
seja, palavras-chave ou frases, que constituiram os recortes que delimitaram o contexto do
estudo; a modalidade de codificagdo, bem como os conceitos tedricos mais gerais que
orientaram a andlise.

A segunda etapa foi fundamentada na exploragdo do material coletado, foi
constituida pelo trabalho com as unidades de registro anteriormente recortados do texto € a
escolha de regras para a classificacdo e agregacdo dos dados a fim de constituir as categorias.

A terceira etapa foi o tratamento dos dados obtidos e interpretacdo dos
mesmos; os dados foram categorizados, permitindo definir os temas mais relevantes em
relacdo as representacdes sociais sobre o processo de adoecer de cancer, os sentimentos e
conhecimentos que perpassam a vivéncia da cuidadora principal como também o
reconhecimento das préticas de cuidado didrio e rituais desenvolvidos junto ao idoso com
cancer. Buscou-se ainda identificar a influéncia do senso comum e do saber médico nessas
praticas, e o processo de adaptacdo e integracdo dos diferentes cendrios de cuidado (formal,

informal e popular).
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4.3 Aspectos éticos da pesquisa

Partindo do principio de que as pessoas t€ém a necessidade de explicar e
compreender a realidade em que vivem, as cuidadoras principais foram esclarecidas sobre o
objeto desta pesquisa e foi solicitada a elas sua participagdo livre e voluntaria. Para tanto, foi
entregue por escrito as informagdes gerais do trabalho e o termo de consentimento (apéndice
A) para participar deste estudo. Também foi solicitada autorizacdo a direcdo do ambulatério
de oncologia onde o estudo foi desenvolvido (apéndice B).

No desenvolvimento do trabalho foram levadas em conta todas as diretrizes
e normas regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres humanos emanados da resolucao n°
196, de 1996, do Conselho Nacional de Saude. O projeto de pesquisa foi encaminhado para o
comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Maringd para apreciacdo, o

protocolo foi aprovado conforme parecer 277/2005 (Anexo A).
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CAPITULO V

S APRESENTANDO E DISCUTINDO OS DADOS

5.1 Conhecendo as Cuidadoras Principais

Camomila tinha 36 anos, era casada e seu esposo trabalhava como
caminhoneiro, estando sempre ausente da casa. Era a filha mais velha de dona Elena, que
tinha 68 anos, era aposentada e portadora de mieloma multiplo hda um ano. Dona Elena
apresentava um alto grau de dependéncia em funcdo de fraturas patolégicas na coluna
vertebral, que dificultavam a movimentacdo e tinha ulceras de decubito, necessitando de
curativos didrios. No inicio do estudo ainda conseguia desenvolver algumas atividades bdsicas
da vida didria sem auxilio, mas no final era totalmente dependente. Esta idosa morava com a
cuidadora desde que ficou viiva, hd 14 anos. Tinha outro filho, que no momento do estudo
estava em processo de divércio e mantinha-se distante da familia, o que causava preocupagao
aidosa e a cuidadora.

Esta cuidadora estava casada ha 16 anos, tinha dois filhos homens, um de 12
e outro de 14 anos, os quais estudavam no Ensino Fundamental da rede publica. Trabalhou
fora de casa até o diagndstico de cancer de sua mae, mas a partir desse momento teve que
assumir o cuidado do lar, dos filhos e da idosa, o que nao lhe permitiu continuar com sua
atividade profissional. Era merendeira de uma escola publica.

Ela tinha o objetivo de reformar sua casa e quando sua mae ficou doente
teve que abandonar o trabalho e interromper a constru¢do, o que conferia ao ambiente
doméstico um aspecto de desorganizagdo, tipico de constru¢do inacabada, porém era tudo

muito limpo. A casa era de alvenaria, com divisérias de madeira, tinha 03 quartos, sala,
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cozinha, um banheiro e uma garagem que dava acesso a entrada da casa. O menor quarto era
da idosa. Tinha um jardim bem cuidado.

Quanto aos recursos materiais, a familia dispunha de um fogao a gés e outro
a lenha, mesa com 04 cadeiras, geladeira, um jogo de sofd e TV; em cada quarto havia uma
cama e um guarda-roupas. No banheiro, havia um chuveiro elétrico e sanitarios. Era um
espaco pequeno, que tornava dificil a movimentacao da idosa pela casa.

Quanto a condi¢c@o econdmica, sobreviviam da aposentadoria da idosa, do
salario do esposo da cuidadora e dos trabalhos manuais (croché) que Camomila fazia.

A casa faz parte de um nicleo habitacional num bairro de periferia, que
conta com rede de esgoto e iluminacao publica, porém nao tem rua asfaltada. Ficava préxima
a igreja e distante do posto de satde. A cuidadora reclamava do fato de que na gestao anterior
do municipio havia uma unidade do Programa Saide da Familia, hd uma quadra de sua casa e
foi fechado, tornando mais dificil o acesso aos recursos da Sadde Publica. Nio havia
supermercado proximo, porém existiam varias mercearias.

Cidreira tinha 52 anos, morava ha 20 anos em Santa Catarina, desde a
separacdo de Pedro, seu esposo, 63 anos, o qual era alcodlatra ha 50 anos e portador de cancer
hepatico diagnosticado ha 03 meses. O idoso mostrava-se apdtico, tinha condi¢Oes de
desenvolver algumas atividades bésicas da vida didria com auxilio até apresentar deterioragdao
cognitiva e dependéncia total, este quadro se estabeleceu 10 dias antes do 6bito. Tinham um
filho de 32 anos, pastor de uma igreja evangélica, que solicitou a Cidreira que viesse cuidar
do idoso em Guarapuava.

Ela tinha reconstruido sua vida em Santa Catarina, pois contou com a ajuda
da familia onde trabalhava como doméstica para criar o filho, e manteve esse emprego até o

momento da coleta de dados. Falava sempre de sua casa, de suas plantas que havia deixado
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para vir cuidar do idoso, porém sentia-se segura quanto ao emprego, pois tinha sido
dispensada de seu servico pelo tempo que fosse necessario.

A cuidadora morava na casa do idoso, com péssimas condicdes de infra-
estrutura, pois se tratava de uma edicula alugada, de um tnico ambiente, sem divisdrias, com
o banheiro externo. Contava com um guarda-roupa que separava a cama do idoso da cama da
cuidadora, tinha uma pia, um fogdo, uma mesa e quatro cadeiras.

As condicdes de higiene no momento do estudo eram boas, mas a cuidadora
relatou que teve de trabalhar muito para deixar o ambiente habitavel.

Quanto a condi¢do econdmica, eram sustentados pelo filho, pois a partir do
momento que a cuidadora passou a morar na casa do idoso, este filho assumiu as despesas
com aluguel, alimentacdo, medicamentos e material de higiene; por outro lado, o idoso
recebia auxilio doenca e a cuidadora era assalariada.

O bairro era na periferia, ndo contava com esgoto, asfalto nem iluminacao
publica. A casa ficava numa baixada, o acesso para chegar até ela era dificil e em dias de
chuva a rua alagava ficando intransitivel.

Hortela tinha 25 anos, solteira, morava com seus pais € era a mais nova de
cinco irmas. Cuidava de sua mde de 62 anos, portadora de linfoma had trés anos. A
dependéncia emocional da idosa era muito alta, extremamente solicitante e queixosa, ndao
permitia que Hortela se afastasse dela; fisicamente apresentava dificuldades de
movimentagdo, necessitando de auxilio para desenvolver atividades basicas da vida diaria.

Hortela trabalhava no servigo publico, concursada e hd um ano teve que
abandonar seu emprego em funcdo das exigéncias de seu papel de cuidadora principal.

O pai era alcodlatra, aposentado, € ndo colaborava com a cuidadora. As

irmas também nao participavam do cuidado, alegando que eram casadas e tinham que cuidar
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de sua familia; achavam que era s6 obrigacdo de Horteld, pelo fato de ser a tnica solteira,
desconsiderando as necessidades da irma.

Morava em uma casa mista, bem ventilada; os quartos ndo possuiam portas,
eram fechados com cortinas, a cozinha e copa num mesmo ambiente eram grandes. Tinha
fogdo a gas, geladeiras e duas mesas, um jogo de sofd e TV. O ambiente tinha uma aparéncia
limpa. Possuia uma horta e um arvoredo, produzia frutas e verduras em grande quantidade.

Quando a condi¢do econdmica, a familia se mantinha com o auxilio-doenga
da mae, a aposentadoria do pai e da produgdo da horta. O bairro era da periferia, contava com
iluminagdo publica e rede de esgoto, porém as ruas ndo eram asfaltadas, distante do posto de
saude, farmacia e mercado.

Malva tinha 38 anos, trés filhos, dois adolescentes e uma crianga. Tinha uma
familia bem estruturada onde todos se mobilizavam para ajudar no cuidado da idosa de 61
anos, a qual era portadora de cancer de hipofaringe ha nove meses, alimentava-se por sonda
nasoentérica, respirava por traqueostomia; sua condi¢do fisica deteriorou-se rapidamente
apresentando alto grau de dependéncia, porém preservou sua capacidade cognitiva até o fim.

A cuidadora era nora da idosa; esta, por sua vez, era casada com um idoso
de 87 anos e tinha uma filha adotiva e trés filhos homens, todos casados.

A casa era grande, com péssima iluminac¢do e ventilacio. No mesmo terreno
havia mais quatro casas pequenas, propriedade do casal de idosos; uma delas era alugada e
nas outras moravam os filhos da idosa com suas respectivas familias. Era uma espécie de
corti¢o, sem divisorias entre as casas, havia também um galinheiro e em todas as residéncias
tinha um cachorro. A filha adotiva ndo morava ali e ndo se envolvia com o cuidado.

A moradia estava situada num bairro da periferia, préximo ao posto de

saude, mercado e padaria, que tinha ruas asfaltadas, iluminacdo publica e esgoto.
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Outro aspecto que chamava a atencdo nesta casa é que a idosa era
benzedeira e por isso na sala tinha uma espécie de altar, com muitos santos, velas e fitas para
proceder suas curas.

E importante ressaltar que por motivos econdmicos e para facilitar o
cuidado, Malva, seu esposo e seus filhos se mudaram para a casa da idosa a partir do
momento em que esta assumiu o papel de cuidadora principal.

Quanto as condi¢des econdmicas, viviam da aposentadoria dos idosos, do

salario do marido de Malva e do aluguel da casa.

5.2 Organizando os Dados

Os dados foram organizados a partir dos discursos e das observacdes que
pontuam e abrigam os pensamentos, as praticas e os sentimentos das cuidadoras principais
dos idosos com céncer. Assim sendo, os dados estdo apresentados em trés grandes dreas de
reflexdo:

- O que pensam as cuidadoras principais sobre o cuidado ao idoso portador
de cancer;

- Aspectos afetivos envolvidos no cuidado;

- Préticas terap€uticas domiciliares.

Em cada drea de reflexdo foram identificados os nucleos de sentido
constituindo os temas e dentro de cada tema encontramos aspectos que se relacionam por
apresentarem caracteristicas que se complementam, as categorias.

Estes elementos estdo sendo expressos da seguinte forma: as dreas de
reflexdo s@o apresentadas em caixa alta e em negrito; os temas em caixa baixa e em negrito e

as categorias em itdlico.
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O QUE PENSAM AS CUIDADORAS PRINCIPAIS SOBRE O CUIDADO AO IDOSO

PORTADOR DE CANCER

Foram identificados quatro temas com suas devidas categorias: representando o processo de

adoecer de cancer do idoso a partir de concepgdes etioldgicas; representando o processo de

adoecer de cancer do idoso a partir dos significados que lhe sdo atribuidos; significados e

valores atrelados ao papel de cuidadora principal e representacdoes da cuidadora principal

sobre o idoso portador de cancer. Tais temas sao representados na figural:

O QUE PENSAM AS CUIDADORAS PRINCIPAIS SOBRE O CUIDADO AO IDOSO

PORTADOR DE CANCER

Tema 1:

Representando o
processo de

Tema 2:

Representando o
processo de

Tema 3:

Significados e
valores atrelados

Tema 4:

Representacoes
da cuidadora

cdncer como
antincio de perdas
acumulativas;
-Representagdo do
cdncer como
expressdo dos
desejos da pessoa.

o cuidado;
-O cuidado como

dever e obrigacdo;

-O cuidado como

doagado e protecado.

adoecer de cancer adoecer de cancer ao papel da principal sobre
do idoso a partir do idoso a partir cuidadora o idoso.
de concepcoes dos significados principal.
etioldgicas. que lhe sao
atribuidos.
[ [ [ [

Categorias Categorias Categorias Categorias
-Representagoes -Representagdo do -A fé como -0 processo de
religiosas do cdncer como motivacdo para adoecer e a
cdncer; ameaca de morte; cuidar; perda de
-Representagoes -Representagdo do -0 cuidado como autonomia e
do cdncer desde as cdncer como espaco de independéncia;
condigoes de vida; simbolo da crescimento -Vinculos
-Representagoes fragilidade pessoal e familiar; estabelecidos
humanisticas  do humana; -O domicilio como entre o idoso e a
cancer. -Representagdo do espaco ideal para cuidadora.

Figura 1 - O que pensam as cuidadoras principais sobre o cuidado ao idoso portador de cancer:
representacio grafica dos temas e categorias
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Representando o processo de adoecer de cancer do idoso a partir de concepcoes

etiologicas

A interpretacdo dos dados possibilitou constatar que as cuidadoras
principais de idosos com cancer t€ém modos peculiares de explicar o processo de adoecer a
partir de concepgdes etioldgicas, admitindo causas sobrenaturais, bioldgicas, pessoais e
sociais, que orientam seus procedimentos terapéuticos.

As explicacdes que as cuidadoras encontraram para a doenga caminharam
na contramao das explicag¢des biologicistas do saber médico, numa perspectiva subjetiva elas
procuraram identificar na forma de vida e no contexto de envelhecer do idoso os mecanismos
que o levaram a adoecer. No nosso estudo aparece uma forte relacdo do cancer com a vontade
de Deus, o estilo de vida, as angtstias e o sofrimento. Considerando as causas identificadas e
enfatizadas pelas cuidadoras como responsaveis pelo processo de adoecer, chegamos as
seguintes categorias de representacdo do cancer: religiosas, desde as condicdes de vida e

humanisticas.

Representagoes religiosas do cancer

Nesta categoria o processo de adoecer € a manifestacdo da Vontade Divina.
H4 uma forte relacdo com o pecado e a oportunidade de purificagdo pelo sofrimento. Estas
representacdes levam a fundamentar o cuidado principalmente em terapias rituais, para
expulsar simbolicamente o mal e fornecer protecdo alicercada na fé e na confianca em um Ser

Transcendental:
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Isso é castigo de Deus pelo que ele fez na vida, s6 sofri, o que esse homem
me fez (...), isto é para pagar seus pecados. Eu também estou pagando meus
pecados.

Cidreira

O cancer € representado como um inimigo que se alastra silenciosamente,

provocando danos que os tratamentos disponiveis ndo podem controlar, € necessdria a

intervencdo Divina:

2.

Essa é uma doencga que tem bastante tipos, € hd uma que é bem braba, que
quando a pessoa sente, ja estd toda tomada, é s6 com a graca de Deus para
ela melhorar.

Camomila

Hoje assisti a uma sessdo de descarrego a qual fui convidada por Camomila,
e observei o envolvimento da cuidadora e da idosa com o ritual. Era uma
casa simples, ficamos numa sala onde havia algumas imagens de santos,
tanto da umbanda como da igreja catdlica iluminadas com uma lampada
vermelha. Um homem benzeu fazendo gestos tipo imposi¢cdo das maos que
ia da cabeca até os pés e do centro do corpo para fora, sempre rezando e
soprando como se estivesse retirando alguma coisa do corpo. Percebi que
apds esse ritual de béngdo, a idosa e a cuidadora ficaram muito mais
tranqiiilas, mais unidas, com uma energia diferente, enfim, mais animadas e
crentes na melhora. Ambas sairam felizes e confiantes que um poder
superior estava do lado delas combatendo a doenga.

Diério de Campo do dia 10 de maio de 2005

Hortela refere preocupacdo por o que estd acontecendo com sua mae por
tratar-se de uma doenga maligna que traz muito sofrimento para a pessoa e
refere que fard todo o possivel para ajudar a idosa, entre as atitudes que ela
tomou estd a solicitacdo do padre uma vez por semana e a comunhdo
diariamente que € levada pela Legido de Maria, da qual a idosa participava
antes de adoecer.

Diério de Campo do dia 24 de setembro de 2005

E importante ressaltar que esta representacdo € construida a partir da idéia

de que o cancer deve ser arrancado e revela a imagem de que o cuidador deve lidar com uma

situacdo de infelicidade, pois o mal tomou conta da vida do idoso, ao que deve se opor

ofensivamente e para isso necessita recorrer a intermedidrios: o curandeiro e o padre.

Na convivéncia com as cuidadoras, observei que Malva frequentemente

solicitava a presenga do padre para “dar uma bénc¢do” em sua sogra, € na sala de sua casa
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existia uma pequena mesa onde estavam imagens de Santos (uma espécie de altar), neste local
eram feitas oragdes com participacdo da familia e dos vizinhos. Cidreira administrava a seu
esposo uma infusdo recomendada por um indio e também recorria a intercessio de seu filho,
que era pastor. Camomila e Horteld organizavam novenas em suas casas e solicitavam que a
Legido de Maria levasse a comunhdo as idosas.

Por outro lado, segundo Laplantine (1991), na perspectiva religiosa, a
doenca de um s6 membro da familia remete a uma situagdo, que ainda que tenha algo a ver
com o doente, se situa, ndo obstante, no meio social e familiar no qual ele estd inserido. Neste
sentido, a doenca do idoso pode ser considerada a conseqiiéncia de pecados familiares ou
sociais; nesta representagdo, um elemento simboélico, que pode ser um espirito ou o préprio
Deus, se abate sobre o grupo familiar ou social por meio de um de seus membros, levando a
repensar sobre valores familiares e escolhas sociais. Assim, a doenca é uma oportunidade de
reencontro de valores essenciais, mesmo quando o cancer é representado como algo
indesejdvel, o sofrimento pode ser aceito e transformado em uma oportunidade de
crescimento familiar.

Assim sendo, Malva considera que em sua familia as coisas ndo estavam de
acordo com os principios cristdos; seu marido tinha enfrentado o problema do alcoolismo, um
de seus cunhados tinha engravidado uma adolescente € o outro era muito grosseiro e
desrespeitava a idosa. Ela considera que a partir do momento em que foi diagnosticado o
cancer na idosa, de alguma maneira, todos repensaram suas condutas e muitos aspectos ja
tinham mudado no relacionamento familiar.

Segundo Carneiro e Soares (2004), o interesse da ciéncia historicamente
esteve voltado ndo somente para a razdo, mas também para a fé: durante a Idade Média a
principal preocupacdo cientifica era compreender o significado das coisas, esta abordagem

desenvolvia-se dentro de temas referentes a Deus, a alma humana e a ética. A doenca era
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considerada o fruto do pecado individual e coletivo, como conseqiiéncia da ruptura com a
ordem universal. Esta € considerada uma concepg¢ao holistica, j4 que a pessoa, como um
micro-universo, ¢ inserida em um contexto macro-universal com o qual interage. Portanto,
esta representacdo que atualmente parece fazer parte do senso comum e que foi construida
socialmente, mesmo quando se mostre distante do conhecimento formal, na realidade tem

nele sua origem.

Representagoes do cancer desde as condicoes de vida

Nesta categoria foram incluidas as representacdes de que situagdes externas
que interferiram negativamente ao longo da vida do idoso sdo responsabilizadas pelo processo
de adoecer. Dentro desta representagdo encontramos que o processo de adoecer é considerado
conseqiiéncia do excesso de agentes nocivos, como bebida, trabalho ou uma prétese dental
inadequada; como conseqiiéncia de isso, alguma coisa escapa da vida e do corpo do doente,
significando negativismo, auséncia e perdas, que afetam a relacdo do individuo com o meio
fisico:

Eu acho que o cancer dele apareceu porque ele bebia muito, ndo comia, s6
bebia né, deu nisso, agora tenho que cuidar.
Cidreira

Eu acho que ela adoeceu de tanto trabalhar. Antes de saber da doenca, ela
também capinava. Necessitou de R$ 50,00 para pagar umas contas e foi
limpar um terreno ao raio do sol, a partir dai comecou a se queixar de dor na
garganta, vai ver que estava suada e tomou dgua gelada, isso faz mal. Eu fico
pensando que ndo deveriamos ter deixado que ela trabalhasse com essa idade
que ela estd. H4 quatro anos ela se queixa que a dentadura incomoda, vai ver
que ficou doente por causa da dentadura, eu falei isso pro doutor... ndo teve
protético que ela ndo foi na cidade, até uma cirurgia ela fez na boca. O
doutor acha que ela ji estava com cancer, eu acho que a doenca se
manifestou por causa da dentadura, e s6 agora que deu uma reagida mais
forte e o organismo dela ficou mais fraco, ndo quer comer nem sair da cama,
ndo tem forca para nada, estd muito magra e anda muito triste.

Malva
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As cuidadoras consideram que, quando adversas, as condi¢des de vida
contribuem com o processo de adoecer. Percebemos tal qual Laplatine (1991) que esta
representacdo contém significados contraditérios, pois mesmo quando as cuidadoras
acreditam que o cancer € conseqiiéncia de exageros e agressdes externas e tem a capacidade
de multiplicar-se e alastrar-se no organismo estimulado por fatores que incentivam seu
crescimento, como o alcool e a dentadura, ndo € representado como um problema de excesso,
pelo contrério, € considerado como um problema de caréncia, pois provoca anorexia e astenia
que leva o idoso a perder forgas fisicas, a ficar deprimido e tornar-se dependente.

Camomila frequentemente comentava que sua mae, a cada dia que passava,
apresentava uma nova limitacdo que interferia negativamente na sua capacidade de
desenvolver atividades da vida didria e de relacionar-se: “Perdeu a for¢a, perdeu peso, perdeu
vontade de sair...”. Esta compreensdo do processo de adoecer fundamentava a adesdo a
cuidados que acrescentassem beneficios na vida da idosa: tratamentos de restituicao
alimentar, interven¢do médica materializada em medicamentos somados a procedimentos e
incentivo para a participacao da rede informal, representada pelo fornecimento de apoio.

E interessante observar que quando a cuidadora representa o processo de
adoecer de cancer como conseqiiéncia das condi¢des de vida, suas praticas de cuidados
buscam a eliminagdo dos fatores que sdo considerados etioldgicos.

Cidreira ndo fornecia cigarros a seu esposo porque associava este hadbito a
falta de vontade de alimentar-se. Malva acreditava que a dentadura que a idosa tinha usado
durante anos ndo era apropriada, tinha facilitado lesGes orais € o desenvolvimento do cancer,
por tanto ndo permitia que a idosa a utilizasse constantemente; ambas chegaram ao consenso
de que a idosa s¢ iria usd-la quando recebessem visitas.

Vale ressaltar que as cuidadoras atribuiram a etiologia do cancer a fatores

precedentes ao processo de adoecer. Segundo Adam e Herzlich (2001), os mais



81

freqiientemente incriminados sdo: o modo de vida, a polui¢do, as mds condi¢des de moradia, o
desemprego, os problemas familiares, a sobrecarga e fadiga no trabalho e consumo de dlcool e
tabaco.

Assim, a representacdo de que existem modos “maus” e “bons” de viver se
traduz em pensamentos culturalmente aceitos: tanto os alimentos como os habitos de vida sdo
classificados em “bons” e “maus”. Laplatine (1991) afirma que esta conviccao cultural, longe
de ser minimizada quando nos aproximamos do discurso médico, é reafirmada, pois este
discurso oferece argumentos que fundamentam e principalmente legitimam esta
representacao.

Observei que Horteld toma muito cuidado com a alimentagdo de sua mae.
Perguntei quem a tinha orientado, entdo ela explicou: Depois que minha mae
ficou doente nunca mais deixei faltar frutas e verduras, porque eu sei que sao
boas para a saide. Tenho cuidado de ndo dar coisas 4cidas para ndo
machucar sua boca. O médico falou que tinha que comer sé coisas cozidas
para evitar que ela tivesse diarréia, entdo eu dou frutas cozidas em calda e as
verduras na sopa.

Didrio de campo do dia 25 de setembro de 2005

Camomila preocupa-se com o bem-estar de sua mae, procura levéd-la para
tomar sol no pétio. Comentei com ela que era muito bom e poderia ajudar,
incentivei-a a fazer isso nos primeiros hordrios da manha ou depois das 04
da tarde. Ela comentou que quando a idosa estava em melhores condic¢des
ndo perdia aniversdrios ou reunides familiares, agora procura convidar as
pessoas que a idosa gosta a virem na sua casa, pois ela nao pode mais sair. A
cuidadora considera importante que sua mae nio perca os lagos afetivos com
a familia e amigos.

Diério de campo do dia 25 de marco de 2005

Malva me surpreendeu quando proporcionou a oportunidade para que sua
sogra benzesse uma crianca recém-nascida. A idosa sentiu-se feliz e
comentou que a criancga estava chorando muito e ap6s o benzimento o bebé
se acalmou e dormiu. Percebi a importancia dessa atitude que contribui com

a auto-estima da idosa; foi visivel a alegria da idosa ao sentir-se qtil.
Diério de Campo do dia 22 de outubro de 2005

Observamos que as cuidadoras principais de idosos com cancer deste estudo
consideram bom tudo o que diz respeito ao contato com a natureza, ao consumo de alimentos
sauddveis, ao lazer, ao desenvolvimento de atividades dentro das possibilidades do idoso e ao

equilibrio nas rela¢des familiares e sociais.
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Representagoes humanistas do cancer

Nesta categoria, abordamos representacdes voltadas a pessoa do idoso
doente como um todo, as suas escolhas, onde as causas da doenca sdo identificadas na sua
histéria de vida, em sua trajetéria pessoal, familiar e social, principalmente em suas opcoes e
valores.

Cidreira reconhece a responsabilidade do idoso no desenvolvimento do
cancer, ndo considera a doenga como “um ser” totalmente estranho: ela vem da prépria vida
do sujeito. Esta compreensao se exprime quando relaciona o cancer com o temperamento do
idoso, suas fragilidades e suas péssimas relagdes familiares e sociais.

Ele tem irmdos e mie, mas nunca ajudaram ele, ele ndo se d4 bem com
ninguém, por causa dessa ruindade dele, hoje ele estd desse jeito. Depois da
separacdo, a vida dele piorou, jd ndo era mais tdo novo e foi ficando cada vez
mais sozinho, a ponto de nio ter ninguém perto dele, até os irmdos se
afastaram dele. Passava dias caidos na rua, sem comer, sO bebendo, meu
filho ficava com ‘d6’ e o levava para a casa dele, mas ele nao ficava 14, é
teimoso. Sempre foi falado para ele que se ndo largasse a bebida terminaria
morrendo, foi uma escolha dele, agora sé resta esperar.

Cidreira

Esta cuidadora lembra episddios do passado que denotam a agressividade do
idoso e que acabaram afastando de sua vida pessoas importantes, como 0s irmaos, amigos €
até o proprio pai; cita também que diversas vezes ele perdeu o emprego e justifica estas
condutas pelo uso abusivo de dlcool desde a juventude. No seu entender, o desenvolvimento
do cancer hepatico “é mais um capitulo dessa novela”.

Nesta representacao, as causas do cancer provém de um desequilibrio geral
que deve ser posto em relacdo com a histéria de vida do idoso. Assim sendo, o cuidado
orienta-se em direcdo a esquemas que levam em conta as modalidades de vida e relacdo do
idoso, visando contribuir com a conquista do equilibrio e da harmonia, no ambito pessoal
como familiar: organizacdo e limpeza do lar, higiene e boa alimentacdo, fornecer

tranqiiilidades, refazer lacos de familia.
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Segundo Gualda e Bergamasco (2004), a enfermidade pde em movimento a
capacidade de transformar a experi€ncia vivenciada em conhecimento, pois ao compreender
aspectos subjetivos e intersubjetivos envolvidos no processo de adoecer, sdo colocados em
relevo os parametros de referéncia dos quais é construido o mundo das interagdes familiares.
Camomila atribui o agravamento da saide de sua mae diretamente as relacdes familiares e
mais precisamente a relacao da idosa com o filho, a qual se tornou conflitante apds o divércio
do mesmo. A idosa ndo aceitou essa situa¢do e sentiu que os valores importantes naquela
familia ndo eram mais tidos em conta, a partir de entdo passou a apresentar episodios de
depressao recorrentes, fechou-se em sua postura e o filho acabou afastando-se dela.

Ela esta bem cuidada, falando bem a verdade, ela teve uma recaida muito
grande quando o filho se divorciou, porque ela € catdlica e ndo aceita isso.
Porque uma pessoa com cancer ndo pode se emocionar € nem se
decepcionar. Af eu me boto no lugar dela e fico pensando como ela deve
sofrer porque o tnico filho homem, ao que ela deu a vida e se privou de um
monte de coisas, faz uma coisa dessas e ainda ndo da as caras. Um dia eu vi
ele no hospital, ela ficou feliz de vé-lo e perguntou para ele se estava tudo
bem, a tia e eu chegamos e ele foi embora.

Camomila

Fernandes (1997) assinala que a depressao € pano de fundo dos processos de
imunodepressao que propiciam o desenvolvimento de neoplasias. Portanto, ainda quando esta
representacdo que Camomila utiliza para explicar o processo de adoecer de sua mae nao seja
valorizada no sistema formal, tem fundamentacdo cientifica e justificaria uma abordagem
médica além da perspectiva biologicista.

Percebemos que Cidreira e Camomila apresentam explica¢des diferentes
para o processo de adoecer de cancer e a0 mesmo tempo partilham da representacio de que a
origem da doenga ndo se situa sé no ambito do individuo, tanto no organico quanto no
psicolégico, mas também no ambito da relacdo social. Tal representacdo explica a resisténcia
de aceitar somente a tendéncia dominante do modelo biomédico de limitar-se ao tratamento

do corpo, ou mais especificamente do 6rgao doente; a cuidadora entende que ha de ir além, ha
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que restaurar a vida e as relacdes. Neste sentido, o sistema formal mostra-se insuficiente para

desenvolver o cuidado ao idoso com cancer.

Representando o processo de adoecer de cancer do idoso a partir dos significados que

lhe sdo atribuidos

O processo de adoecer de cancer também € explicado a partir dos
significados que lhe sdo atribuidos, pois tanto a cuidadora principal como o idoso portador de
cancer necessitam de oportunidades e representagdes para simbolizar de forma aceitdvel a
situacdo que estdo vivendo. As pessoas constroem uma série de significados quando se
diagnostica um cancer num familiar, lutam para dar sentido aos sintomas, as mudangas e a
deterioracdo que a doenga provoca. Ao assumir o papel de cuidador principal, ndo é do cancer
que cuidam e sim da pessoa idosa portadora de cancer.

Portanto, os significados atribuidos a doenca sao relacionados a forma como
ela € vivenciada e percebida; estes significados contém os sentidos sociais que permitem ao
individuo aborda-la como algo compreensivel que pode ser controlado. Para Freitas (2004), a
doenca de um familiar, exige do cuidador estratégias que lhe concedam ajustar-se a uma
situacdo geradora de rupturas na vida cotidiana. Entre estas estratégias destacamos a busca de
significados no processo de adoecer do idoso e a mobilizacdo para adquirir informagdes que
lhe permitam explicar e lidar com a realidade.

No cotidiano dos cuidadores principais percebemos que hd uma grande
preocupacdo com as alteragdes que a doenca € capaz de provocar, as quais se traduzem em
sintomas fisicos, emocionais e sociais. Desta forma, os significados em torno do cuidado nao
estdo centrados nos “danos organicos” e sim na pessoa do idoso. Nos discursos dos

cuidadores, vemos como o cancer vem na contramao do desejo de ver o idoso participando
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ativamente da vida familiar e comunitéria, desenvolvendo as mais simples atividades da vida
didria.

Assim sendo, encontramos as seguintes categorias: representacdo do cancer
como ameaca de morte; representacdo do cancer como simbolo da fragilidade humana;
representacdo do cancer como antuncio de perdas acumulativas; representacdo do cancer como

agressao e representacao do cancer como expressao dos desejos da pessoa.

Representagdo do cancer como ameaga de morte

Esta categoria € caracterizada por uma conotacdo negativa muito forte, pois
esta patologia € considerada fonte de angustias e sofrimentos que geram consciéncia de
finitude e a0 mesmo tempo mobiliza no cuidador sentimentos fraternos, de solidariedade e de
compaixao com o idoso doente.

Tivemos a oportunidade de perceber que todas as cuidadoras principais, que
fazem parte deste estudo, convivem com a ameaga da morte diariamente.

Malva deixou de dormir com seu esposo e ocupou um leito ao lado de sua
sogra, porque tinha medo que durante a noite “acontecesse alguma coisa ruim” e se ela nao
estivesse ali; seria muito triste sua sogra morrer sozinha. Horteld manifestava que nado
conseguia imaginar sua vida sem sua mae, pois apesar de brigarem muito, “uma ndo vive sem
a outra”. Cidreira ficava desesperada quando o idoso piorava e exigia que o mesmo fosse
internado, “ndo quero que morra nas minhas mados”, comentava; isso gerou muitos conflitos
com o médico que lhe explicava que o idoso deveria ficar em casa porque a tnica intervengao
era o alivio da dor, que ja estava sendo feito no domicilio. Camomila chorava muito quando

manifestava o medo de perder sua mae.

Para qualquer pessoa, cancer € um sofrimento, a palavra ja vem com aquele
peso, né, quando a pessoa sabe que estd com cancer ji cai em uma
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depressdo, e a familia inteira quer evitar isso, nossa! é muito dificil, é
horrivel, ainda mais que teve quantas irmas dela que morreram de cancer,
quando a gente pensa em cancer pensa logo em morte.

Camomila

A gente sabe que o cincer é morte, eu ndo queria aceitar isso. Eu ndo queria
ver que ela estava morrendo. Eu estava ali com ela e deixou de urinar, eu ndo
vi. O médico falou que o rim parou de funcionar. Eu ndo vi que ela ndo fazia
xixi. O doutor me falou que ndo tinha mais o que fazer.

Hortela

Trincaus (2005) realizou um estudo com abordagem fenomenolégica, com o
objetivo de compreender como os pacientes oncoldgicos em situagdo de metdstase e seus
familiares vivenciam a possibilidade da morte. A autora relata que a condicao de “ser-com-os-
outros”, expressa por meio da teia de relagdes entre o cuidador e o familiar doente, permitiu
em muitos momentos que se deparasse com a no¢do de finitude, por meio de a¢des e palavras,
nas quais os familiares expressavam seus sentimentos, na tentativa de aliviar o sofrimento que
acompanha a debilidade fisica e emocional do paciente. Debilidade essa que revela a
possibilidade de vir a morrer. Para Bousso (2004), a morte pertence a condicdo humana, mas
pouco se fala sobre isto, o que dificulta lidar com ela. E uma questio que se torna muito
dificil para a cuidadora principal, pois mesmo quando na velhice a morte é considerada como
um processo natural, ela precisa estar lidando com esta possibilidade num momento em que
ndo estava previsto.

Percebemos que mesmo quando a cuidadora associa fortemente o cincer a
possibilidade de morte, mantém a esperanca como algo maior e procura recursos para lidar
com o sofrimento. Em diversas oportunidades ouviamos as cuidadoras dirigirem-se ao idoso
com expressoes esperancosas, valorizando cada pequena conquista e auxiliando-lhe a

conviver com suas limitagdes.
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Representagoes do cancer como simbolo da fragilidade humana

Esta representacdo é construida a partir da perspectiva religiosa tradicional
que considera que a doencga representa o estado de degradacdo de ser da humanidade. A
deterioracdo fisica é manifestacio exterior e reflexo da distancia que separa o ser humano da
perfeicao.

Malva comentou que sente pena ao olhar para sua sogra, pois percebe que
cada dia que passa estd mais magra e fraca, ela diz: “Eu sei que € assim, de
alguma coisa todos morremos, ninguém € eterno... agora eu s quero que
viva bem o tempo que lhe resta”.

Diério de campo do dia 23 de outubro de 2005

Na medida em que Hortela percebia a deterioragdo de sua mae, comparava
essa situacdo com seu estado fisico e emocional antes do diagnéstico de cancer, revelando a
sua fragilidade.

Esta vulnerabilidade também era fonte de sofrimento para Camomila, que se
sentia impotente ante as limitagdes impostas pelo agravamento dos sintomas. Cidreira
aceitava passivamente e com resignagao o curso da doenca e considerava que nada podia ser
feito para evitar as perdas progressivas. A consciéncia de fragilidade era evidente nesses
momentos, e todas as cuidadoras mobilizavam estratégias de enfrentamento para aliviar o
sofrimento. Assim sendo, aderiam a tratamentos que consideravam efetivos, proporcionavam
contato com a natureza e lazer para contribuir com o bem-estar, preocupavam-se com a
interacdo familiar e social do idoso para restituir sua alegria de viver.

Ela é o pilar que agora temos que assegurar porque acabou quebrando; eu
coloco apoio de um lado, meu marido de outro. Eu procuro que saia de casa
e visite a vizinha do lado ou os netos. E aqui perto, tem que ter paciéncia
porque ela vai devagar. Ela também gosta de cuidar de suas plantas, eu a
estimulo que vé no jardim. Fazemos tudo o que podemos para ajuda-la.
Malva

A representacdo do cancer como simbolo da fragilidade humana, mobiliza

na cuidadora principal significados atrelados a fung¢do protetora do cuidador; ante esta
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situacdo de vulnerabilidade do idoso, as cuidadoras consideram que € seu dever oferecer e
acrescentar aspectos positivos na vida do idoso.

Vocé tem que tratar desde o comec¢o de forma adequada, usando tudo que
existe e estando muito apoiada pela familia. Por causa que se a pessoa ndo
tem apoio de nada, ela fica muito mais nervosa e vai cada vez mais para tras.
A pessoa com essa doenca precisa muito de carinho e de cuidado.

Camomila

Representagdo do cancer como aniincio de perdas acumulativas

Para as cuidadoras principais, o cancer simboliza ndao sé perda de
capacidade fisica, mas também perda de lacos, perda de estrutura familiar, perda de um futuro
e perda de controle. O cancer, segundo Laplantine (1991), € um corpo estranho muito
particular, pois nasce e se desenvolve por um processo de invasdo e de consumacgao interna,
provocando perdas progressivas, que abrangem o espaco familiar e social da pessoa.

O processo de adoecer gera uma possibilidade de ruptura, pois a “vida
normal” € alterada. Camomila comenta que no inicio da doenca de sua mae achou que poderia
continuar trabalhando e cuidando dela, entretanto, com o passar do tempo, foi notando que a
dependéncia da idosa era cada vez maior, que a tarefa de cuidado tornava-se cada vez mais
complexa, de modo que teve de abandonar o trabalho, o que significou perda financeira
importante, que repercutiu inclusive na qualidade de vida da familia.

Quando o filho de Camomila solicitou dinheiro para comprar uma mochila
nova, ela lhe diz para esperar que o pai dele chegasse em casa. Em seguida,
comecou a lamentar que nao dispde de dinheiro como quando trabalhava e
que teve que interromper a reforma de sua casa, porém considera que sua
mae é mais importante e que necessita dela. Percebo que ela se esfor¢a muito
para preservar em parte sua autonomia financeira, pois pela noite faz blusas
de croché para vender.

Diério de campo, dia 19 de julho de 2005

Cidreira percebe que a perda de lagcos sociais de seu esposo agravaram-se

apos o diagnodstico de cancer, e afirma que ele estd sozinho e s6 conta com ela para dar apoio.
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Malva “rompe transitoriamente” o relacionamento habitual com seu esposo e filhos e dedica a
maior parte de seu tempo ao cuidado de sua sogra, o que inclui a preocupacdo em
proporcionar-lhe a oportunidade de manter sua atividade preferida: benzedeira.

Percebemos que o cédncer representa uma ameaga ao senso de seguranga
construido ao longo da vida e é gerador de ansiedade. Como conseqiiéncia, as cuidadoras
principais mobilizam e integram recursos formais, informais e populares que lhe permitem
administrar essa situacdo. Observamos que ha investimentos importantes para manter habitos
da existéncia do idoso, incluindo a manutencdo de principios de convivéncia familiar,
religido, lazer e interacdo familiar e social. Caracteristicas culturais que fazem parte dessas
praticas, podem ser modificadas ou adaptadas pela cuidadora para atender as mudangas na
condicdo de vida do idoso, assim sendo, Camomila facilita a participacdo de sua mae no

grupo de oracdo, do qual a idosa € integrante ha anos, organizando os encontros em sua casa.

Representagdo do cancer como agressdo

As referir-se ao cincer e ao tratamento as expressoes mais utilizadas pelas
cuidadoras principais sdo: “Vamos fazer de tudo para livrarmos dessa doenga”; “estamos
lutando™; “por que isso veio atacd-la?”. Estas palavras revelam o cancer como nio fazendo
parte do corpo: o tumor como um “ser’” que conspira contra a pessoa do idoso, trazendo sé
misérias, agindo como inimigo:

A doenga estd acabando com ela, perdeu peso, sente muitas dores, ndo come,
vomita muito e ndo consegue dormir, anda calada, ndo quer que os vizinhos
a vejam.

Camomila

Malva, apds uma sessdo de quimioterapia na qual a idosa apresentou

vOmitos incoerciveis, dizia: “essa doenga traz misérias demais, ndo € s6 ela que judia, o
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tratamento também judia”. Cidreira considerava que mesmo que ndo houvesse muito por
fazer, havia que “continuar lutando”.

As palavras revelam que o cuidador considera que o idoso ndo € responsavel
pelo que lhe acontece, o cancer instala-se no seu corpo contra sua vontade, mantém com a
doenca uma relacao de exterioridade onde o eu e a doenga sdo diferentes:

Essa coisa ndo a deixa viver, provoca muita dor ao movimentar, a obriga a
ficar deitada, temos que colocar fraldas, ndo tem vontade de sair, conversar,

esta dificil!
Camomila
Ela faz o que a doenca permite, a noite dorme pouco e estd muito fraca até
para ir sozinha ao banheiro, eu estimulo para que ande, sem ajuda ela nao

consegue.

Hortela
Ante esta representacao, o cuidador preocupa-se por identificar a natureza e
a extensdo da agressdao provocada pelo cancer na vida do idoso. Através dos recursos que

dispde empenha-se em melhorar as condi¢des de vida do mesmo e contribuir com a cura.
Quando o cuidador acredita que o cancer € “um ser” totalmente estranho a pessoa do idoso, o
qual ndo estd diretamente implicado ou responsabilizado pela sua doencga, acha que a cura s6
pode ser esperada do exterior.
Malva, ao mostrar fotografias da idosa no natal de 2004 comenta:
Agora estd assim, tudo o que come vomita, e ainda fica brava, irritada sé
quer ficar na cama, ndo aceita a sopa, quer comer o que nao pode, antes do
problema era bem disposta, trabalhadora, alegre, estd se vendo abaixo, nao
da para dizer que € ela, quem viu e quem vé ndo acredita que é a mesma
pessoa.
A representacdo do cancer como uma entidade estranha e temida aparece
quando as cuidadoras referem-se a ele utilizando expressdes como: a “coisa”, a “doenga”, o
“problema” que provoca dor, mal estar, fora isso “tem uma satide de ferro”, a pessoa do idoso
foi invadida por um mal que lhe provoca desequilibrio em seu corpo e em sua personalidade.

A “doenca” é uma entidade inimiga que estd tirando a forca fisica, o bom humor, que

atormenta dia e noite. Afeta o idoso ndo soé fisica como também emocionalmente.
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Para Laplantine (1991), o ponto de partida das significagdes da
representacdo da doenca como algo que ataca, originando o mal e o desequilibrio, é a
percepcao do ser humano como aquele que naturalmente possui em si mesmo recursos
terapéuticos, capacidades de defesa e desejo de viver; esta natureza € violentada e agredida
por poderes nocivos que a atacam e nestas condicdes o doente sé pode ser considerado uma

vitima.

Representagdo do cancer como expressdo dos desejos da pessoa

Percebemos que o cancer € representado como simbolo da realidade interior,
muito mais verdadeiro que os proprios sintomas.

Assim sendo, Cidreira considera que o cancer do idoso € apenas mais um
sinal de um mal antigo que ja destruiu seu casamento e a unido da familia; neste sentido, o
1doso € considerado “culpédvel” por sua doenca.

Ao cuidar, sua atencdo ndo € parcial, ou seja, s6 com a condi¢do fisica do
idoso, busca também reconstruir alguns lacos que alguma vez foram significativos na sua
vida, procura principalmente aproxima-lo de seu filho.

Ele tem a doenga que merece, ele quis assim. Se ele fosse diferente essa
doenca nio tinha aparecido, ele € fraco e a bebida tomou conta. Bebeu a vida
inteira, afastou a familia, agora estd assim, foi ele que quis isso, eu estou
aqui porque meu filho pediu. Eu acho que é bom que sinta que nosso filho
perdoou ele.
Cidreira
Percebemos que a representacdo do cancer como uma entidade estranha que
ataca o idoso inesperadamente, sem ele ter feito nada para merecer isso, sem ser responsavel
pela situacdo € menos elaborada que a representacdo de que o idoso cria sua doenga; para

chegar a este significado € necessario aprofundar a no¢do de individualidade e reconhecer que

a pessoa € capaz de provocar a propria deterioracao.
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Capra (2002, p. 158) em seu livro Sabedoria Incomum considera que o
cancer nao é um processo alheio ao desejo da pessoa, esta idéia € reproduzida no seguinte
didlogo com um terapeuta de pessoas portadoras de cancer, chamado Simonton:

Eu gostaria que as pessoas reconhecessem que as doengas sdo
“solucionadoras de problemas”; o cancer é um dos principais solucionadores
de problemas. Eu diria que as pessoas estdo se tornando mais abertas a essa
nogdo, respondeu Simonton. Acho que tem ocorrido um progresso constante
nesse sentido. O motivo disso € que se tem constado que um ndmero cada
vez maior de doencgas possuiu um componente emocional... De fato, no
desenvolvimento bioldgico do cancer, a situacdo é o oposto da integracdo; é
a fragmentacdo. Por exemplo, a pessoa pode achar que ndo é querida, e
carregar essa experiéncia infantil fragmentada pelo resto da vida como sua
identidade. As pessoas costumam criar toda uma realidade em torno dessa
imagem fragmentada de si préprias, e acabam tendo cancer vinte ou quarenta
anos depois... (Ao acontecer a cura), exploramos isso mais a fundo com
nossos pacientes, verificamos que eles reconhecem que com efeito haviam
criado o tumor por algum motivo e o estavam usando como uma muleta para
continuarem vivendo. Se subitamente ficam sabendo que ndao possuem mais
o tumor, e ainda nd@o tiveram como substitui-lo por nenhum outro
instrumento, a sensacdo de perda é enorme. Nesse caso, interpus, vocé
apenas eliminou o sintoma sem lidar com o problema fundamental. O que
acontece entdo? Eles t€ém uma recaida, explicou Simonton, o que é algo
extremamente inquietante. A descricdo que Simonton fez da situacdo deixou
claro para mim que para ele, a doenga fisica é uma manifestacdo de
processos psicossomdticos subjacentes, e esses processos podem ser
provocados por diversos problemas psicoldgicos e sociais. Enquanto tais
problemas ndo forem resolvidos, o paciente ndao melhorard, mesmo que o
cancer desapareca temporariamente.

Zorn” (1979 apud Laplantine, 1991) considera que a responsabilidade pelo
desenvolvimento do cancer € outra doencga da pessoa: a doenga do espirito, que se revela em
depressao, conflitos familiares, soliddao e resignacdo permanente, isto se exprime em uma
sensacao de apatia, impoténcia, repressao de todo prazer, 6dio por si mesmo e pela vida, o que
acaba por gerar um processo maligno organico.

Acredito que o cincer seja uma doenga que faz com que a pessoa, que
destréi tudo a sua volta, acabe também por ser destruida. Depois de toda uma
vida desse jeito, sentindo-se inferior aos outros, ndo fazendo nada por ele
mesmo nem por nds e deixando-se levar pelo vicio, foi ele que quis isso.
Cidreira

2 ZORN, F. Mars. Paris: Gallimard, 1979.
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Na representacdo desta cuidadora, seu esposo ao contrair cancer nao ficou
doente naquela hora, uma vez que era alcodlatra ha 50 anos, este diagndstico foi o fim de um
processo de autodestrui¢ao:

Frequentemente Cidreira comenta que seu esposo bebeu a vida inteira,
afastou a familia e agora estd assim. Faz referéncias a situacdo de abandono
em que encontrou sua moradia, a falta de higiene pessoal e a soliddo em que
vive. Parece que a0 mesmo tempo que o critica, sente pena dele.

Diéario de campo, dia 10 de agosto de 2005

Na fala desta cuidadora vemos a representacdo do cancer como
conseqiiéncia da ruptura do homem consigo mesmo, este fato o deixa sujeito a suas proprias
fraquezas, perdem-se valores que afetam a saide e também a vida familiar e social. Esta
representacdo orienta em dire¢do a idéia de que o cancer € o espelho da propria vida, dos
aspectos desviados ou desequilibrados.

Mais que uma fungdo fisiologica alterada, o cancer revela-se na fala da
cuidadora como uma alteracdo na qualidade de vida de sua mae, provocada pela perda de
valores que para ela eram relevantes, como a unido da familia:

Ela ficou doente por causa do filho, ele divorciou-se, abandonou a familia
por outra mulher, ela sofre muito com isso, ndo s6 pelos netos, mas também
porque ela € muito religiosa e acha que isto ndo estd certo, desde que
aconteceu 1sso nao foi mais a mesma, acabou ficando doente.

Camomila

Assim, torna-se possivel assinalar que, de acordo com essa representagao,
existe uma continuidade entre o estado sauddvel e o adoecer de cancer, jd que niao sao
compreendidos como qualidades diferentes, e sim como conseqiiéncias de modificacdes
concretas que geram desequilibrios na vida emocional, familiar e social do idoso e acabam
também gerando desequilibrios fisioldgicos. Esta representacdo estd na base das
caracteristicas do cuidado desenvolvido pela cuidadora, que investe na manutencao da rede de
apoio informal para que a idosa continue participando do grupo de oracdo e propicia

oportunidades de interacdo familiar € comunitaria.
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A representacdo de que o ser humano tem aptidao e decide entre viver
sauddvel e o adoecer, e ainda mais, de tender em dire¢do a morte fica evidenciado na seguinte
fala:

Sempre foi falado para ele que se ndo largasse a bebida terminaria morrendo,
foi uma escolha dele, agora s resta esperar.
Cidreira

Aqui estd clara a representacdo de que as escolhas que sdo feitas a nivel
pessoal e social sdo capazes de desviar as fungdes fisiolégicas de seu curso normal, tornando
cadtica a saide do individuo. As alteragcdes na vida pessoal e social se traduzem em alteracdes
corporais que acabam levando a morte. A cuidadora conta que apds a separagdo, a vida do
idoso foi deteriorando-se cada vez mais, a ponto de ndo ter ninguém perto dele, até os irmaos
acabaram afastando-se:

Passava dias caido na rua, sem comer, sO bebendo, meu filho ficava com
‘d6’ e o levava para a casa dele, mas ele ndo ficava 14, é teimoso.
Cidreira

Na concepcao da cuidadora, doenca e saide estdo em relacdo direta com as
opg¢oes pessoais do individuo. Para ela, o cancer € um processo de reagao do corpo ante uma
série de agressdes sofridas durante tantos anos e, portanto, ndo pode ser compreendido s6 a
partir do aspecto bioldgico, e sim na globalidade da vida do idoso. O cancer € representado
como a conseqiiéncia da ruptura do equilibrio consigo mesmo, da quebra dos lagos familiares
e do que socialmente € considerado correto.

Cidreira representa a doengca em termos de harmonia e desarmonia, de
equilibrio e desequilibrio, conseqiiéncia dos desejos do marido:

Ele tem porque ele quis, bebia quatro litros de pinga por dia, o nosso filho,
que é pastor, nunca abandonou, internou ele muitas vezes e ndo adiantou.

O cancer € o “exagero” que se manifestou quebrando primeiro as relagoes

familiares, logo as sociais e finalmente a harmonia corporal.



95

Ao enfrentar uma realidade que parece muito dificil e desgastante para
suporta-la e, a0 mesmo tempo, muito evidente para ignord-la, a cuidadora procura
significados suficientemente consistentes que lhe permitam encontrar novas possibilidades
dentro deste contexto. Assim sendo, concebe a doenga como a possibilidade de transformar as
relacdes familiares e desenvolver novas habilidades e as circunstancias tristes como
momentos de manifestar a compaixao e solidariedade:

Observo que Cidreira necessita muito falar de sua vida, parece que busca
motivacdo para seu papel. Hoje falou: Meu filho estd sabendo que estou
fazendo isto por ele, porque ele pediu, eu sei que para ele é dificil cuidar do
pai, a mulher dele ndo quer cuidar porque estd gravida. Eu sei que ele (o
idoso) ndo pode ficar abandonado, necessita de mim, entdo eu vou cuidar.
No fim, esta situacdo esta fazendo com que a gente (ela e o filho) fique mais
unida, ele ndo pode deixar faltar nada e sempre se preocupa comigo. Para
mim ndo é ficil, tenho que me virar, vou dando um jeito.

Didrio de campo, dia 19 de setembro de 2005

Ao concluir a andlise destas categorias, vemos que quaisquer que sejam as
representacdes utilizadas pelas cuidadoras, tratam-se de imagens ou metaforas que t€ém por
funcdo justificar as transformagdes no estado fisico do idoso e sua intera¢do familiar e social.
Assim sendo, existe uma estreita relacdo entre as praticas das cuidadoras principais e suas
representacdes sociais sobre o processo de adoecer de cancer. A idéia de que existe um “ser”
da doenga encontra sua expressao na nocao do cancer como uma “entidade” capaz de causar
danos no corpo, na vida e nas relacdes do idoso, isto faz com que o cuidado ndo seja voltado
tdo sé para os danos corporais, mas também para a soliddo, a angustia, a tristeza e a frustracao
que o idoso sente.

A representacdo do cancer como objeto é freqiiente nas cuidadoras
principais em estudo, como se o cancer fosse uma entidade totalmente distinta a do idoso, é
uma “coisa” que se manifesta como emagrecimento, dor, tristeza, que atua no espaco corporal
do idoso, ndao podemos enxergd-la, mas estd ali, mostrando-se diariamente através da
decadéncia fisica do idoso. Enfrenta-la € um desafio e, muitas vezes, faz a cuidadora sentir-se

impotente, irritada e frustrada.
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A experiéncia vivida pelas cuidadoras, inicialmente, é representada pelas
expressoes como “é um horror”’, “é muito sofrimento”, mesmo assim, conseguem dar um

sentido a experiéncia que estdo vivenciando na tentativa de enfrentar a doenga e administrar o

cuidado.

Significados e valores atrelados ao papel de cuidadora principal

Ao abordar o que a cuidadora principal pensa com relacdo ao cuidado, nos
referimos também aos significados envolvidos no desempenho de seu papel, as crencas e
valores que fundamentam o cuidado desenvolvido diariamente. Este processo nos ajuda a
aproximar-nos de seu mundo e entendé-lo.

Para Damido e Angelo (2004), as crencas emergem na experiéncia da
familia a partir do significado construido e partilhado. Elas ajudam a dar sentido as vivéncias
e permitem a perseveranga diante dos obsticulos. As crencas tém um papel fundamental no
processo de adaptacdo as mudancgas impostas pelo processo de adoecer, porque através do
significado atribuido a doenca e da elaboragdo das crencas, a cuidadora principal reorganiza
sua vida, buscando facilitar o bem-estar para o idoso e para si mesma. No estudo ficou
evidente que as crengas sobre cuidado influenciam as decisdes tomadas e as agdes
implementadas.

Os significados compartilhados sdo os que fazem sentido para o idoso e para
o cuidador principal. Os significados em torno ao cuidado de um idoso com cancer sao mais
vivenciados que pensados e apresentam-se no discurso do cuidador em expressoes simbdlicas

99 ¢

como “lutar”, “ndo abandonar” e “ter fé”.
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Neste tema encontramos as seguintes categorias: a fé como motivagdo para
cuidar; o cuidado como espago de crescimento pessoal e familiar; o domicilio como espago

ideal para o cuidado; o cuidado como dever e obrigacdo e o cuidado como doagdo e protecao.

A fé como motivacdo para cuidar

Do ponto de vista da moral cristd, a presenca de uma pessoa enferma deve
despertar o desejo de refugiar, confortar e curar. Percebemos que a atitude religiosa da
cuidadora principal a motiva para cuidar do outro que sofre, da mesma forma, que gostaria de
ser cuidada.

Os significados religiosos e espirituais permitem que a cuidadora reconhega
a vontade de Deus e sua benevoléncia no que estd vivenciando e, isto, constitui um marco que
lhe permite suportar o peso das perdas e da incerteza com dignidade.

As cuidadoras freqiientemente encontram e utilizam recursos espirituais e
religiosos que dao sentido as dificuldades que enfrentam.

Através da fé, encontram explicacdes para o sofrimento do idoso, para o
papel que desempenham e até para as contradi¢des que poderiam colocar em duvida suas
crengas.

Observamos que, freqiientemente, as cuidadoras fazem uma reflexao sobre
a histéria de suas vidas, e ali encontram os valores morais e religiosos com 0s quais estao
comprometidas € que as levaram a tomar a decisdo de assumir o papel. Na perspectiva
religiosa esta op¢do foi conduzida pela mao de Deus, que sabe o que faz e consideram a
oracdo o ‘“canal” de comunicacdo com Ele. Os textos sagrados, a doutrina e os lideres
religiosos contribuem para reforcar esta crenca: o desejo de abandonar tudo quando se esté

cansada, é uma tendéncia egoista que deve ser reprimida.



98

Tem horas que parece que nio agiliento mais, sinto-me cansada, mas Deus
me dé forgas, eu oro, Ele ndo me deixa desistir.
Malva

E através da oracdo que a cuidadora busca a ajuda divina para enfrentar suas
dificuldades. Somente neste contexto religioso, a dor, o sofrimento e o sacrificio sdo
revestidos de significados positivos, pois podem ser vistos como caminhos para a purificacdo,
como espacos para a acdo divina. Esta situacdo € a oportunidade para reconhecer e aceitar a
fragilidade e os limites do ser humano, ¢ o momento propicio para tornar-se uma pessoa
melhor, mais humilde e solidéria. E também no contexto religioso que a cuidadora encontra as
respostas para as perguntas que surgem sobre o propdsito e a importancia da sua vida sob a
dura missdo de cuidar de um idoso com cancer:

Qual o sentido do fato de encontrar-me rodeada de dor e sofrimento?
Camomila

Deus estd vendo tudo o que faco, se Deus quer que eu esteja presente é
porque sou a pessoa certa. Se foi necessario fazer isto, neste momento de
minha vida, € o tempo certo, tudo o que aconteca € a tinica coisa que poderia
ter acontecido; quando acabar, acabou e eu terei pago todos meus pecados.
Cidreira

Por outro lado, € atribuido um significado redentor a experiéncia de cuidar
em uma situacdo limite, enfrentando dificuldades de toda espécie, isto €, o que revela a fala da
cuidadora quando afirma: “terei pago todos meus pecados’.

Observemos que os significados em torno do cuidado, neste caso, estdo
construidos na compreensdo e na tomada de consciéncia da relagdo da experiéncia de adoecer
com a vontade divina, assim sendo o cuidador principal cuida procurando os beneficios
escondidos em uma situagdo, que mesmo quando perturba a vida do idoso, traz possibilidades
de fortalecimento de lacos e crencas familiares como também de redencao pessoal.

Camomila encontra o sentido de seu papel na educacdo que recebeu, refere
que cresceu em uma familia onde a fé religiosa era enfatizada por meio da pratica de boas

acoes e cuidados para com outros. Quando adulta, sempre esteve disponivel para ajudar
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amigos, vizinhos e familiares quando estavam sds, doentes ou velhos. Quando sua mae
enviuvou, pensou que era sua obrigacdo trazé-la para sua casa, e quando adoeceu decidiu
abandonar seu trabalho para cuidi-la. Ela pensa que é capaz de cuidar de sua mae e nao
ficaria em paz consigo mesma se nao estivesse desenvolvendo este papel. Reconhece que esta
funcdo lhe deixa pouco tempo para cuidar de aspectos pessoais, como, por exemplo, sua
saude, e também para descansar:

Dou todo o carinho que precisa, ndo vou abandonar ela, posso sentir cansago
e ter pouco tempo para minhas coisas... Eu alcanco tudo na mao dela e ela
lamenta depender de mim, e eu digo para ela que tudo tem um tempo, e
agora chegou o meu tempo de lhe ajudar.

Camomila

O cuidado como espaco de crescimento pessoal e familiar

As cuidadoras principais deste estudo encontram na relacdo de cuidado o
espaco para desenvolver a capacidade de amar e de ajudar, € a oportunidade de mostrar que
estdo comprometidas com o bem-estar do outro, porém também é a oportunidade de
encontrarem-se a si mesmas, de reafirmar seus valores morais e religiosos.

Hortela sempre se sentiu discriminada pelas suas irmas, cuidar de sua mae é
uma oportunidade de demonstrar os préprios valores e bondades. Ela se sente satisfeita
consigo mesma, pois apesar de ter dificuldades de relacionamento com sua mae é capaz de
cuidéa-la. Percebemos que, além disto, Horteld estd encontrando oportunidades para conhecer-
se a si mesma: o ter que tomar decisdes diariamente e sair de uma atitude passiva, onde sua
mae decidia tudo, lhe abre as portas para novas dimensdes € novos posicionamentos ante a
vida e muitas vezes comenta “nunca imaginei que eu seria capaz’.

Para Malva, cuidar de sua sogra tem sido uma oportunidade de estreitar
lagcos familiares:

Eu acredito que para Deus tudo tem um fim, nada acontece por acaso. A
nossa familia andava muito desunida, cada um cuidando do seu, sem
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importar-se com os outros, com a enfermidade da avé nos aproximamos
mais.

Também considera que como nao pode fazer tudo o que seus filhos exigem
dela, esta ¢ também uma oportunidade de amadurecimento para eles, que lhes exige assumir
novas responsabilidades.

Percebemos que para Camomila cuidar é uma experiéncia de gratificagao,
principalmente quando ela percebe resultados positivos no que faz: conseguiu melhorar as
ulceras de decubito de sua mae, inventou um dispositivo com duas toalhas para movimentar a
idosa que teve bons resultados praticos e é muito criativa na alimentacdo que lhe oferece.
Podemos afirmar que tudo isso a estimula a desenvolver novas idéias e manifesta alegria de
poder ajudar.

Na perspectiva das representagcdes, estas sdao estratégias que a cuidadora
utiliza para desenvolver seu papel e manter uma sensacao de integracao pessoal e a esperanga,
pois, em primeiro lugar, desenvolve capacidade de compreensdo, ou seja, de estruturar o
processo de adoecer a partir de explicacdoes que lhe resultam compreensiveis e que sdo
culturalmente aceitas. Neste sentido, Moscovici (2003) afirma que as representacdes sao
construidas a partir do modo de vida, dos valores e dos conhecimentos socialmente
construidos.

Em segundo lugar, a cuidadora desenvolve seu papel resgatando
significados que o tornam um espaco positivo, que pode contribuir para o crescimento e
satisfacdo pessoal e ndo somente ser fonte de sofrimentos, pois, por mais dificuldades que
enfrente, procura estratégias que lhe permitam enfrentar crises e situacdes estressantes
relacionadas ao cuidado do idoso com cancer. Assim sendo, Jodelet (1989) afirma que as
representacdes permitem que o ser humano se ajuste a realidade, identificando e resolvendo

os problemas que se apresentam.
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Por meio da observacdo participante constatamos que o cuidado € um
espaco de crescimento pessoal e familiar, na medida em que, num primeiro momento, a
cuidadora tinha condi¢des de administrar os acontecimentos imprevistos e as dificuldades
didrias relacionadas nao s6 ao cuidado, como também as intera¢des familiares e sociais. Em
segundo lugar, outros fatores que contribuem para o crescimento sdo os significados que a
cuidadora dava a realidade vivenciada e a capacidade de articular os recursos formais,
informais e populares disponiveis.

Os significados que dao sentido ao papel de cuidadora principal, sdo
relevantes na construcdo da experiéncia de cuidar. Quando a cuidadora ndo os encontra,
desenvolver essa funcdo torna-se muito penosa. Cidreira considera que nao teve uma relagao
matrimonial duradoura, amorosa e leal que justifique uma entrega comprometida e sacrificada
ao cuidado de seu marido. Ainda assim, reconhece que algumas coisas mudaram em sua
pessoa neste periodo. A experiéncia de assumir o papel de cuidadora principal tem exigido
muito dela: teve que refletir sobre muitos valores que sao importantes em sua vida, sobre ela e
seu marido, a ponto de sentir pena por ele, o que permite que demonstre um pouco de
compaixdo no cuidado que desenvolve e sinta-se virtuosa porque € capaz de cuidar na

adversidade.

O domicilio como espaco ideal para o cuidado

Na perspectiva de Camomila, Horteld e Malva, o cuidado no lar € a melhor
op¢do, porque permite oferecer ao idoso um cuidado mais pessoal e humanizado; a familia e
0os amigos podem estar mais proximos e as rotinas ndo sdo totalmente alteradas. A
hospitalizacdo, no entanto, exige mobilizacdo freqiiente da familia para poder oferecer apoio

ao idoso, o que implica mais gastos e sobrecarga. Por outro lado, o cuidado no hospital torna-
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se burocrético, pois ele ndo estd voltado principalmente para as necessidades do idoso e sim
para as rotinas que devem ser cumpridas. Dentro deste contexto, as cuidadoras consideram
que o periodo de hospitalizacdo é uma oportunidade de apropriacdo de novos conhecimentos e
de adquirir habilidades que antes pareciam proprios da equipe de saide, como cuidar da sonda
nasoentérica ou fazer um curativo.
Camomila comenta que estd se sentindo aliviada porque sua mae teve alta,
pois a idosa ndo se sente bem tomando banho tdo cedo e ndo gosta de
“comida de hospital”. Por outro lado, mesmo contando com a ajuda de sua
tia, que cuida de sua made pela noite, o periodo de internacdo lhe resulta
esgotante, refere que as idas e vindas ao hospital a cansam e também
aumentam os gastos, porque as despesas com o transporte tornam-se
demasiadas. Valoriza as orientacdes que recebe e considera que sdo
importantes para cuidar melhor de sua mde. Diz que foi 14 que aprendeu a
fazer curativo nas ulceras de decubito de sua mée. Prefere cuidar em casa,
porque ao mesmo tempo em que estd cuidando da mide pode fazer as tarefas
do lar, enquanto nos periodos de internagdo ela fica no hospital de dia e
chega em casa a noite com tudo por fazer: a comida para os filhos, roupa
para lavar, a casa para limpar. Por outro lado, sua mae fica sentindo-se mais
tranqiiila no domicilio, alimenta-se e dorme melhor.
Didrio de campo, dia 24 de marco de 2005
Na percepcao da cuidadora, a possibilidade de integracao de diferentes
praticas de cuidado torna-se possivel somente no entorno familiar, porque ali existe a
flexibilidade necessdria para isso, hd possibilidade de escolher a alternativa mais adequada
para o problema que o idoso estd apresentando, o tempo € administrado conforme a
necessidade e o primordial é como o idoso estd se sentindo e suas condicdes fisicas,
emocionais e mentais. No hospital, hd um procedimento inverso, hd que adaptar-se as normas
da instituicao.
Assim sendo, do ponto de vista das representacoes, as atividades de cuidado
domiciliar visam restabelecer a integridade moral do idoso, motivad-lo para o auto-cuidado e
incentiva-lo para participar de atividades que lhe resultam prazerosas, além dos cuidados com
a alimentacdo, higiene e medicagao:
Malva empenha-se muito no cuidado de sua sogra, considera que tem

obrigagdo moral de cuidar dela, porque muito apoio recebeu da idosa.
Freqiientemente comenta que a responsabilidade que ela tem ndo a delega a
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seus filhos, porque acha que eles ainda ndo t&ém maturidade para cuidar da
avo. Considera que familia € isso, um ajudar o outro.
Didrio de campo, dia 27 de setembro de 2005

E considerado moralmente correto que o cuidado do idoso seja
desenvolvido no domicilio e realizado por familiares; a representacdo que sustenta este
pensamento € que o papel da familia € fornecer apoio a seus membros, em uma dindmica de
dar e receber protecao entre geracdes.

Em funcdo de sua histéria familiar e de vida, Cidreira considera que a
hospitalizacdo € a melhor opg¢do, pois acha que ela pouco pode fazer por seu esposo, ja que,
como foi referido anteriormente, identifica o processo de adoecer como responsabilidade do
1doso e ante esta realidade assume uma postura passiva.

E evidente que a vivéncia familiar influencia nas representacdes sociais,
como houve uma ruptura nas relacdes familiares, as representacdes de Cidreira sdo diferentes
das outras cuidadoras, que possuem lacos afetivos mais fortes. Porém percebo que é muito
marcante, tanto nela como em seu filho, a representacdo de que a familia € a principal fonte de
amparo do idoso, o que os faz aceitar que, culturalmente, é sua responsabilidade evitar que
este seja abandonado.

Para Cianciarullo (2002) € no espagco familiar que as agdes de saude
concretizam-se, buscando solucionar os problemas gerados pelo processo de adoecer. Esta
atuacdo fundamenta-se na responsabilidade material e afetiva que emana da convivéncia
familiar.

Sommerhalder e Neri (2002) consideram que o cuidado domiciliar oferece
ao idoso a possibilidade de permanecer entre pessoas e objetos que lhe sdo familiares, onde,
em principio, ele pode receber mais afeto e atengdo do que numa instituicdo. A presenca
desses fatores favorece o seu conforto, o que pode ter efeitos positivos sobre o seu bem-estar
fisico e mental. O cuidado domiciliar também beneficia o sistema de saide e a economia,

porque reduz o tempo, o gasto e o nimero de internagdes hospitalares.
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O cuidado como dever e obrigacdo

Assumir o cuidado do idoso € responder as exigéncias sociais concernentes
ao dever feminino de proteger e apoiar membros da familia para contribuir com a preservagao
da mesma e da sociedade.

As motivagdes do cuidado estdo sustentadas em principios de solidariedade,
reciprocidade, dever moral da responsabilidade filial, que se traduz nos seguintes sentimentos:
reveréncia, débito de gratiddo, amizade e amor.

Além dos vinculos familiares e do gé€nero, assumir o papel de cuidadora
principal também depende da possibilidade de morar junto com o idoso, da disponibilidade de
tempo, da capacidade de relacionar-se e comunicar-se afetivamente com o idoso, de possuir as
habilidades consideradas necessdrias pela familia para exercer o cuidado e, principalmente, da
cuidadora encontrar em si mesma motivacdes que lhe permitam perseverar nesse papel.

Quando a mulher tem que assumir o cuidado do idoso, mesmo que tenha
outros compromissos, ndao tenha vinculos diretos ou a relacio com o idoso esteja
desestruturada, a motivacao principal que ela encontra para assumir o papel estd diretamente
relacionado a representacio social do cuidado como dever e obrigacdo; sendo assim, se ela
ndo assume esse compromisso, sofre pela pressdo familiar e social e pode desenvolver
sentimentos de culpa.

Observamos que Cidreira frequentemente repete que cuida do idoso porque
€ sua obrigagdo, procura em si mesma os valores que fazem com que ela assuma o papel de
cuidadora principal como um dever:

E dificil, mas apesar de tudo ainda sou a esposa, pouco posso fazer, ainda
assim estou aqui, para que ninguém fale que lhe virei as costas, faco isto
principalmente pelo meu filho, ele que pediu. Ele tem responsabilidades que
ndo lhe permitem cuidar do pai, por outro lado tem o compromisso de dar
bom exemplo na comunidade da qual € pastor e ndo estaria certo deixd-lo
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abandonado. E tem mais, a mulher dele estd grivida e ndo pode cuidar,
entdo, fazer o qué, sobra para mim.
Cidreira

Neste caso, a cuidadora assume a responsabilidade do cuidado domiciliar de
seu esposo, para atender a uma necessidade de seu filho, o qual € reconhecido entre as pessoas
que formam parte da comunidade, onde € pastor, como exemplo de fortes valores familiares.
Salientamos aqui a representacdo do cuidado como obrigacdo atrelada ao papel social de
esposa e ndo aos principios de reciprocidade e solidariedade.

Cidreira busca em suas crengas significados que lhe permitam justificar seu

papel:

Sempre acreditei que se fosse direita, se fizesse as coisas certas minha vida
tomaria um rumo bom, por isso estou cuidando dele, é o certo, tenho que
ajudar meu filho e sou sua mulher.

Nesta situagdo foram mobilizados como significados motivadores para o
papel, o senso comum da obrigacio moral da esposa e o desejo de corresponder as
expectativas do filho, ao estar inserida num contexto de poucas escolhas, a cuidadora optou
por enfrentar suas dificuldades com o idoso, geradas da convivéncia familiar no passado. Ela
comenta:

O que vou fazer? Cumprir com minha obrigagdo, ndo adianta ficar
reclamando ou jogando na cara todo meu sofrimento... agora vou cumprir
com minha obrigacgdo, até quando Deus quiser. Nao tem ninguém por ele,
tem que ser eu.

Cidreira

A representacdo sobre o valor do cuidado estd fortemente relacionada com a
capacidade de satisfazer as necessidades atreladas ao processo de adoecer; o seu esposo estava
sozinho e necessitava de companhia, este fato confere valor ao ato de cuidar, ainda quando
Cidreira ndo esteja satisfeita com o seu papel.

A historia de relacionamento conturbado entre a cuidadora e o idoso,

determina que na interacdo estabelecida por meio do cuidado ndo exista envolvimento de
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sentimentos de reciprocidade, gratidao e afeto. S6 existe a convicgao de que o cuidado esta
sendo prestado por obriga¢do e que consiste numa doacgao unilateral, ja que ao longo da vida a
cuidadora ndo se sentiu respeitada nem amada pelo conjuge. Percebemos que o cuidado
fundamentado na reciprocidade € representado como fruto de uma relagdao de doagdo mitua e
responsabilidades compartilhadas.

Por outro lado, no caso de Horteld, é confirmada a representagcdo social da
responsabilidade da mulher assumir o cuidado, principalmente se tiver um vinculo direto e

morar na mesma casa:

Eu que estou em casa, eu que moro com ela, entdo sou eu que tenho que
cuidar, o meu pai é uma pessoa leiga, ndo tem condi¢bes de cuidar dela, é
tudo para mim sozinha, ai, Deus me livre. Os vizinhos e os amigos
comentam, né, que eu e minha mae brigamos, claro que a gente briga, a
gente nunca se deu, assim sabe. Sabe, era dificil conseguir falar com ela,
desde que eu nasci a gente vivia se pegando, mas nao pode ficar dez minutos
longe de mim, e o que eu falo ela faz e até quando eu digo nao tome AAS
que te faz mal ela obedece, porque ela confia em mim, sou sua filha. Gragas
a Deus, Deus colocou isso na minha vida na hora certa, na hora em que eu
estava disponivel a ajudar, eu sou solteira, morando com meus pais. Minhas
irmas sdo todas casadas, para elas ficaria dificil.

Hortela

O cuidado como obrigacao moral € uma representacao tao forte, que Hortela
foi capaz de ndo considerar o mau relacionamento com sua mae como um fator que a
impediria de cuidar. O posicionamento desinteressado de suas irmds faz com que Hortela se
identifique plenamente com o papel de forma que se encontra assumindo sozinha toda a
responsabilidade do cuidado.

A familia € o espaco social onde as pessoas aprendem e praticam maneiras
de cuidar, onde se definem quais sdo as coisas pelas quais vale a pena lutar. Neste sentido,
independente das dificuldades e das desavencas € esperado que tanto os filhos como os
conjuges assumam o papel de cuidadores principais, se tiverem as condi¢cdes que a familia

considera necessdrias para desenvolver o papel.
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Camomila atribui o significado da responsabilidade de seu papel como uma

obrigacdo do vinculo filial, assim como a mae cuidou dela, ela corresponde com dedicagdo.

H4 um sentimento muito forte de reciprocidade na opcao de assumir o papel de cuidadora

principal.

A minha mae primeiro cuidou de mim, quando eu tinha quinze anos, fiquei
doente, ndo tinha experiéncia de nada, era muito raro naquele tempo ficar
doente nessa idade e precisou que alguém me explicasse o que era aquilo, a
minha mae o fez, fui muito bem cuidada por ela, com jeito e foi assim que
me recuperei, porque tive muito apoio da mae. Depois de dois meses eu
estava si. Agora chegou a minha vez de cuidar dela, eu sou uma pessoa de
coragem e acho que é melhor prevenir do que remediar, uma coragem que
nossa. Com relagdo a minha mae, fico mais sentida que quando eu mesma
estive doente, imagino o que ela deve estar sentindo. Se for para melhorar
vamos fazer o que for, eu ter experimentado a doenca me deu mais forga
para cuidar de minha mie doente, porque eu ja sei o que € sentir-se presa a
uma cama, fazer o que os médicos mandam e muito mais ainda. Eu explico
tudo para ela, o que os médicos dizem e dou forgas...

Camomila

A relagdo entre a cuidadora e a idosa estd pautada na reciprocidade, é este

valor que fundamenta a op¢do de cuidar da mae, da qual recebeu amparo na adolescéncia e

auxilio quando adulta, no cuidado dos filhos. Camomila relata que trabalhava fora e como ndo

podia pagar uma empregada, era sua mae quem cuidava da casa e dos filhos e foram muitas as

vezes que a idosa lhe ofereceu ajuda financeira.

No caso de Malva percebemos que o peso moral da decisdo sobre onde e

quem cuida ficou como responsabilidade do esposo, mas o cuidado direto foi delegado a ela,

que o desenvolveu pautado na representagdo social do dever e da reciprocidade.

Eu me importo muito com ela, eu acho que ndo posso deixa-la, entdo quando
meu marido pediu para eu cuidar, aceitei, eu sei que tem que ser assim, ela ja
cuidou de mim, quando eu ganhei meus filhos e também quando fiz uma
cirurgia de apéndice, ela fez tudo para mim, e olhe que as criangas eram
pequenas. Hoje ela estd tdo fragil, tdo entregue, ela ndo tem forga pra sair da
cama, ela s6 pesa 35 kg, ela depende de mim para tudo. Ela diz para mim
que a pessoa mais importante pra ela sou eu, ela diz que confia muito em
mim. Eu fico feliz por isso, eu vejo que de verdade ela gosta de mim. Eu falo
que isso € bom, porque assim consigo cuidar melhor, ela confia em mim e eu
também gosto muito dela, nés duas nos damos bem. (...) O meu marido
trabalha em casa, isso é bom porque se a oficina fosse em outro lugar seria
pior, eu faco almoco e ele j4 come aqui; se precisa levar a avé ao médico,
ndo importa a hora que for, ele leva; se tem que comprar remédio ou alguma
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coisa que acabou, ele compra. S6 ndo podemos contar com ele, quando vai
arrumar maquinas nas fazendas, fora isso ele ajuda no que ele pode.
Malva

Os critérios utilizados para esta decisdo sdo caracteristicos de nossa cultura:
os filhos tém obrigacdo moral com os pais, porém o papel do homem é o de provedor de
recursos materiais, cabendo a mulher o cuidado domiciliar. H4 um acordo na familia
fundamentado na responsabilidade e nas obrigacdes que as pessoas t€ém umas com as outras.
A identidade, a auto-estima assim como a reputacao de Malva ante a familia e a comunidade
estd determinada pela capacidade de ajustar-se ao papel de cuidadora principal.

Percebemos que o principio da reciprocidade que existe entre a mae e o
filho se estende a esposa deste, pois mesmo quando seja considerada sua obrigacdo, Malva foi
a unica mulher que a idosa confiou para desenvolver esse papel, embora morassem no mesmo
quintal outras duas noras. A relagdo entre ambas € fundamentada na solidariedade e na
representacdo de que ao longo da vida partilharam alegrias e tristezas e a doencga faz parte
deste processo.

Tanto Camomila como Malva, assumem o papel de cuidadoras ndo somente
a partir da obrigacdo moral de cuidar, mas também por sentimentos de solidariedade e amor e
o desejo de retribuir experi€ncias gratificantes. A elas soma-se a proximidade afetiva
construida ao longo da vida.

Para Neri e Sommerhalder (2002) as ligacdes afetivas e o tipo de
relacionamento da cuidadora principal com o idoso sdo mais relevantes do que o grau de
parentesco, na satisfacdo do idoso com o cuidado.

Percebemos que ao desempenhar o papel de cuidadora principal, a mulher
tem muito claro o que ela quer na sua vida e quais sdo os valores relevantes no seu cotidiano e
mesmo que o desenvolva por dever ou obrigacdo, renuncie a algumas atividades e sinta-se
limitada significativamente em suas escolhas, opta por continuar com seu papel e toma

decisdes sobre como fazé-lo, desenvolvendo assim o sentido de autonomia. Sente que este
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papel lhe confere valor ante a familia e a comunidade, sentindo, portanto, que seus esforcos
sdo reconhecidos (CIANCIARULLO, 2002).

Velasquez et al. (2004) consideram que o papel de cuidador principal € fruto
de uma escolha ou de uma delegacdo a uma unica pessoa da familia, a qual assume completa
e definitivamente a responsabilidade do cuidado ao mesmo tempo em que os demais ficam de
fora.

Por outro lado, Silva e Stefanelli (2004) desenvolveram um estudo junto as
esposas de portadores de acidente vascular cerebral, onde ficou evidenciado que existe a
expectativa de que elas assumam o cuidado porque, tanto quanto os cuidados com a casa, essa
atividade ¢ vista como naturalmente feminina.

O perfil das participantes deste estudo assemelha-se ao relatado na
literatura, segundo o qual a maioria das cuidadoras sdo mulheres, esposas ou filhas, que
acumulam as atividades da casa e as de cuidado.

As quatro mulheres do estudo cuidavam dos idosos doentes hd mais de trés
meses € duas possuiam experiéncia de cuidar de outros familiares com cancer: Malva tinha
cuidado de sua irma e Horteld de uma tia, o que sugere que eram consideradas preparadas
para o papel. Saad (1999) chama a atencdo 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 da pessoa ser escolhida como cuidadora.

O cuidado como Doacgdo e Protecdo

A representacdo do cuidado como doagdo faz referéncia ao poder do amor.

Esta capacidade € revelada na sensibilidade para reconhecer e considerar o que o idoso esté
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sentindo, na aceita¢do e no respeito pela pessoa do idoso, na valorizacdo de sua pessoa e na
gratidao por tudo o que dele recebeu.

Representar o cuidado como doagdo e prote¢do nos remete a capacidade de
dar e receber, de vincular-se e de relacionar-se.

Cuidar de um idoso portador de cancer significa dar apoio afetivo e
instrumental sabendo que as possibilidades de recuperar a saide ndo existem ou sao limitadas;
¢ uma atitude de doacdo de si mesmo, de seu tempo, de suas aptiddes sem esperar nada em
troca. As cuidadoras se relacionam com o idoso por meio da representa¢do do cuidado como a
capacidade de proteger.

Os principios que guiam esta representacdo sao: optar por estar presente e
sentir-se honrada do papel que estd desenvolvendo; respeito pelo idoso doente; saber usar a
comunicacao criteriosamente, pois consideram que nem tudo pode ser informado ao idoso; ter
capacidade de estabelecer limites e de tomar decisdes e ser corajosa.

Optar por estar presente € optar por cuidar direta e integralmente do idoso,
abrangendo ndo sé o aspecto corporal como também o espiritual e o social, nas falas de
Camomila e Malva pode-se observar esta representacao:

Me sinto muito orgulhosa de poder cuidar dela e tenho aquela forca do resto
da familia, dos vizinhos, dos amigos e de Deus. Essa forca me permite viver
esta situagdo triste e ndo desanimar, continuar lutando mesmo quando tenho
que enfrentar muitas dificuldades com o tratamento, mas ela merece, eu fico
o tempo todo com ela e peco para que Deus me dé forcas para continuar
assim até o fim, porque Deus € maior, tenho muita fé em Deus, isso € uma
verdade.(...) Eu acho importante que minha mde continue participando da
Legido de Maria (...) procuro fazer com que ela nao se sinta s6, sempre que
preciso eu chamo minhas tias e alguma acaba vindo.

Camomila

Eu falo nés, porque desde aquele dia do diagndstico estamos sempre juntas,
eu digo: ndés vamos ganhar alta, nés vamos fazer quimioterapia, onde ela
estd, eu estou também, ela sabe que pode contar comigo, quando ela podia,
se ela queria ir a missa, 14 famos nds. Se queria tomar um chimarrdo com a
vizinha, eu levava. E assim foi até que ela ndo conseguiu mais sair. Agora eu
chamo a vizinha para dar uma for¢a para a avé (assim ela se referia a sogra).

Malva
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Esta forma de desenvolver o cuidado é fonte de satisfacdo pessoal, contribui
com a auto-estima da mulher cuidadora, o que fica evidente quando Malva comenta que as
visitas falam: “que bem cuidada estd tua sogra”, este reconhecimento é fonte de alegria e
realizacdo pessoal para ela.

Por outro lado, a capacidade de Camomila respeitar sua mae € relevante.
Ante qualquer decisdo desta, a cuidadora em vez de manter obstinadamente seu ponto de vista
e dizer “vocé ndo pode”, € capaz de ir ao encontro dos desejos da idosa:

Ela estd uma pessoa totalmente diferente, a doenca a mudou, o mundo caiu
na sua cabega, ndo dd pra dizer que é aquela pessoa animadinha que era.
Quando ela fala que quer fazer alguma coisa, como dobrar uma roupa eu nao
digo que nio, e fago de conta que ndo percebo que ela ndo conseguiu fazer,
nds sabemos que ela estd doente, ela ndo € uma indtil, ndo faz porque ndo
pode. Entdo eu digo, mae, vocé quer que eu ajude?

Camomila

Malva relaciona o respeito com a capacidade de colocar-se no lugar de sua sogra

considerando seus desejos, o fato da idosa ser dependente ndo significa que perdeu a

z

autonomia para tomar decisdes, esta atitude € relevante para o sistema formal, onde
freqlientemente este aspecto nao € tido em conta:

Eu sou para ela uma amiga e uma enfermeira ou uma coisa assim porque eu
cuido da sonda, faco curativo e tudo o que ela precisa. Eu me preocupo em
saber como ela se sente quando eu faco as coisas, por exemplo, ela ndo
gostou de ser aspirada (traqueostomia) com a sonda grossa, entdo eu uso
uma fininha, nem que demore mais. Como falei, ela é o pilar desta casa,
esse pilar estd assim, desestruturado, ainda assim nio faco nada sem
perguntar a ela e eu ndo vou tomar essa privacidade dela. Estou vivendo a
vida dela e cuidando dela.

Malva

O termo respeito vem do latim “respicere” e significa “disposi¢do de olhar
novamente”. Estas cuidadoras estdo dispostas a um segundo olhar em relacdo a uma situacdo
ou decisdo, em uma atitude de abertura e flexibilidade em relacdo as idosas.

Além disso, a comunicacgdo criteriosa ¢ um aspecto muito valorizado pelas

cuidadoras, o cuidado com as palavras visa ndao humilhar, ofender ou magoar ao idoso:
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Nao falamos nada de ruim na frente dela e fazemos ela se sentir importante.
Eu nunca digo para ela vocé ndo faga isso, ndo faga aquilo porque vocé estd
doente, isso poderia fazer ela se sentir isolada, initil, deixada de lado, no
caso dela pode fazer tudo o que a doenga permita, porque ela ndo fez
cirurgia, quem faz cirurgia é que nio pode fazer forca, nem tomar banho
para molhar os curativos.

Camomila

Eu levava ela no médico, o médico falava as coisas para mim, porque
quando saiu o diagnéstico, o médico falou para ela e ficou muito
desesperada, achava que ia morrer, ai eu achei melhor que em vez de falar
com ela, que falasse comigo. Como a irma ja tinha morrido de cancer, ela
disse: ah ! eu vou também morrer, af ela foi um tempo com esse sentimento,
ficou triste, revoltada, af eu falava com o médico e depois com ela, eu falava
com jeito para que ela nao ficasse desesperada. Eu sabia do que estava
acontecendo, mas sabia o bésico, e a gente engolia, ndo contava tudo para
minha mae, porque eu achava que para ela ia ser pior se ela soubesse.
Procurava esconder dela. Eu ndo demonstrava o que sentia, s6 eu sei o que
passava aqui dentro. Eu ndo tenho como explicar, eu via que estava
sofrendo, ndo podia contar para ela que eu estava muito preocupada.

Hortela

Para mim o céncer € uma doenga que dificilmente tem cura, por isso falei
para ela que tem um virus muito forte e que precisa de tratamento, eu nao
quero que ela sofra, eu espero que ela melhore. Quando o médico falou que
ela tinha cincer na garganta, lembrei que o ano passado teve um vizinho
com esse tipo de cincer que ela ia na casa benzer, e ela sempre dizia, que
coisa triste, eu nunca quero ter esse tipo de doenca, eu lembrava do que
falava, por isso ndo falava toda a verdade para ela, eu dizia que o cancer dela
era benigno.

Malva

As informagdes consideradas fonte de angidstia ou inquietagdo sao
guardados pela cuidadora e a familia, numa atitude que estd alinhada com a representacdo do
cuidado como prote¢dao. Tudo o que € dito para o idoso tem que ser coerente com o objetivo
de contribuir com seu bem-estar.

Outro aspecto da representacao do cuidado como protecdo € a capacidade de
estabelecer limites e de tomar decisodes, a qual revela o que a cuidadora estd disposta a fazer e
quais sdo suas determinacdes para desenvolver as a¢des de cuidado; de certa maneira esta
capacidade confere poder a cuidadora:

Na casa de Camomila é visivel a sua capacidade de conduzir e de organizar
o cuidado, mesmo com todas as dificuldades que enfrenta, especialmente
pelas dificuldades econdmicas e pelo alto grau de dependéncia de sua mae,
consegue administrar os poucos recursos disponiveis e a ajuda da familia e
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até dos vizinhos, de forma que resolve muitos problemas conseguindo
manter certo equilibrio pessoal sem se desgastar tanto.
Diério de campo do dia 25 de maio de 2005.

Hoje percebi que Malva tem uma forma de organizar o cuidado que lhe
permite ser bem sucedida, apesar do alto nivel de dependéncia de sua sogra.
Ela assumiu o cuidado direto da idosa e junto com isso, a responsabilidade
de tomar decisdes que dizem respeito a situacdes de emergéncias ou
imprevistos. E interessante observar que toda a familia espera isso dela.
Observo que Malva é consciente desta responsabilidade e partilha com a
familia as decisdes tomadas, ao mesmo tempo, sabe que nao pode dar conta
de tudo sozinha e delega parte do cuidado da casa, as compras e o
pagamento de contas para os filhos e o marido.

Diério de campo do dia 25 de outubro de 2005

Entendemos que a cuidadora utiliza o poder como um recurso relacionado

com o fortalecimento de si mesma e da organizacdo familiar. Ao estabelecer limites e tomar

decisOes faz uso de seus talentos deixando de lado sentimentos de autodesmerecimento e

colabora com o bem-estar de todos.

Outra qualidade representada como necessaria para desenvolver o cuidado é

a coragem, entendendo esta como a capacidade de agir em prol do idoso, tendo consciéncia

das possiveis causas e efeitos benéficos ou arriscados das agdes praticadas e expondo-se a

criticas:

Eu entendo, sei o que tem de fazer para minha mae se sentir bem, eles ndo
entendem isso. Sao muito leigos, meu pai é analfabeto. Nao adianta eu
explicar, ndo aceitam o que eu digo e acham que sou desinteressada, mas
eles nao tém coragem de ir ao médico e cobrar dele o que eles querem: que a
minha mae fique boa. Eu ndo posso dizer: a mde ndo tem mais o que fazer,
ficam brabos comigo e acham que eu nio falo direito com o médico. Eu sei
que estou fazendo o melhor que posso. Eu tenho que enfrentar sozinha com a
cara e a coragem.

Hortela

Agora chegou a minha vez de cuidar dela, eu sou uma pessoa de coragem e
acho que é melhor prevenir do que remediar, uma coragem que nossa, por
isso ndo tenho medo de encarar o que tem que ser feito, o que é para mim,
outro ndo passa. Desde o inicio eu falei para mim mesma, vou fazer tudo o
que for melhor para ela, ai o médico falou, tem que fazer quimioterapia,
entdo vamos fazer, se for o melhor eu disse. S6 que eu percebi que com a
quimioterapia estava cada vez mais fraca, piorando, ai eu perguntei para o
médico, o que estava acontecendo? Ele falou que tinha tentado vérios
tratamentos e que minha mae ndo melhorava, entdo eu disse, vamos parar.
As minhas tias ndo gostaram, queriam levar ela para Curitiba, eu perguntei
para o médico se 14 iriam fazer algo diferente, ele disse que tinha poucas
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possibilidades, ai eu disse, entdo ela fica em casa, eu cuido. Tive que
enfrentar a brabeza de minhas tias, ficaram me criticando, mas mesmo assim
achei melhor ndo continuar com o tratamento, eu quero o bem de minha
mae. Fiz tudo o que era possivel para isso.

Camomila

Encarar a realidade de frente e agir sem medo é o que faz a cuidadora
sustentar seu papel com responsabilidade ja que esta atitude a torna capaz de responder com
integridade aos acontecimentos, mesmo quando sua atitude ndo consegue ser bem aceita pela
sua familia, ela diz “fiz tudo o que era possivel”.

Neste sentido Arrien (1997), assinala que a pessoa com capacidade de
cuidar € aquela que tem trés tipos de poderes: o poder da presenca, o poder da comunicacdo e
o poder do posicionamento. Quem possui esses trés poderes personifica o “grande remédio”.
Expressar a forca da presenca € colocar tudo de si: pensamentos, sentimentos e a¢ao, naquilo
que se estd vivenciando. O poder da comunicagdo € o resultado da coeréncia entre o que €
falado e que € feito. O poder do posicionamento € a capacidade de fazer os demais saberem
onde a cuidadora se coloca em relacdo aos problemas enfrentados, o que defende e o que nao
lhe interessa.

Por outro lado, a representacdo do cuidado como doagdo estd intimamente
relacionada com o papel culturalmente atribuido a mulher. Para Carreira; Ajamil e Moreira
(2001) o processo histérico de socializacdo tem feito da mulher “um ser para os outros”, este
significado estd estreitamente ligado a funcao que lhe € atribuida socialmente a mulher: cuidar
dos idosos, das criancas e dos doentes. Esta doac@o € culturalmente um valor familiar e um

compromisso moral.

Representacoes da cuidadora principal sobre o idoso

Os idosos eram considerados pelas cuidadoras principais totalmente

independentes, capazes de contribuir na manuten¢do do lar e ativos socialmente até o
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diagnoéstico de cancer, mesmo quando apresentassem alguns problemas cronicos, como
hipertensdo arterial ou artrite, os quais ndo eram considerados processos patoldgicos e sim
manifestacdes normais do processo de envelhecimento:

Ela nunca tinha consultado com um médico, s6 fazia uso de remédios
naturais. Para os tempos de hoje ela € uma pessoa muito reservada, ninguém
de nés podia acreditar nisso, ela tinha sessenta e oito anos e era muito forte,
ajudava a mim e a todo mundo, ela vivia de forma independente e era muito
reservada nas coisas dela. Ela trabalhava muito, tinha que cuidar da casa e
das criangas, ela estava em ultimo lugar, eu também perguntei: o que te
levou a fazer isso, a esconder, a ndo contar? Ela disse: ‘Quando eu senti que
ndo estava bem, eu fui procurar recursos, fui ao naturalista. Acho que todo
mundo tem problemas demais e dai mais o meu, ndo quero preocupar voces’.
Ela era uma pessoa muito trabalhadeira, fazia tudo para todo mundo, me
ajudava muito, nunca ficava parada, imagino como ela deve estar se sentindo
agora.

Camomila

Quando eu penso o quanto ela é importante para nossa familia, eu queria
estar no lugar dela. Ela cuida os filhos até hoje, o meu marido pegou de
beber e ela fez ele largar; quando as criangas ficam doentes ela que faz as
benzeduras, ela é benzedeira. O meu cacula foi parar no hospital muito mal,
o médico diz que era pneumonia, ela fez as simpatias dela e ele vomitou um
monte de bichas e melhorou. N6s precisamos dela porque ela é como um
pilar nesta familia, é nosso apoio. Antes disto ela nunca ficou doente, a ndo
ser artrite pela idade, nés dependiamos dela para muitas coisas. Até em
dinheiro ela nos ajudou muitas vezes.

Malva

Ah, em casa sempre foi ela a cozinheira, ela era a base de tudo em casa, ela
era a base para tudo, tudo era ela, quem cantava de galo em casa era ela,
quem tomava as decisdes era ela e meu pai fazia tudo que ela mandava,
nunca brigaram. Tinha uma sadde de ferro, s6 de vez em quando subia a
pressdo, tomava remédio e ficava boa.

Hortela.

As cuidadoras principais identificam as perdas progressivas relacionadas
ao processo de adoecer no ambito das atividades bésicas da vida didria e nos aspectos
alterados emocional e socialmente no idoso, esta representagdo determina que o cuidado seja
desenvolvido visando compensar as perdas percebidas, buscando o conforto e o bem estar.

A qualidade do vinculo da cuidadora com o idoso ao longo da vida,

determina os sentimentos atuais envolvidos na relacao de cuidado.
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Percebemos que no modelo biomédico, as perdas relacionadas ao processo
de adoecer sdo identificadas no campo da fisiopatologia, o cuidado € desenvolvido visando
restabelecer o equilibrio organico, buscando a cura e a qualidade do vinculo entre
profissionais e clientes nem sempre € levada em conta.

Neste tema surgiram as seguintes categorias: o processo de adoecer e a

perda de autonomia e independéncia e vinculos estabelecidos entre o idoso e a cuidadora.

O processo de adoecer e a perda de autonomia e independéncia

As cuidadoras principais de idosos portadores de cancer deste estudo
consideram a perda de autonomia e independéncia como conseqii€éncia do processo de
adoecer e nao do envelhecimento; consideramos que este dado esteja relacionado com a faixa
etaria dos idosos, de 61 a 68 anos.

Por outro lado, correlacionam as tarefas de cuidar com o grau de
dependéncia a partir de dois pontos de vista: num primeiro momento, avaliam como era antes
e apOs o diagnodstico de cancer a demanda de auxilio do idoso para desenvolver atividades
basicas da vida didria e a partir deste processo, identificam as perdas progressivas, ndo s6 no
ambito fisico como também emocional e social.

Num segundo momento, diferenciam os tipos de cuidados desenvolvidos:
cuidados instrumentais relacionados a perdas fisicas e cuidados afetivos, relacionados as
demandas emocionais e sociais do idoso.

Evidenciou-se que a demanda emocional e a agitacdo mental do idoso sdao
representadas como sinais de maior dependéncia, mesmo quando o idoso ndo apresente
necessidade de procedimentos invasivos de maior complexidade que requeiram habilidades

psicomotoras especificas.
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Outro fator que foi relacionado com a perda de autonomia e dependéncia € a
necessidade de atencdo constante com o idoso, as cuidadoras consideram que quanto mais
tempo dedicam ao cuidado direto, maior € a dependéncia.

Esta representacdo aponta diretamente para a maneira de conduzir o
cuidado, pois observamos que enquanto Horteld assumia sozinha todas as tarefas, nao
aceitando ajuda ou manifestando dificuldades para solicitar apoio e encontrando obstaculos
para receber suporte formal e informal no dia-a-dia, avaliava o nivel de dependéncia de sua
mae como muito alto.

Observamos que a idosa era extremamente queixosa, o que implicava alta
demanda emocional:

Eu vejo que minha mae estd cada vez pior, porque nio tenho mais tempo
para fazer outras coisas, chega a hora do almoco, ainda estou arrumando ela,
estd dificil para dar banho, para dar os remédios, para movimenta-la. Ela
sempre me xinga muito porque sempre foi explosiva, sabe aquelas pessoas,
como posso dizer, enérgicas, sé que agora ela esta pior, fica o todo o tempo
me chamando e ndo quer que eu saia de perto dela.

Hortela

Cidreira considera que a dependéncia de seu esposo € total, se sente
extremamente cansada, fato que se tornou mais grave quando ele comegou a apresentar
episddios de confusdo e agitagdo psicomotora. A partir desse momento, percebe a verdadeira
extensdo de seu papel e fica muito angustiada. Trés dias antes do 6bito do idoso entrou em
conflito com seu filho porque queria desistir:

A discussdo de Cidreira com seu filho revelou o quanto a cuidadora néo
suporta mais o peso da responsabilidade que assumiu. Percebo que ela tem
poucos recursos para lidar com as dificuldades que enfrenta. Quando o seu
esposo se agita, reage tentando acalmd-lo verbalmente, quando ndo
consegue, tenta segurd-lo e ele bate nela, entdo ela tenta se defender, ndo
consegue e chora. O filho falou que ndo era hora de desistir, e sim de
enfrentar até o final. Ficou mais tempo com ela neste dia, ligou para o
médico solicitando orientacao.

Diério de campo do dia 19 de setembro
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Percebemos que as demandas do cuidado de seu esposo excedem os limites
do esforgo fisico, mental, psicolégico e social de Cidreira, porém o filho apresenta-lhe razoes
validas que justificam permanecer no papel de cuidadora principal, ele conta com habilidades
de persuasdo e manejo verbal adequado que se tornam recursos para lidar com a situagao,
mesmo quando existe uma forte tendéncia para a desorganizacao individual da cuidadora, que
a nosso ver, acarreta conseqiiéncias negativas para o cuidado ao idoso e para o bem-estar de
Cidreira.

Por outro lado, Cidreira nao encorajava a autonomia e a independéncia de
seu esposo nos momentos de lucidez, o subestimava e tinha baixas expectativas a respeito da
participacdo dele no préprio cuidado, considerava-o inttil. Para ela era uma perda de tempo
esperar a colaboracdo dele e em uma atitude defensiva assumia todo o controle do cuidado
direto.

Percebemos que Camomila avalia a dependéncia funcional de sua mae a
partir do tempo investido no cuidado e a estimula a realizar tarefas que a motivem a tomar
decisdes, a interagir ou simplesmente a realizar alguma atividade que contribua com sua auto-
estima. Isto requer tempo, pois o ritmo da idosa € lento, esta atitude revela o respeito que
caracteriza a relacdo de cuidado e a valorizacdo das competéncias da idosa.

Assim sendo, Camomila ndo trata sua mde como uma pessoa totalmente
dependente, mesmo apresentando multiplas fraturas patoldgicas que a limitam fisicamente.

Demoramos muito tempo no banho, eu poderia fazé-lo sozinha, acho melhor
ela participar, vou alcancando as coisas e lavando com cuidado, a faco pegar
a esponja e esfregar-se, ela demora. Eu também procuro que saia da cama, é
dificil, algumas vezes com muita paciéncia eu consigo.

Camomila

Malva preocupa-se com a disposicdo e a capacidade da idosa para
desenvolver atividades que antes do diagndstico eram relevantes para ela, como também
avalia a autonomia em cuidados simples, desta forma estabelece o quanto sua sogra estd

dependente:
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Eu vejo que ela ndo consegue mais benzer as criancas, iSso era muito
importante para ela; ndo consegue nem sequer escovar os dentes sozinha. De
toda forma, eu ndo fago nada sem perguntar, eu sei que ela ndo pode muita
coisa, mas considero importante que ela fale o que quer, afinal de contas, a
vida € dela.

Malva

Malva é capaz de estabelecer a diferenca entre dependéncia fisica e
autonomia. O fato de a idosa ndo ser capaz de realizar atividades bésicas da vida didria nao
significa que perdeu a capacidade de tomar decisdes com relagio a sua vida. E evidente o alto
nivel de dependéncia de cuidados instrumentais desta idosa, pois se alimenta por sonda e
respira por uma traqueostomia, mesmo assim Malva respeita a atividade cognitiva da idosa e
nio a considera sem autonomia, solicitando sua opinido antes de desenvolver alguma
atividade ou informando-a sobre os cuidados que realiza.

Observamos que enquanto a atividade cognitiva do idoso estd presente, ela
ndo é subestimada pela cuidadora principal, isto nos parece relevante para os cuidadores da
rede formal, os quais muitas vezes ignoram este aspecto.

Estas representacdes que definem a dependéncia e a autonomia do idoso,
nos parecem importantes porque sao elas que norteiam as atitudes das cuidadoras principais,
como buscar compensar as dificuldades enfrentadas pelo idoso, respeitando seus desejos;
evitar que o idoso desenvolva qualquer atividade ou incentivd-lo a ocupar-se, respeitando as
limitagdes fisicas e autonomia.

Em outra perspectiva, constatamos que o envolvimento da cuidadora
principal com o idoso acontece em dois momentos, assim sendo, num primeiro momento,
Camomila, Horteld e Malva ja tinham um compromisso, prévio a doenga, de prestar e receber
apoio das idosas e consideravam que sua atengdo para com elas era uma extensdao natural

deste compromisso mutuo. Num segundo momento, na medida em que as perdas fisicas e

mentais das idosas foram estabelecendo-se progressivamente, o cuidado passou a ser
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representado como uma tarefa que envolve dedicacao, esforco, rentincias € a0 mesmo tempo é
fonte de desgaste e de gratificacdo.

Por tanto, num primeiro momento cuidar era representado como a
capacidade de orientar sobre aspectos importantes para o tratamento, explicar informagdes
sobre o diagndstico, acompanhar e auxiliar em atividades da vida didria quando necessario;
estas tarefas ndo foram consideradas sobrecarga e, sim, como fazendo parte das
responsabilidades normais de uma mulher que cuida de sua familia.

Num segundo momento, quando as limitacdes impostas pelo processo de
adoecer determinaram a perda da independéncia do idoso, o ato de cuidar passou a ser
representado como a responsabilidade de garantir a sobrevivéncia e o bem-estar fisico,
emocional e social do idoso, 0 que muitas vezes significava fazer tudo por ele.

Para Duarte e Cianciarullo (2002), na medida em que os idosos apresentam
aumento progressivo de perdas e incapacidades, poderdo necessitar evitar desenvolver
algumas atividades, que quando possivel devem ser compensadas. Compensar perdas
significa fazer as coisas para ele, de forma que o idoso possa poupar energia para poder
alcangar suas metas em outros dominios e atividades.

Assim colocado, ¢ um desafio para a cuidadora principal equilibrar os
cuidados prestados com as necessidades e as limitacdes que o idoso apresenta € 0S recursos
disponiveis para atendé-las. Duarte e Cianciarullo (2002) consideram que esforcos devem ser
desenvolvidos para proporcionar bem estar ao idoso até onde for possivel, garantindo uma
assisténcia digna as suas necessidades até o momento de sua morte.

Por outro lado, pesquisas desenvolvidas por Neri e Sommerhalder (2002)
demonstram que nao ha uma relacao direta entre dependéncia e perda da autonomia do idoso
e o bem estar do cuidador. Os efeitos sobre o bem estar do cuidador estariam relacionados

com o resgate subjetivo dos significados das dificuldades enfrentadas em interacdo com o que
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o cuidador avalia que € capaz de suportar, ou seja, sua percepcao sobre seus limites para

tolerar sobrecarga.

Vinculos estabelecidos entre o idoso e a cuidadora

Os vinculos estabelecidos entre o idoso e o cuidador principal estdo
diretamente relacionados com a fungdo exercida por ele no grupo familiar e pela qualidade da
interacao antes do processo de adoecer.

Na opinido de trés cuidadoras, os sentimentos atuais em relacdo a idosa
eram de amor e carinho, sendo que Horteld encontrava dificuldades para expressar isso.
Malva e Camomila, reconheciam todo o bem que receberam das idosas e viam o cuidado
como uma oportunidade para retribuir os beneficios recebidos durante a vida. Todas elas
sentiam pesar pela condicao atual do idoso e Cidreira se sentia amargurada, com dificuldades
para perdoar as desavencgas passadas.

A caracteristica do relacionamento entre o idoso e as cuidadoras definiu em
parte o bem-estar subjetivo destas, bem como a percepcdo do cuidado. As cuidadoras que
tiveram bom relacionamento com os idosos conferiram freqiientemente sentimentos positivos
com relagcdo ao cuidado, ao passo que as que tiveram relacdes conflituosas ressaltavam com
maior intensidade aspectos negativos.

Mesmo assim, os relatos demonstraram que representagdes sobre a
educacdo recebida influenciavam esta percepcdo, pois Horteld, que tinha uma relagdo
conflituosa com a mae, sofrendo e desejando que fosse diferente, encontrava na sua histéria
de vida justificativa para isso, pois sempre teve problemas de relacionamento com sua mae
que interferiam negativamente no processo de cuidar, causando frustragdo tanto na idosa

como na cuidadora:
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A minha mie sempre foi assim, geniosa, ndo € de hoje, quando eu nasci ela
quase morreu, entdo desde pequena ela falo, que eu no caso ela dizia, eu era
o peso da vida dela. Eu tinha uma relagao dificil com ela, pelo fato dela ser
muito geniosa, sabe. Como é assim, eu bato de frente com ela, mas ela ndo
fica sem mim. A gente conversa muito pouco, pelo fato da gente se pegar
muito, discordar muito, sabe entdo as vezes eu evito de conversar com ela
para nés ndo brigar, a gente discorda muito nas coisas, sabe, a gente deixa
muito a desejar na conversa. Eu fui ensinada assim. Em minha casa ndo
existe habito do pai ou a mde abracar os filhos, eles ndo me educaram assim,
eles nunca tiveram tempo para fazer isso, eles ndo me educaram que eu tinha
que parar e sentar no colo deles, fui criada diferente entdo ndo sei acho que
eu deixo muito a desejar por isso, porque eu vejo que ela precisa de carinho,
mas eu ndo sei como fago com ela, talvez ela queria isso, porque as vezes ela
veé isso e fala “viu aquela 14 cuida bem da mae dela, conversa, é carinhosa,
vocé ndo, voceé so fica brigando comigo”, ela fala, ela sempre quer comparar
0s outros comigo, tipo assim que os outros sdo carinhosos, eu ndo (choro).
Hortela

Percebe-se claramente que as dificuldades de relacionamento entre Hortela e
sua mae durante a vida, interferiram na auto-avaliacdo da cuidadora sobre sua capacidade de
cuidar. Ela considerava que a sua atuacdo era insuficiente.

Os aspectos negativos relacionados ao cuidado estavam associados a
sentimentos de impoténcia, a inabilidade para a comunicacdo e a falta de didlogo, o que
gerava senso de incompeténcia no cuidado. Horteld consegue justificar esta situagdo
encontrando na forma como foi educada a resposta para essas dificuldades, desta forma nao
tinha remorsos, mas lamentava que nao fosse diferente com a expressdo “deixo a desejar”,
revelando o seu sofrimento ao ndo conseguir demonstrar a sua mae o carinho que sentia por
ela. Percebemos que existia um vinculo muito forte entre Horteld e sua mae, porém nao era
expresso de forma sauddvel nas relacdes do dia-a-dia, o que gerava angustia em ambas.

Observamos que esta situagcdo era agravada pela falta de apoio do pai e das
irmas de Hortela que exigiam que ela assumisse o cuidado e ndo percebiam como um
problema a falta de um bom relacionamento com a idosa, parecendo que essa realidade fazia
parte da rotina familiar.

Para Neri e Sommerhalder (2002) cuidar de pais ou codnjuges idosos

geralmente faz emergir sentimentos pessoais € conflitos familiares de dificil manejo; o que se
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torna mais grave quando o cuidado é desenvolvido como uma atividade solitdria, definindo
esta como a responsabilidade de realizar todas as atividades sozinhas sem contar com o apoio
das pessoas que estdo a sua volta. No caso de Horteld, as irmds e o pai se mantiveram
indiferentes ao problema de relacionamento e os vizinhos criticavam as brigas freqiientes, mas
ninguém ofereceu apoio para resolver a situagao.

No caso de Cidreira ndo ha um comprometimento com a dindmica e a vida
do idoso, pois o vinculo com ele foi destruido hd muitos anos, quando o filho era pequeno.
Ela diz que a vida toda o marido s6 se importou com ele e nunca assumiu seu papel na
familia. O relacionamento da cuidadora com o idoso € superficial de forma que assumir o
papel de cuidadora principal € muito desgastante, o que € percebido, por exemplo, ao
manifestar seu desapontamento quando o esposo recebeu alta hospitalar:

Levei-o no hospital pensando que de 14 ndo sai... € aqui estamos de novo, eu
ndo agiiento mais, ndo vejo a hora que este sofrimento acabe. Acho que ele
tem que ficar internado até o fim, mas o médico ndo quer, acaba sobrando
para mim. Veja um homao desse para mim virar, dar banho, que ndo ajuda
em nada, é muito duro, e tem hora que ele fica muito agitado, eu ndo consigo
segurar, ainda € teimoso. Se ndo fosse pelo meu filho eu deixava ele sozinho,
como ele fez para nos.

Cidreira

Esta situacdo nos leva a pensar no papel da interagao prévia ao processo de
adoecer, do idoso com a cuidadora principal. Esta interacdo define a dindmica de
funcionamento familiar instalada durante o processo de cuidar, ou seja, o idoso é o
responsdavel pela estrutura de cuidado instalada atualmente. A relacdo e vinculo hoje
estabelecidos derivam do passado, isto €, “as relacdes familiares na velhice correspondem a
maneira como se estruturaram funcionalmente ao longo da vida” (CIANCIARULLO, 2002, p.
257).

Para esta autora, as relacOes entre os idosos e seus familiares sao

influenciadas pelas relacdes que foram construidas durante toda uma vida e sao
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significativamente importantes na constru¢ao de uma rede de suporte e na manutengao de uma
familia sauddvel nos anos mais tardios.

Para Malva, sua sogra era o “pilar” da familia e a mudanca de papéis €
dolorosa para ela:

Percebo que Malva tem grande admiracdo e respeito pela sua sogra, ela
sempre se refere a ela como um pilar na estrutura da familia. Assumir o
papel de cuidadora principal ndo € somente cuidar, também €& interessar-se
pelas coisas que eram importantes para a idosa, por exemplo, ela se preocupa
em manter a familia unida, o convivio social com a vizinhanca, procura
facilitar a atividade de benzedeira da idosa. Ela sente pena de sua sogra, pois
apesar de seus esforcos a idosa ndo reage; se entrega, mostrando-se
desinteressada pelo que ocorre em sua volta. D4 a impressdo que a idosa estd
sempre esperando que facam as coisas para ela, numa atitude passiva, Malva
por sua vez ndo aceita essa postura e tenta sempre integrd-la no cuidado,
pergunta a sua opinido. Malva sofre com a deterioracdo fisica de sua sogra,
tem momentos que ela quer assumir o seu lugar, numa atitude de empatia,
tenta o tempo todo estimula-la.

Diério de campo do dia 16 de novembro

Neste caso o papel socialmente construido da idosa (benzedeira) conferia-
lhe certo status na familia e na comunidade, e nesta perspectiva enquadrar-se como a
cuidadora principal € também comprometer-se com a preservacdo do ambiente familiar e
social construido em torno da figura da idosa. Malva sentia-se na obrigacdo de prestar
cuidados com o méximo zelo, como que retribuindo o que a sogra foi na vida dela e da
familia. Ela lamentava a possibilidade de perder ‘“esse pilar”, pois a idosa era uma referéncia
em todos os aspectos da vida da familia: se havia uma pessoa doente era ela quem benzia; se
faltava dinheiro, ela providenciava; se havia um problema de relacionamento na familia ela
intermediava procurando harmonia. Proximos a sua casa moravam todos os filhos, no mesmo
terreno, o que simboliza a capacidade de agrega¢do da idosa.

A tarefa de cuidar era para Malva uma maneira de retribuir todo o bem que
havia recebido e um desafio para preservar os valores relevantes para a idosa. Ela fortaleceu o

vinculo com sua sogra de forma positiva, na medida em que mostrava competéncia para
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cuidar com segurancga, oferecia apoio emocional e se preocupava em preservar a auto-estima
da idosa.

Camomila consegue equilibrar os desafios cada vez maiores impostos pela
condicdo fisica de sua mae porque a relacdo de ambas é fundamentada no respeito mutuo,
juntas conseguem absorver o impacto das dificuldades enfrentadas:

Considero que a relacio de Camomila com sua mie € de muita
cumplicidade, percebo que existe muita comunicagdo nao-verbal o que

N

facilita o desenvolvimento do cuidado e confere satisfacdo a idosa e a
cuidadora. Camomila comenta que sabe como a mde se sente pela expressao
do rosto, pelas atitudes e pela disposi¢do para se comunicar verbalmente. A
idosa sente muita dor e Camomila ndo s6 se preocupa com a administragdo
de morfina como também com o ambiente calmo e o conforto da idosa.
Diério de campo do dia 26 de abril de 2005

Este vinculo soliddrio esteve sempre presente na relacdo entre as duas
mulheres, pois quando a idosa enviuvou, Camomila a levou a morar com ela; por sua vez
quando a cuidadora teve que conciliar o cuidado dos filhos, do lar e o trabalho, recebeu ajuda
da idosa. Neste momento, Camomila esta retribuindo o apoio recebido e demonstrando o seu
amor pela mae.

Para Duarte e Cianciarullo (2002), a familia é o espago significativo e
estavel que proporciona o encontro equilibrado das pessoas e onde podem dar a suas vidas um
sentido pleno, comprometido e responsavel possibilitando assim o desenvolvimento de
vinculos incondicionais. A estabilidade familiar é desenhada pela capacidade de cada membro
de harmonizar suas fun¢des com as circunstancias dos outros, visando ao bem dos individuos
e do grupo como um conjunto. Mesmo quando é necessdrio enfrentar dificuldades, existe uma
predisposicao a mudancas e capacidade de mobilizar recursos para atendé-las. Assim sendo,
para a cuidadora principal, a esséncia do cuidado que desenvolve € a flexibilidade de papéis, o
interesse por resolver os problemas relacionados ao idoso e a capacidade de somar esforcos e

recursos na obtenc¢do de solugdes adequadas para as necessidades que se apresentam.
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Para Neri e Sommerhalder (2002) os fatos que contribuem para o desgaste
da cuidadora principal estdo relacionados num primeiro momento com aspectos subjetivos, ou
seja, de terem ou ndo motivos culturais e pessoais elevados que sustentem a conviccao de
assumir este papel, de disporem de recursos cognitivos, informacdes, recursos materiais,
tempo e habilidades que permitam o desenvolvimento do cuidado.

Em segundo lugar, os vinculos entre a cuidadora e o idoso, a histéria que
partilharam, a qualidade de seu relacionamento ao longo da vida, as responsabilidades e

objetivos em comum caracterizam a forma de interacao da cuidadora principal com o idoso.

ASPECTOS AFETIVOS ENVOLVIDOS NO CUIDADO

Os dados refletem que boa parte dos sentimentos relacionados ao cuidado
do idoso com cancer estariam mais ligados a fatores subjetivos da cuidadora principal: sua
histéria de vida, os motivos pelos quais assumiu o papel, a qualidade do relacionamento com
o idoso e ao suporte disponivel, mais do que propriamente ao grau de dependéncia do idoso.

Cuidar promoveu sentimentos ambiguos: Malva relatava sentimentos de
utilidade e senso de significado social com relagdo ao papel que desenvolvia e a0 mesmo
tempo referia sentimentos de esgotamento e impoténcia ante a deterioracdo fisica da idosa e
falta de controle com relacdo a administracdo de outros papéis familiares, principalmente no
referente a0 acompanhamento dos filhos.

Cidreira, no inicio da observacdo, sublinhou que assumia seu papel por
solidariedade com seu filho e demonstrava certa compaixdo pelo seu esposo, a medida que se
foi agravando o déficit cognitivo e a agitagdo psicomotora do idoso, aumentando assim o
nivel de exigéncia e o tempo dedicado para desenvolver o cuidado, afloraram sentimentos

negativos: ansiedade, impoténcia, cansaco, tristeza e desejo de vinganca:
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(...) da vontade de abandona-lo, como ele nos abandonou.
Cidreira

Para Camomila, os fatores geradores de maior desgaste, de cansaco, de
insdnia e de irritacdo foram a falta de recursos formais adequados para desenvolver o cuidado
e as dificuldades econdmicas para atender a todas as demandas de sua made, porém
apresentava um bom relacionamento com a idosa, caracterizando um vinculo solidério, que
conferia sentimentos de gratificacdo e bem-estar com o papel.

Hortela relatava problemas de mau relacionamento com a mae e falta de
apoio familiar como também dificuldades para interagir com a rede formal, informal e
popular. O nivel de dependéncia fisica de sua mae ndao se mostrou relevante na promog¢ao de
sentimentos negativos, porém a dependéncia emocional teve grande importancia. Relatava
sentimentos de soliddo, angustia, sobrecarga, dificuldade de mostrar o que sentia e
inseguranca com relagdo as criticas da rede informal, mesmo assim sentia que seu papel lhe
conferia valor ante a familia, era uma oportunidade de auto-realizacdo e despertava nela senso
de utilidade:

Sempre me consideraram a cacula, aquela que depende dos pais, que nio
sabe se virar, hoje elas (as irmas) véem que ndo € assim, precisam de mim.
Hortela

Ao organizar os dados surgiram dois temas: dificuldades encontradas para
desenvolver o cuidado e beneficios associados ao desenvolvimento do papel de cuidadora
principal, que estdao apresentados esquematicamente na figura 2. Para facilitar a compreensao
destes dados consideramos importante abordd-los a partir da percep¢dao das cuidadoras
principais sobre os efeitos do seu papel em sua saude fisica e mental, como também em sua
vida familiar e social.

Do ponto de vista da saude fisica, as cuidadoras nao identificam beneficios,
apenas dificuldades. No campo das relacdes familiares e sociais experimentam sentimentos de

Onus e de beneficios.



ASPECTOS AFETIVOS ENVOLVIDOS NO CUIDADO

Tema 1:

Dificuldades
encontradas para
desenvolver o cuidado

Tema 2:

Beneficios associados ao
desenvolvimento do
papel de cuidadora

principal

Categorias

-Sentimentos relacionados
com o apoio recebido

- Percepg¢do dos efeitos do
papel de cuidadora na
saiide fisica e mental

-Dificuldade de
articulagdo do papel de
cuidadora com outros
papeis familiares e sociais

Categorias

-Aspectos positivos
percebidos nas relacoes
familiares

-Capacidade de resgatar
significados do sofrimento

-Valorizagdo social
decorrente do papel de
cuidadora principal.

Dificuldades encontradas para desenvolver o cuidado
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Figura 2 - Aspectos afetivos envolvidos no cuidado: representacdo grafica dos temas e categorias
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As percepcdes negativas, no contexto da saide fisica e mental, relatadas por
todas as cuidadoras foram: sobrecarga, cansago, sentimentos de impoténcia, angustia,
agitacdo, sentimento de frustracdo quando nio conseguem bons resultados no cuidado, medo
de errar, ansiedade, tristeza e algumas disfun¢des organicas, como por exemplo, cefaléia,
tontura ou insénia. Estes problemas estdo relacionamos a falta de tempo para descansar e
cuidar da propria saide e a quantidade e qualidade de recursos informais e formais
disponiveis.

No campo das relagdes familiares, as cuidadoras relataram medo de criticas,
dificuldade para delegar o cuidado direto, conflitos prévios ao processo de adoecer, que
geravam sentimentos de desconforto, ressentimento com o idoso, magoa com familiares e
incapacidade de relacionar-se de forma sauddvel. Também foi considerado que a sobrecarga
de papéis, ou seja, desenvolver ao mesmo tempo o cuidado do lar, do idoso e dos filhos
acarretava prejuizos como falta de paciéncia, baixo nivel de tolerdncia com os filhos e o
marido, dificuldades sexuais, irritabilidade e falta de controle com relacdo a todas as tarefas
que tinham que ser desenvolvidas.

Outra dificuldade sentida foi ter que dar explicagdes para a familia e ao
idoso sobre o diagndstico, o tratamento e o progndstico, nestes momentos apareciam
sentimentos de inseguranca do que e como falar, sendo esta situacdo agravada quando a
familia duvidava das informag¢des fornecidas pela cuidadora. Horteld tinha dificuldades para
informar a seu pai e a suas irmas sobre a evolucdo da doenca de sua mde porque eles ndo
aceitavam as informagdes que ela fornecia e nio participavam das consultas médicas, mesmo
Horteld sugerindo que era conveniente falar com o médico, consideravam que ndo era
responsabilidade deles:

Assim, o principal problema que eu enfrentava era ter que explicar para eles
0o que o médico havia dito durante a consulta, eles ndo entendiam,
duvidavam de mim, mas ndo queriam ir a consulta.

Hortela
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Na interagdo social foram detectados conflitos de papéis, pois as cuidadoras
que tinham atividade profissional, nao conseguiram conciliar o trabalho com o papel de
cuidadora principal, o que foi associado a sentimentos de perda de autonomia e de
inferioridade. Na interacdo com a rede formal as cuidadoras tinham problemas de
comunicacdo e de interacdo com o0s profissionais, percebiam descaso e pouco
comprometimento o que gerava sentimentos de abandono. Na interacdo com a rede informal
os sentimentos negativos foram falta de privacidade e preocupacdo com o julgamento dos
vizinhos e amigos.

Estas dificuldades foram relacionadas com a forma da cuidadora interagir
com as redes de apoio, ndo s na situagdo atual, como também no passado e as estratégias
pessoais utilizadas para enfrentar os problemas do dia-a-dia associados ao desenvolvimento
de seu papel.

Segundo Pavarini e Neri (2005), hd quatro fontes de dificuldades inerentes
ao prestar cuidados a idosos dependentes:

1. As tarefas acarretam 6nus fisico e financeiro, que tende a aumentar
conforme a sadde do idoso vai deteriorando e sua dependéncia vai
aumentando.

2. O peso das tarefas pode ser agravado pela falta de preparo e de
informacao do cuidador, pela escassez de apoio social e emocional daquele
que exerce o cuidado e pela caréncia de ofertas de servicos especializados
ou de apoio formal a idosos.

3. O exercicio do papel de cuidador tende a competir com o desempenho
de papeis profissionais e familiares que os cuidadores exerciam
anteriormente.

4. O cuidado exercido no ambito da familia é geralmente uma atividade
solitdria, tanto no sentido em que o cuidador realiza as tarefas sozinho,
como no sentido em que encontra pouco apoio social entre as pessoas que

estdo vivendo ou ja viveram a mesma situacao.

Sentimentos relacionados com o apoio recebido
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Mesmo a familia sendo considerada a grande fonte de apoio instrumental e
emocional; os vizinhos e amigos serem considerados como as pessoas que oferecem ajuda
para as transferéncias do idoso, que dao apoio moral, material e financeiro e a rede formal ser
a fonte de atendimento domiciliar esporddico, de transporte e de fornecimento de materiais
necessdrios para realizar procedimentos como curativos ou cuidados com traqueostomia, foi
percebido pelas cuidadoras que o apoio que recebiam era insuficiente, mostrava-se
desarticulado e ndo respondia as necessidades do cuidado.

Observamos que a cuidadora determina a necessidade de apoio a partir de
dois critérios: em primeiro lugar, estabelece a relacdo entre o tipo de cuidado que tem que
desenvolver e a capacidade de executd-lo sozinha ou ndo, e por meio desta divisao ela define
o tipo de apoio que precisa; e, em segundo lugar, julga o grau de dependéncia do idoso,
determinando quais sdo as tarefas que podem fazer sozinhos e para quais eles precisam de
ajuda.

E importante notar que as cuidadoras fazem uma distin¢do entre as tarefas
associadas ao cuidado com o lar das ac¢des de cuidado com o idoso; as primeiras nao sao
consideradas como fazendo parte do papel de cuidadora principal e sim de sua
responsabilidade de dona de casa.

Por outro lado, diferenciam cuidados com o corpo das tarefas relacionadas a
atender as necessidades emocionais do idoso. Percebemos que os cuidados relacionados com
a manuten¢ao das atividades basicas da vida didria, higiene, alimentacdo e movimentagao, as
cuidadoras consideram que sdo capazes de fazé-las sozinhas se o idoso colabora para isso.
Porém, outros cuidados dispersos ao longo do dia, e que usualmente envolvem dedicagdo, tais
como ficar com ele, dar apoio emocional, entreté-lo e proporcionar lazer sao representados
pelas cuidadoras como impossiveis de desenvolvé-los sozinhas, por isso recorrem aos amigos,

vizinhos e familiares valorizando o aporte afetivo destas pessoas.
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Por outro lado, a medida que o grau de dependéncia do idoso se agrava,
sentem necessidade de maior suporte, pois este influencia diretamente na quantidade de
investimento fisico e emocional no desenvolvimento do cuidado. Quanto maior a
dependéncia, maior o desgaste fisico da cuidadora, o que € agravado quando ndo conta com
apoio para desenvolver atividades bdsicas da vida didria como dar um banho de leito,
movimentar ou alimentar.

A minha mae t4 cada vez pior, agora além das fraturas que dificultam para
movimentar, do banho que tenho que dar na cama, deu de engasgar na hora
de comer, hoje ficou bem roxinha, roxinha, fiquei desesperada, eu ndo sabia
o que fazer: bater nas costas e levantar os bracos ndo dava por causa das
fraturas na coluna, achei que ela ia morrer, eu quase morri de susto. E o pior
€ que nao tinha ninguém para me ajudar naquela hora, bem que fala uma
amiga minha, no inicio tem um monte de gente em volta da gente, depois
todo mundo vai se ajeitando, fazendo suas coisas e s6 fica um ou outro para
dar uma mao e ainda tem que sair catar, na hora que precisa ndo tem
ninguém.

Camomila

A progressao da dependéncia, com instalacdo de novas incapacidades que
exigem novos recursos cognitivos da cuidadora e a auséncia de ajuda para desenvolver o
cuidado, guardam forte relacdo com a percepg¢ao de falta de apoio articulado.

A familia é representada como o espaco ideal para cuidar do idoso com
cancer, a fonte de maior suporte, mesmo assim nao sdo todos 0s membros que se
comprometem com o cuidado. Geralmente, por op¢ao ou por delegacdo, uma tnica pessoa se
responsabiliza pelo cuidado direto, o que pode significar muitas rentncias pessoais e
sentimento de sobrecarga:

Eu tinha muita dificuldade, era s6 eu para cuidar em casa, para levar ao
médico, fazer as compras, fazer tudo e ainda trabalhar de noite. Eu tinha que
trabalhar, €, por causa do dinheiro. No final eu tive de pedir a conta, porque
ndo tinha como conciliar tudo. Era um servigo que eu precisava, imagine,
tinha concursado, ainda assim valeu a pena, pelo fato de cuidar de minha
mae. Eu chegava em casa e tinha que explicar para o pai, ele queria saber
alguma coisa. Minhas irmds também queriam também saber. Assim, o
principal problema que eu enfrentava era ter que explicar para eles o que o
médico havia dito durante a consulta, eles nao entendiam, duvidavam de
mim, mas ndo queriam ir a consulta. Eu tinha que ficar quieta para evitar
discussdes, guardava muita coisa para mim. A minha mie entendia o que
acontecia, meia palavra bastava para ela saber que tinha briga, ela nio é
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burra. Entdo eu tinha que ficar quieta Tem que arrumar forgcas nio sei de
onde, para recomecar de 14 de baixo e para ndo demonstrar o que estd
sentindo né, é pior para minha mae, ela confia em mim, eu tenho que ser
forte.Por mais cansada que eu estivesse as minhas irmas ndo se metiam na
minha vida, ndo me ajudavam, s6 eu fazia as coisas como minha mae queria,
como ela me ensinou a fazer as coisas,deu uma educagio boa, eu fazia tudo
o que ela queria, quando eu estava trabalhando chegou uma hora que eu me
toquei, que eu ndo podia continuar trabalhando com a minha mae daquele
jeito, dai € que minhas irmas falaram “ até que enfim vocé se tocou”, foi
horrivel porque eu queria seguir trabalhando, imagine um trabalho onde eu
era concursada, eu queria continuar levando mas chegou uma época que nao
deu mais, eu ndo enxergava isso até aquele momento, minhas irmas sim, s6
que elas ndo se metiam na minha vida, minha irmd mais velha nio falava
diretamente, ficava fazendo pressdo, dizendo que ia sair da loja e ai caiu
minha ficha: A minha irma sair do trabalho com o marido desempregado e
com filhos? Ai eu pensei, espera, tem alguma coisa errada e saf do servico ai
minha mae falou, ainda bem que vocé saiu, ndo dava para ficar sem voce, ela
ndo queria pedir mas ela sentia necessidade de que eu ficasse em casa,
depois que eu pedi a conta ela falou que foi a coisa mais certa que eu fiz e
minhas irmds e meu pai também falaram, que ndo adiantava eu ficar me
matando por dinheiro, a minha responsabilidade era cuidar da minha mae.
Hortela

Podemos perceber que a familia de Hortela delegou a ela a tarefa de cuidar,
sem ajuda e sem reconhecimento da importancia que tinha para a cuidadora a sua atividade
profissional. Analisando esta atitude, percebemos que a familia considera que seria obrigacao
de Hortela, por ser solteira e estar morando com seus pais, cuidar como dever de
reciprocidade.

Também observamos que quando existe a expectativa de receber ajuda de
outros familiares e isto ndo acontece como esperado, gera-se na cuidadora principal um
sentimento de frustragao.

Cidreira procurava aproximar a familia ao idoso, principalmente as irmas do
mesmo e ficava revoltada quando elas mostravam desinteresse ou negavam ajuda. A auséncia
do apoio esperado fazia com que ela se sentisse sozinha e desamparada uma vez que era
atribuida pela familia s6 a ela a responsabilidade do cuidado.

Hortelda era constantemente solicitada pela sua mae mesmo quando nao
tinha necessidade, a idosa ndo aceitava que outras pessoas a cuidassem. Tinha quatro irmas, as

quais ndo dividiam a tarefa de cuidar, percebia-se mau relacionamento tanto entre a mae



134

doente com a filha cuidadora quanto com as outras irmas. Por outro lado, observamos que esta
cuidadora ndo era aberta ao apoio da rede informal, sentia-se invadida na sua privacidade
quando as pessoas iam a sua casa sem consultd-la. Dizia que as pessoas iam por curiosas e era
mais um trabalho, pois deveria recepciona-los por exigéncia de sua mae.

Portanto, mesmo quando a rede informal € representada como fonte de
apoio, nem sempre € assim, pois esta participacdo torna-se muitas vezes mais uma dificuldade
para a cuidadora administrar:

Durante a semana as vezes tem alguém que vem dar uma mao, ¢ um vizinho,
um parente, um amigo, ai eu aproveito para cuidar melhor, levo para tomar
sol, dou banho de chuveiro bem dado, fazemos até a unha, deixamos a vo
bonita. Nao é sempre que tem alguém para ajudar, mas quando tem eu
aproveito, eu peco ajuda. O problema € o final de semana, quando essa casa
se enche de gente e a v6 quer que a gente sirva, ela gosta de ver as pessoas
comendo em volta da mesa, af fica dificil, porque € a v6 para cuidar, visitas
para servir e nao me sobra tempo para nada, ainda bem que a minha filha me
ajuda.

Malva

Malva considerava a rotina dos finais de semana desgastante, pois recebia
muitas pessoas em casa, 0 que 0s tornava piores em termos de demanda, pois além de suas
responsabilidades habituais, devia atender as visitas e tinha dificuldade para solicitar-lhes que
se retirassem quando necessario; neste sentido valorizava a presenca da filha adolescente para
dar ateng¢do as pessoas. Durante a semana, recebia ajuda esporddica de outras pessoas.
Costumava aproveitar estes momentos para intensificar os cuidados prestados.

A observacdo da rotina didria das cuidadoras principais revelou o alto grau
de dedicacdo e de dinamismo dessas mulheres na organizacdo e execucao do cuidado, a
maioria das vezes sem contar com apoio estruturado.

Os multiplos papéis e fungdes como mae, esposa, cuidadora e dona de casa
desenham uma realidade que exigiria a ajuda de outra pessoa, mas nem sempre é possivel
pagar alguém para ajudar e por outro lado, ndo contam com ajuda regular da rede informal e

formal. Assim sendo, é imposto a cuidadora uma sobrecarga que se torna maior em presenca
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de distirbios comportamentais do idoso ou em situacdes que se sentem inseguras para tomar

decisOes:

Eu levanto, faco café, dou café para ela, troco a fralda, lavo o rosto e escovo
seus dentes, dou os remédios. Depois coloco sentada na poltrona e vou
cuidando da casa. Faco tudo aos poucos porque ela esta sempre me
chamando. Meu pai fica atrds de mim perguntando o tempo todo: j4 foi ver
como ela estd? Ele estd por ai, s6 que quem tem que olhar se tudo estd bem
sou eu. Depois eu preparo o almogo e vou fazendo outras coisas da casa, dou
o almogo e ponho ela deitada no sofd, sento um pouco com ela e tento
conversar. Quando preciso vou correndo ao banco ou ao supermercado neste
hordrio, isso se ela estiver a fim de me deixar sair, porque se nao ela fica
xingando. As vezes meu pai ou algumas de minhas irmds resolvem ir fazer
as compras, ndo é sempre, nao.

Hortela

Vocé sabe, ela estd fraca, entdo tudo dificulta bastante (...) me sinto sozinha
quando tenho que decidir as coisas, tenho medo de ndo fazer certo, sdo
vdrias atividades ao mesmo tempo e os outros nem sempre acham que vocé
tomou a melhor decisdo na hora de cuidar.(...) Ainda bem que tem os
vizinhos para levé-la de carro quando a ambulancia ndo vem, o meu marido
pouco estd em casa, quando estd ele ajuda com as criancas, faz as compras,
€s5as Coisas...

Camomila

Eu gostaria que as irmas dele me ajudassem a cuidar, ia ficar mais fécil
dividir os cuidados, eu tenho essa moga que o meu filho manda para limpar a
casa e lavar roupa, s6 que com ele, tenho que me virar sozinha. Meu filho
ndo me deixa faltar nada do lado material, ¢ me anima para continuar
cuidando, mas vir aqui e cuidar do pai ele ndo pode, a tnica coisa que ele faz
¢é orar por ele, minha nora estd esperando, estd gravida e também ndo pode,
ninguém pode, sobra para mim.

Cidreira

Percebemos que todas as cuidadoras sentiam a necessidade de ter uma
pessoa para ajudar, de preferéncia gostariam de poder dividir as responsabilidades com
alguém da familia, no entanto a postura das familias de todas as cuidadoras era: “ajudamos
quando d4”, e a cuidadora escorregava para dentro de seu papel sozinha.

Ainda assim, Hortela considerava que se tivesse apoio para dividir as
tarefas, isso ndo significaria que teria mais tempo para si mesma, pois sua mae lhe solicitava o
tempo todo. Percebemos que esta cuidadora tem dificuldade de pedir ajuda como € descrito no

relato a seguir:
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(...) minha mae vive brigando comigo, mas ndo fica um minuto sem mim,
ndo adianta, para fazer as coisas tem que ser eu, outra pessoa nao da certo,
por isso tenho que estar sempre perto dela, eu ndo gosto de t4 pedindo ajuda,
eu me viro sozinha.

Hortela

Malva considerava importante o apoio que recebia ndo s6 da familia como
também dos amigos e vizinhos, mas isso ndo significava que se sentisse aliviada em suas
responsabilidades, centralizava alguns cuidados:

(...) ela estd tdo acostumada comigo, ela me escolheu, ela pediu para meu
marido que eu cuidasse dela, ndo fica sem mim, ela é muito dependente de
mim e eu me sinto muito responsavel, por isso que ndo ia deixar ela com
outra pessoa e sair por ai. E depois tem isso, tem que cuidar da sonda e da
traqueostomia, a enfermeira ndo vem em casa fazer esses cuidados, eu
aprendi aos trancos e barrancos, e eu tenho que fazer.

Malva

No discurso das cuidadoras aparece nitidamente a questdo das pressoes
derivadas da escassez de suporte informal e formal. Consideramos que hé vdrios fatores que
contribuem para isso: 0s amigos querem ajudar, mas ndo se organizam para tal e por outro
lado, as cuidadoras demonstram pouca confianca com relacdo a capacidade de eles
desenvolverem cuidados diretos complexos, ndo se sentem confortdveis quando os delegam
porque consideram isso de seu dominio e obrigacdo. Por sua vez, a familia centraliza as
responsabilidades na cuidadora principal e subestima suas necessidades pessoais € o sistema
formal ndo oferece ajuda adequada.

Camomila enfrentava muitas dificuldades instrumentais para cuidar de sua
mae, j4 que em funcdo da doenga, apresentava fraturas patologicas que exigiam muito esfor¢o
fisico ao realizar cuidados bdsicos, lamentava e criticava a auséncia de apoio formal, pois s
recebia visita dos agentes de satide no portdo de sua casa.

Esta situacdo de abandono do sistema formal foi agravada quando a
cuidadora entrou em atrito com os profissionais que iam a sua casa para realizar curativos em
sua mae, pois ela considerava que eles ndo sabiam movimentar adequadamente a idosa,

provocando-lhe muito desconforto e mal-estar. Durante o periodo de observagdo tivemos
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oportunidade de presenciar a atua¢do dos auxiliares de enfermagem na realizacdo de curativos
e constatamos que eles nao estavam devidamente orientados para realizar este cuidado, pois
desenvolviam corretamente a técnica de curativo, porém nao movimentavam a idosa em
bloco, o que lhe provocava dores intensas. Tao pouco houve uma supervisio e
acompanhamento do caso pela enfermeira de referéncia na regido. Esta situa¢do provocava
atrito entre Camomila e os auxiliares de enfermagem, sendo que esta realidade tornou-se mais
grave quando o Programa Saide da Familia do bairro foi fechado:

(...) j& era ruim antes, agora ficou muito pior, pois aumentou a distancia para
virem atendé-la.
Camomila

Malva era a que conseguia articular de forma ﬁais equilibrada os recursos
com 0s quais contava, mesmo quando se sentia sobrecarregada pelo acimulo de papéis, ja que
¢ mae de uma crianca pequena e dois adolescentes. Isto porque conseguia envolver todas as
pessoas da familia no cuidado indireto, inclusive os filhos, porém os cuidados diretos eram de
sua exclusiva responsabilidade.

Ha pesquisas que evidenciam que os sentimentos do cuidador sdo definidos
por diversos fatores, dentre eles a percepcdo do apoio recebido da rede formal e informal
(VITALIANO, YOUNG; RUSSO, 1991).

Sommerhalder e Neri (2002) falam que hé eventos ligados a composicao da
familia, a rede de relacOes familiares, a disponibilidade de apoio formal, a personalidade do
cuidador, as interagdes sociais e as atitudes perante o cuidado que desencadeiam sentimentos
de frustracdo ou satisfacdo no desempenho do papel de cuidador principal e definem as

estratégias utilizadas para administrar os recursos disponiveis.
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Percepgao dos efeitos do papel de cuidadora em sua satide fisica e mental

As cuidadoras avaliam o impacto do papel que desenvolvem em sua saide
fisica e mental em relacdo as exigé€ncias de cuidados cada vez mais intensos, a qualidade de
relacionamento com o idoso e ao suporte disponivel.

Cansaco, insdnia, irritabilidade, ansiedade, depressdo, fragilidade fisica e
emocional sdo condicdes que freqiientemente observamos nas cuidadoras principais:

Estou com insdnia e se vocé ndo dorme direito ndo consegue cuidar bem.
Quem cuida precisa sair, ndo sempre ficar aqui, ir visitar outras pessoas, 0s
amigos, conversar, ver outras coisas diferentes, porque se nido a vida da
gente sé vira este problema, faco o que eu posso, mas preciso de uma
palavra amiga, eu deito tarde, e as vezes acordo duas horas da manha e nao
consigo mais dormir. Veio uma tia de Curitiba e falou que eu tinha mais ar
de doente que minha mae. Eu estou aqui constantemente, ja vao trés noites
em claro, é dificil admitir isso porque parece que estou reclamando. Quando
fico nervosa me da uma tosse seca, ndo dormindo ou acordando duas horas
da manha que sadde eu posso ter?

Camomila

Camomila comentava que ficara doente e ndo tinha tempo e nem condi¢des
para se cuidar, referia-se a insOnia, a irritabilidade e ao grande cansaco fisico; Horteld
apresentava-se angustiada, chorando freqiientemente, reclamava que se sentia nervosa e nao
conseguia descansar direito. Malva mostrava-se solidaria com a idosa, mas com o restante da
familia muitas vezes era impaciente, freqiientemente gritava demonstrando ansiedade.
Cidreira mostrou-se o tempo todo descontente com o seu papel, ansiosa, € manifestava o seu
esgotamento, dizendo que ndo suportava mais aquela situagao.

Esses componentes emocionais definem as representagdes sobre os efeitos
negativos do papel de cuidadora principal na sua saide. Percebemos que mesmo quando
existiam diferencas para lidar com as dificuldades encontradas, em todos os casos o
sentimento de sobrecarga esteve presente acompanhado de certa ambivaléncia, pois

freqlientemente, a cuidadora principal podia em um momento dizer que ndo suportava mais
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dificuldades e, em outro, achar que era capaz de dar conta dos problemas, encontrando assim
significados relevantes que lhe incentivavam a continuar em frente com seu papel:

Ela me dd muito trabalho, cuidar dela exige muito de mim, tenho que
dedicar-me muito. Estou sentindo que deixei muitas coisas minhas de lado.
Tudo o que estd ao meu redor estd pequenininho né, estd pequeno demais,
agora as minhas coisas nao sao importantes, as deixei de lado, o que importa
¢ ela. Nao € facil dar conta de tudo, tem hora que d4 um desespero, mas eu
procuro manter meus pés no chdo, eu acho que é mais facil manter os pés no
chdo, olhar as coisas de frente do que fingir que estd tudo bem, entdo eu
encontro forcas para continuar porque agora € ela que precisa de nés. Tenho
dificuldades ndo s6 pela quantidade de trabalho, mas também porque tudo é
muito caro, os remédios, o suplemento alimentar para colocar na sonda, as
fraldas que usa durante a noite. O dinheiro fica faltando.

Malva

A relacdo dos efeitos do papel na saude fisica e mental da cuidadora se
estabelece gradualmente com o passar do tempo, pois a prépria deterioracdo do idoso com
cancer muitas vezes instala-se lentamente, assim sendo, quanto maior o grau de dependéncia
do idoso, maiores sdo as dificuldades de adaptacdo relatadas pelas cuidadoras referentes ao
esforgo fisico e aos investimentos cognitivos para lidar com as necessidades do idoso.

Em outra perspectiva, a relacio do papel com a saude fisica e mental da
cuidadora pode ser estabelecida a partir da utilizagdo ou ndo dos recursos disponiveis.
Observamos que solicitar ajuda para tomar decisdes ou para realizar atividades de cuidado
nao € sempre facil para a cuidadora. Horteld sentia que seu senso de competéncia poderia ser
abalado se manifestasse o cansaco que sentia e temia que as pessoas, principalmente suas
irmas, pensassem que ela ndo estava querendo cumprir com seu dever se pedisse ajuda, o que
talvez explique a dificuldade que ela tinha de solicitar e receber suporte. Consideramos que
esta atitude ndo contribuia com sua saide fisica nem mental.

Se somarmos todas as exigéncias relacionadas com o cuidado do idoso, a
manutencao da vida familiar e os esfor¢os relacionados a administragao do lar, perceberemos
que estas mulheres consomem muita energia, sem a devida reposi¢do, pois o lazer e o

descanso sao limitados.
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Observamos que na raiz da sobrecarga da cuidadora principal esconde-se a
tradicdo do homem de nao compartilhar os afazeres domésticos e os cuidados diretos com o
idoso, por serem considerados atribui¢des femininas.

Por outro lado, percebemos que o tempo que a cuidadora fica
desenvolvendo o papel também define os efeitos na sadde fisica e mental, pois quanto maior
for, significa mais tempo exposta a fatores estressantes:

Faz trés anos que estou cuidando da mie, é um trabalho que nio tem fim,
ndo sobra tempo para mim, € dia e noite com alguma coisa para fazer, tanto
com ela como cuidando da casa, eu ando cansada, ninguém vé isso, tem dia
que ndo consigo nem dormir.

Hortela

A sobrecarga produz a sensacdo de sempre estar cansada, de ndo conseguir
parar e relaxar. O excesso de responsabilidades e o pouco reconhecimento de seus esforcos
sdo devastadores na vida de Hortela.

Outro aspecto que nos pareceu relevante na relagdo do papel com a saude
fisica e mental da cuidadora foi a capacidade pessoal de lidar com as dificuldades
instrumentais do cuidado. Percebemos que umas eram criativas e organizadas e se
sobrecarregavam menos, outras realizavam varias vezes a mesma fun¢do e cansavam mais.
Por exemplo: enquanto Camomila tinha todos os medicamentos organizados e separados em
potes para os diferentes horarios, Cidreira mantinha tudo junto numa gaveta e sempre se
irritava na hora de pegar uma medicacao especifica, ficava insegura e tinha medo de errar.

Neste mesmo sentido, na hora do banho, Horteld praticamente arrastava e
carregava sua mae no colo, e depois ficava queixando-se de dores nas costas; para fazer a
mesma tarefa, Camomila inventou um dispositivo com duas toalhas para facilitar a
movimentacdo de sua mae, por tanto, o esforco fisico e a demora na execugdo de cuidados
similares dependiam ndo s6 das condi¢des de cada idoso, como também das caracteristicas

individuais das cuidadoras, aliadas aos recursos disponiveis. Talvez isso justifique por que
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Malva e Camomila, que cuidavam de idosas com maior grau de dependéncia, eram mais bem
sucedidas no manejo do tempo e das situagdes dificeis, que Cidreira e Hortela.

A qualidade do apoio informal e formal também estd relacionada com a
saude fisica e mental da cuidadora principal do idoso, pois o excesso de responsabilidades,
que ndo sao divididas por falta de pessoas dispostas e preparadas para fazé-lo obriga a
cuidadora a desenvolver grande parte das tarefas sozinha contribuindo para o seu desgaste.

Vem muita gente aqui em casa, mas que querem ajudar e saibam fazer sdo
poucas, tem hora que nio tem ninguém. Para limpar a traqueostomia € sé eu
mesma, tem muita gente que sente nojo, as vezes eu tenho que fazer isso e as
visitas me estorvam. Nem as enfermeiras do posto vém fazer isso, quando
muito trazem material, mas limpar € s6 comigo.

Malva

Percebemos que ao mesmo tempo em que a cuidadora adquire capacidade
de lidar com procedimentos cada vez mais complexos, como cuidar de uma traqueostomia,
experimenta um desgaste muito grande que se traduz em dificuldade para organizar-se e dar
conta do acimulo de atribui¢des pelas quais € responsavel.

Diante da impossibilidade de transformar essa situagdo a cuidadora
experimenta sentimentos de impoténcia que acabam afetando sua auto-estima e a sua satde.
Esta situacdo gera efeitos visiveis e reconhecidos por Malva, sendo os mais citados: cansago;
dores de cabeca; ansiedade; insdnia; mudancgas repentinas de humor; sentimentos de irritagdao
e impaciéncia que acabam abalando o relacionamento com a familia; perda de interesse com a
propria aparéncia fisica; falta de animo e tristeza.

Rapp (1991) e Haley; Brown e Levine (1987) consideram que a habilidade
do cuidador em administrar vérias situagdes adversas a0 mesmo tempo, articular tarefas de
cuidar com tarefas da casa, mobilizar recursos pessoais internos e apoios, oferecer
informacdes formais sobre a doenca e orientacdes sobre cuidados, que habitualmente ndo
estdo entre as habilidades dos leigos e proporcionar ocasides para descanso, lazer e cuidados

pessoais ao cuidador, contribuem para direcionar a solu¢do de problemas especificos e globais
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do cuidado cotidiano com conseqiiente redu¢do dos problemas de saide fisica e mental
decorrentes do papel de cuidadora principal.

Para Perracini e Neri (2002) os efeitos do papel na saide fisica e mental das
cuidadoras estdo relacionados ds condicdes para o desenvolvimento das tarefas que geram
ameacas para o equilibro emocional, esgotam os esforcos, cansam e requerem tempo integral.

Estas autoras identificam, como tarefas dificeis, as que em sua realizacao
reflitam basicamente dois atributos: exigéncia de disponibilidade em tempo integral, que
tende a esgotar por sobrecarga, e dificuldades em mobilizar apoio dentro da rede informal, o

que torna o cuidador principal o tnico responsavel pelo gerenciamento do cuidado.

Dificuldade de articulacdo do papel de cuidadora com outros papéis familiares e sociais

Podemos afirmar que a tarefa de cuidar, culturalmente estabelecido como
pertencente a mulher, leva a cuidadora principal a um confronto entre o que a realidade social
considera aceitdvel e proprio das mulheres e suas aspiracdes pessoais, 0 que se traduz em
sentimentos de exclusdo e resignacdo ou em mobilizagdo de estratégias que lhe permitam
cuidar de si mesma.

Hortela tinha anulado sua vida social, era jovem e solteira, porém ndo tinha
amigos e sua vida social era extremamente limitada; esta exclusdo era vivenciada com
resignacdo, pois ndo investia para transformar essa realidade. Durante o periodo de
observacdo me ofereci varias vezes para ficar com sua mae, para ela poder sair, ndo aceitou.

Malva mobilizava os recursos disponiveis e conseguia em alguns momentos
dedicar tempo para si:

E dificil porque é dia e noite. Eu ndo consigo descansar bem. H4 dias que
estou bem estressada, af eu falo para meu marido ficar um pouco com ela e
vou a igreja. Eu deixo tudo arrumado para ele: os medicamentos e a comida
para passar na sonda. Tem que dar uma saida se ndo eu ndo agiiento.



143

Quanto a percepcao do efeito do papel de cuidadora principal no dominio
familiar e social foi possivel observar que o principal problema para as cuidadoras € dispor de
tempo para sua vida pessoal, familiar e social e, a0 mesmo tempo, realizar as tarefas do
cuidado. Essa dificuldade € revelada pela falta de tempo para os amigos e a familia e para o
lazer, bem como para si mesma.

Consideramos que ha alguns fatores que contribuem para isso: falta de ajuda
para desenvolver o papel, centralizacdo de tarefas em si mesma, conflitos familiares,
sensibilidade do idoso e da familia com relacdo as necessidades da cuidadora e aumento
progressivo do tempo dedicado ao cuidado.

Hortela relatava que, na maioria das vezes, cuidava sozinha porque
acreditava que suas irmas ou nao disponibilizavam de tempo, ndo tinham interesse, ou nao
eram bem aceitas pela sua mae. Malva considerava que outras pessoas nao sabiam fazer
cuidados especiais. Esta era uma percepcdo pessoal das cuidadoras, que contribuia para
centralizar as tarefas e nao dispor de tempo para si mesma. Neste sentido, Horteld considerava
que se saisse para se divertir, as irmas poderiam julgd-la mal, o que revela que os conflitos
familiares também interferem na interagdo social da cuidadora.

Com relacdo a sensibilidade do idoso ante as necessidades da cuidadora,
observamos que enquanto a mae de Camomila e a sogra de Malva, incentivavam-nas para que
saissem, a mde de Horteld, ao contrario, bastava perceber que sua filha precisava sair que ja
comegava a se queixar, dizendo que ndo poderia deixa-la sozinha.

Agora por tultimo € intensa a dependéncia dela por mim, vocé sabe como é
que é, minha vida € assim, € sé cuidar dela. Vocé sabe, exige muito de mim,
ndo posso nem pensar em sair que ela ja comeca a fazer cena.

Hortela

Ela conversou comigo que fica preocupada, porque ela me viu chorando, diz
para eu sair um pouquinho, me distrair, isso me fez pensar que eu tenho que
cuidar um pouco de mim, tenho que td bem para poder cuidar certo. Eu me
sinto cobrada, tenho que estar forte, ndo posso ter um coragdo de manteiga.
E assim, tenho que lutar para que tudo melhore.

Malva



144

Observamos também que algumas vezes, a rede informal se organizou para
oferecer alguma atividade de lazer para a cuidadora dentro do préprio domicilio, como por
exemplo, celebrar seu aniversdrio, jogar cartas ou fazer um café para comemorar a data de
casamento:

No inicio eu pensei que poderiamos ter uma vida normal, e ai acontece uma
coisa assim, tudo muda, eu tive que assumir tudo, cuidar da casa, das
criancas e dela. E nisso tudo hd coisas que ndo contribuem para a gente se
sentir bem: ver a minha mae com dor, a tristeza que sentimos, 0 Servigo
aumentou, o cansaco, e ha coisas que me ajudam como a fé, a familia, o
marido; os meus filhos que se preocupam comigo; meu marido e minha tia
as vezes fazem questdo de ficar com a mie para eu sair um pouquinho; meu
tio vem me buscar para passear; até meu aniversdrio festejaram aqui, ndo ha
nada melhor que a familia da gente.Teve momentos que eu me senti mal,
mas nio deixei de cuidar, trabalhava o dia inteiro na casa e cuidava dos
filhos, tenho que agradecer muito a Deus pela for¢a que ele me da.

Camomila

A rede informal, neste contexto, conta com recursos que podem
proporcionar lazer e interacdo social para a cuidadora, essa fung¢do deveria ser melhor
aproveitada porque foram poucas as vezes que percebemos esse interesse. Todas as
cuidadoras manifestaram que sentiam falta de descanso, entretanto amigos e familiares se
reuniam na casa do idoso acarretando-lhe mais sobrecarga, por exemplo, Malva dizia que fim
de semana era o periodo mais cansativo, pois aumentava o volume de tarefas por causa das
visitas; neste sentido, Camomila contava somente com o apoio de uma tia, irma de sua mae,
que quando vinha de Curitiba assumia o cuidado da idosa permitindo que ela descansasse.

O aumento progressivo do tempo dedicado ao cuidado do idoso implicou
em um desequilibrio da rotina didria de Camomila, que incluia cuidado com os filhos, sair a
resolver problemas fora do domicilio ou visitar amigos e familiares:

Considero que a rotina da vida didria é para Camomila uma espécie de
cerimdnia e isto estd sendo quebrado a medida que sua mae torna-se cada
vez mais dependente. Ainda assim ela estd tentando manter alguns costumes
como horérios de almogo, o chimarrdo com a vizinha, a novela da noite, a
rotina de seus filhos, ndo permite que eles faltem a escola, embora muitas
vezes tenha que pedir ajuda a sua tia para cuidar de seus filhos e para pagar
contas. Desde que sua mde retornou do hospital, ndo visitou mais suas
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amigas nem familiares. Fica claro que seus esfor¢cos por manter uma
identidade estdvel e seguir um conjunto de hédbitos sdo colocados a prova ao
confrontar-se com o grau cada vez maior de dependéncia de sua mie. E
interessante perceber que para ela a saide da mie é um bem que ela tem que
perseguir custe o que custar, mesmo quando as evidéncias mostrem tudo ao
contrdrio e também tenha que renunciar a outros aspectos da sua vida
familiar e social.

Diério de campo do dia 18 de junho de 2005

O estudo evidenciou que a maior dificuldade enfrentada pelas cuidadoras foi
articular o papel de cuidadora com atividades profissionais, com o papel de mae e de esposa.

Quanto a atividade profissional, Camomila e Hortela tiveram que abdicar de
sua profissdo em funcdo do papel de cuidadora principal, isto gerou sentimentos de perda de
sentido na prépria vida, de sonhos e de autonomia:

Tive que abandonar o trabalho para poder cuidar dela, queria reformar minha
casa, queria mais conforto, melhores roupas para meus filhos, agora sé quero
que ela melhore, isto me estd custando muito, perdi coisas importantes como
meu trabalho. As vezes sinto como que um vazio, pois faltam coisas que
eram importantes para mim, nem meu dinheiro eu tenho mais, dependo do
meu marido, ninguém tem culpa disso, temos que enfrentar essa doenca,
estou tentando fazer o melhor que posso para enfrentar.

Camomila

A fala da cuidadora reflete a valorizacdo do trabalho no interior de nossa
sociedade, percebemos sua tristeza por perder este espaco e pelos problemas econdmicos que
se geraram. Constatamos que o trabalho é representado como uma estratégia para adquirir
estabilidade econdmica e reconhecimento na sociedade como reflete a fala de Hortela:

(...) imagine perder um trabalho desse, concursada, era muita gente querendo
entrar, € eu que consegui, tive que abandonar. Quando minha mae adoeceu
pensei em pedir a conta no servico, mas como pedir a conta se minha mae
tem cancer e precisdvamos ainda mais de dinheiro? A{ eu pensei “ndo é
assim, eu vou sair dali e as coisas podem ficar mais dificeis, qualquer coisa
que ela precise tem que ter dinheiro para comprar, ainda mais um trabalho
bom desse”. No final eu tive de pedir a conta, porque ndo tinha como
conciliar tudo.

Com relagdo ao papel de esposa, o maior problema percebido por Malva foi
em sua vida sexual, prejudicada pela auséncia de privacidade e de tempo:
Ficamos um pouquinho juntos na tarde, tomamos uns mates, ndo saimos a

nenhum lugar, v4 que a avé precise e ndo tenha ninguém, eu nao deixo ela
sozinha de jeito nenhum, na verdade desde que ela piorou eu nido durmo
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mais com ele, durmo junto com ela, eu enrolo minha mio na roupa dela e
percebo quando ela se movimenta, tenho medo que ela passe mal e eu ndo
acorde. Ja faz dois meses que nés nao dormimos junto, mas ele tem que
entender, ndo tem como, quando ela td dormindo, tem muita gente na casa.
Malva

Entendemos que o relacionamento conjugal estd sendo representado pela
cuidadora como um espaco comum no qual as pessoas agem e compreendem tanto suas
dificuldades quanto as dos outros. Neste sentido espera que seu esposo entenda a situacao.

No papel de mae, Malva demonstrava sua preocupag¢do com a qualidade do
cuidado dos filhos:

As criancas estdo sentindo, porque esta mudanca é muito radical, estdo
assumindo responsabilidades que eu achava que ndo eram ainda para eles.
Eu sei que para eles € dificil ficar assim, porque o pai ndo os cuida muito,
tem que ser a mde mesmo, acaba que eu ndo posso dar-lhes a atengdo que
eles querem. Eles reclamam, eles também sabem que agora tem que ser
assim, eles tém que assumir mais responsabilidades além das que j4 tinham.
Malva

Percebe-se na fala da cuidadora a representacdo de que € papel da figura
materna a responsabilidade de educar e o dever de cuidar dos filhos, e que estes ndo tém
obrigacdo e nem estdo preparados para assumir responsabilidades da vida cotidiana. No
entanto, ela vé a situacdo como uma oportunidade para o amadurecimento de seus filhos.

Toseland e Rossiter® (1989 apud Neri; Sommerhalder, 2002) assinalam que
pesquisas denotam que a falta de tempo e a diminui¢do da vida social sd3o componentes que
afetam a vida particular dos cuidadores porque eles deixam de cuidar de si mesmo para cuidar
do idoso, diminuindo a freqii€ncia ou mesmo deixando de lado atividades prazerosas. Quando
ao equilibrio entre as atividades de cuidado e atividades sociais ou familiares, os dados
apontam que sdo as caracteristicas individuais das cuidadoras, aliadas ao apoio com que

contam as que interferem na possibilidade ou nao de manter as atividades de lazer ou nao.

3 TOSELAND, R. W.; ROSSITER, C. M. Group interventions to support family caregiver: a review and
analysis.The Gerontologist, Whashington, DC, v. 29, no. 4, p. 438-448, Aug. 1989.
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Beneficios associados ao desenvolvimento do papel de cuidadora principal

Ao referir-nos aos beneficios atrelados ao papel de cuidadora principal, nos
reportamos a sentimentos de gratificacdo como alegria de poder ajudar, conquista do espago
na sociedade e na familia, melhora da auto-estima, habilidade para enfrentar dificuldades e,
sobretudo, a capacidade de resgatar significados validos no sofrimento.

Cuidar de um idoso com cancer é enfrentar uma situacdo desafiante, as
cuidadoras encontraram significados e ganhos nesta vivéncia relacionados a possibilidade de
repensar e estruturar melhor as relacdes familiares, demonstrar solidariedade, alcangar
visibilidade familiar e social, crescer na fé e adquirir novos conhecimentos. Assim sendo,
podemos afirmar que o desenvolvimento do papel de cuidadora principal foi fortemente
relacionado a beneficios na vida pessoal, familiar e social da cuidadora.

Estes beneficios percebidos estdo associados aos significados culturalmente
atribuidos ao cuidado, ou seja, ao ser esta a possibilidade para retribuir e desenvolver vinculos
de solidariedade, cuidar permite o crescimento pessoal por meio do desdobramento do senso
de doacdo, ndo s6 de seu tempo como de si mesmo, tornando-se assim uma possibilidade para
a reciprocidade.

Culturalmente, o cuidado também € fortemente associado ao senso de
obrigacdo e a responsabilidade feminina; neste sentido, o papel confere a cuidadora satisfacao
por cumprimento do dever e das normas sociais, por outro lado, o cuidado foi representado
como uma oportunidade para revelar capacidades e atributos pessoais e, nesta perspectiva, o
papel contribuiu com a auto-realiza¢do da cuidadora.

Para o senso comum, alguém da familia cuidar do idoso doente, ndo s6
contribui com a estima de quem desenvolve o papel como também a de todos seus membros,

pois ndo abandonar o idoso € uma questdo de honra familiar, podemos afirmar assim, que o



148

papel de cuidadora principal também acaba por beneficiar as relagdes familiares, ndo s6 em
seu interior, como também em sua interacdo com a rede social.

O estudo demonstrou que perceber beneficios no papel de cuidadora
principal estd estreitamente relacionado aos significados atribuidos ao cuidado; Cidreira
cuidava por obriga¢do, em conseqiiéncia encontrou dificuldades de perceber beneficio em seu
papel; Camomila e Horteld cuidavam por reciprocidade e puderam perceber ganhos com sua

atribui¢do; Malva, cuidava por solidariedade, vendo beneficios no crescimento de sua familia.

Aspectos positivos percebidos nas relacoes familiares

Os aspectos positivos percebidos nas relacdes familiares estiveram
relacionados principalmente a necessidade de rearticular a organizacdo familiar para poder
atender as demandas geradas pelo processo de adoecer do idoso; foi uma oportunidade de
dividir tarefas relacionadas a administracdo do lar e cuidados indiretos com o idoso,
evidenciar qualidades das pessoas envolvidas no cuidado e enfrentar problemas de
relacionamento, o que acabou contribuindo com o crescimento de todos, especialmente dos
filhos adolescentes, que se tornaram mais responsdveis € da cuidadora, quando conseguiu
aprofundar vinculos com o idoso e a familia.

E exemplo de beneficio percebido pelas cuidadoras principais nas relagdes
familiares o aumento do sentimento de valorizacdo: Horteld relata que a partir do momento
que assumiu a responsabilidade de cuidar de sua mae sentiu um pouco de medo e inseguranca,
mas a medida em que foi adquirindo habilidades, enfrentou desafios, houve um crescimento
pessoal e sentiu-se mais forte. Refere que sempre foi subestimada pelas suas irmas que a

consideravam a “cacula”, que recebia tudo pronto nas maos, que nao a achavam capaz de

tomar decisdes e que a consideravam dependente da mae.
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A inversdo de papéis estabelecida pela relacdo de cuidado, onde a idosa se
tornou cada vez mais dependente de sua filha, se por um lado era fonte de sofrimento para
Hortela, por outro era fonte de gratificacdo, pois sentia-se forte e reconhecida pelas irmas,

freqlientemente ela fazia o seguinte comentario:

(...) agora elas sabem quem sou, elas podem continuar com suas vidinhas
porque eu estou aqui sempre.
Hortela

Neste mesmo sentido, a inversdo de papéis possibilitou que Hortela

adquirisse novas habilidades, representadas por ela como de dominio feminino:

Aqui, em casa sempre foi ela a cozinheira, eu tive essa dificuldade, assumir a
cozinha e a casa, eu tive essa dificuldade, eu recebia tudo pronto. Tive que
aprender tudo na marra, eu tive que aprender tudo de massa que ela fazia,
pastel, bolo, pdo e doces caseiros; ela vinha junto comigo, ali, me ensinando
igualzinho como ela fazia, tive que aprender porque o pai ndo se envolve
com essas coisas de mulher, mas ela estava ali, ao meu lado, dizendo se o
fermento era muito ou ndo, como organizar a casa, como fazer as coisas e eu
aprendi tudo como ela queria.

Hortela

O vinculo de Horteld com sua mae foi conflituoso ao longo da vida e, ante a
situacdo de sofrimento imposta pelo processo de adoecer da idosa, estes problemas de
relacionamento emergiram, possibilitando uma aproximacao entre elas por meio de tentativas
de didlogo ou por gestos concretos que foram muito significativos na vida de ambas:

Eu percebia que tinha momentos que ela estava mais carente precisando de
carinho, Ficou muito marcado na minha vida um dia em que levantei, ndo
tenho héibito de abracar a minha mae, ela s6 me abragava no dia do meu
aniversdrio, e ela estava escutando o Padre Marcelo, na copa onde ela ficava,
af sai de meu quarto e quando passei pela sala, eu disse: Mae levanta que eu
quero te dar um abracgo. Levantou assim toda doida, a gente via que ela tava
ficando ruim, ai eu abracei ela e ela comecou a chorar, e ela falou assim:
Filha vocé ta prevendo as coisas, isso ficou muito marcado em mim porque
nossa. Em minha casa nfo existia hdbito do pai ou a mie abracar os filhos,
eles ndo me educaram assim, eles nunca tiveram tempo para fazer isso.
Hortela
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Malva ao cuidar de sua sogra considerou que melhorou o vinculo entre elas,
0 que contribuiu com seu senso de realizag¢do; estimava-a mesmo antes da doenga e sentia-se
gratificada por seu papel.

Também sentiu-se valorizada pelo esposo por atender ao seu apelo de cuidar
de sua mae, pois ele considerava que era sua responsabilidade cuidar da idosa e demonstrava
gratidao por ela desempenhar esse papel. Identificou novos valores em seus filhos, ao
perceber o envolvimento deles com a avd, considerou que a situagdo favoreceu o
desenvolvimento de maturidade e responsabilidade de todos:

A minha vida agora virou, eu ndo tenho mais tempo para mim; quando ela
dorme, posso sentar um pouquinho com meus filhos e marido para
conversar. As criangas reclamam bastante, mas eu vejo que eles estdo
amadurecendo. Antes eu fazia tudo para eles, agora eles t€ém que se virar,
com isso eu descobri que meu menino cozinha muito bem... Pensar que antes
ndo o deixava chegar a cozinha. A menina ajuda a cuidar da casa, leva o
menor a escola. A gente é familia, € uma corrente, onde cada um é elo. A
avo esta sofrendo, todos estamos sentindo. Nao podemos continuar vivendo
como se nada estivesse acontecendo, se as coisas estdo assim, meus filhos
tem que entender. Eu digo que estamos todos sofrendo, entdo um tem que
ajudar o outro, esta situacio acabou unindo a nossa familia. Se cada um der
um pouquinho de si, acaba sendo muito. Eu vejo que todos t€ém que se
comprometer a alguma coisa. A minha menina queria comer bolo, entdo eu
falei: faca vocé! Porque eu tenho que fazer tudo? Eu vou dar a oportunidade
para eles aprenderem a fazer as coisas, tem que ser assim. Eu ndo agiiento
fazer tudo, é muito cansativo. Deixando que fagam, no fundo, no fundo, estd
situacdo acaba sendo a oportunidade de todos aprender alguma coisa. SO
assim para mim ir levando tudo isso, cada um ajudando um pouco.

Malva

Camomila também identificou como principal beneficio de seu papel o
estreitamento do vinculo com a mae; percebemos a comunicacdo ndo-verbal muito presente
no relacionamento entre elas, muitas vezes bastava ela olhar para a sua mae para perceber o
que estava sentindo. O respeito pela privacidade, valores e habitos da idosa foi preservado
por Camomila o tempo todo.

Ela conseguiu agregar a familia ao mobilizd-los em torno do cuidado a
idosa, suas tias vinham inclusive de outras cidades quando ela solicitava. Essa participacdo

favoreceu o enfrentamento das dificuldades relacionadas ao cuidado, principalmente nos
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periodos de internagdo da idosa, quando Camomila necessitava atender a casa, os filhos e a
mae no hospital.

Temos que enfrentar essa doenca, estou tentando fazer o melhor que posso
para enfrentar essa doenca, o mais importante é que ela sente que amamos
ela, que damos apoio e o dinheiro nio encobre tudo isso, o amor, o apoio da
familia sdo mais importantes que o dinheiro. A familia mais ajuda que
estorva, quando eu preciso, ligo para as minhas tias, 14 de Curitiba, elas vém,
minha mae fica bem alegrinha quando elas tao aqui.

Camomila

Contou também com o apoio da familia para cuidar de seus filhos durante o
tempo em que ela estava cuidando de sua mae e seu esposo estava fora. Seus filhos por sua
vez colaboraram, aceitando as limitacdes da mae com relagdo ao tempo que podia lhes
dedicar.

Cidreira foi a que apresentou maior dificuldade para identificar beneficios
nas relacdoes familiares relacionados ao seu papel, limitou-se a mencionar que estava
atendendo a solicitacdo do filho; percebemos que para ela é relevante que ele a estime e a
valorize. Foi importante para ela poder contribuir com o seu filho, pois ela entendeu que era
um dever moral dele ndo abandonar o pai, e ela sentiu-se gratificada por ser solidaria.

Na literatura encontramos referéncias que confirmam esses dados.
Sommerhalder e Neri (2002), ao investigarem o impacto da prestacdo de cuidado na familia,
afirmam que essa experiéncia pode trazer beneficios para todos; foram identificadas melhora
no relacionamento entre mae e filho, melhora na divisio de tarefas entre os familiares e maior
qualidade de interacdo com o idoso.

Para Aratjo e Scalon (2005) a atribui¢ao do cuidado a mulher € socialmente
construida; no entanto, definir qual é o membro que desenvolverd esse papel nio é uma
decisao autoritdria, ela é articulada no interior das relagdes familiares ao longo do tempo. Para
a mulher escolhida, segundo estas autoras, o papel € fonte de satisfacdo porque significa a

conquista de um lugar nas relagdes familiares e sociais.
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Capacidade de resgatar significados do sofrimento

A fé foi representada como uma forca que vinha de Deus que outorgava
poder para superar sentimentos negativos e permitia encontrar sentido no papel de cuidadora
principal.

A capacidade de resgatar significados em meio as dificuldades, facilitava
que a cuidadora aceitasse a situagdo e encontrasse forcas para mobilizar estratégias para
enfrentar o desafio de cuidar de um idoso portador de cancer.

Malva considerava o sofrimento como manifestacdo dos designios Divinos,
este sofrimento ndo atingia s6 a idosa, todo o grupo familiar sofria e para ela isto tinha
sentido, por meio dele Deus estava falando:

Todos estamos sofrendo...,
Deus quer assim...
Nao podemos fazer de conta que nada esta acontecendo...
Deus esté nos falando...
A familia ¢ uma corrente, quando um elo quebra tudo se desestrutura...
Ela € como um pilar para nossa familia...
Malva

Esta representacdo lhe permitia aceitar a deterioracdo progressiva de sua
sogra e desenvolver o cuidado com dedicacdo, considerava que sua responsabilidade era fazer
tudo o que podia e da melhor forma, mesmo quando ndo percebia a resolu¢do dos problemas,
pois os resultados estavam nas maos de Deus.

Horteld resgatou ensinamentos para sua vida a partir do sofrimento, a
imagem que tinha desenvolvido de sua mae era a de mulher forte: “a que canta de galo”, ela
dizia. O sofrimento revelou sua vulnerabilidade, tornou-se dependente, entretanto tinha vivido
a vida toda como se nunca fosse necessitar de ajuda. Esta constatacio fazia com que Hortelad
refletisse sobre ela mesma:

Cuidar de minha mde € para mim um aprendizado, uma licao de vida que a
gente tira, qualquer um pode cair, ontem foi a minha mae, amanha pode ser



153

eu, sabe Deus! Serd que amanha eu vou ter uma pessoa como eu para cuidar
de mim, como ela tem para cuidar dela? Eu faco tudo o que posso fazer,
consegui aprender a tocar, porque ela confia em mim. Sempre cantou de
galo, ndo € ficil para ela depender de mim, ela ndo quis que as outras filhas
ficassem com ela. Ela quer que eu fique com ela, é uma coisa muito forte,
como se diz, sabe, um designio de Deus. Eu acredito muito em Deus.
Hortela

Por outro lado, em nossa sociedade se dd muita énfase as conquistas
materiais, a diferenciacdo social pelo ter mais e ter o melhor e poucas vezes paramos para
refletir o custo disto. Acredito que Camomila, de certa forma, estd fazendo esse processo; a
partir do sofrimento, estd revendo o que realmente € importante:

No fundo, falando a verdade, talvez isto seja vontade de Deus, eu tinha
muitas ambigdes, queria uma casa melhor, um carro para mim, melhores
roupas e ficava trabalhando o dia todo, minha mae que cuidava da casa e as
criangas, eu s6 fazia alguma coisa no fim de semana, vai ver que Deus falou
“Camomila estd fazendo algumas coisas boas, mas também estd errada, ndo
deixarei que siga por esse caminho”. Hoje eu vejo que o que importa mais é
a familia da gente, € ter sadde, é td de bem com a vida.

Camomila

Camomila estd descobrindo novas perspectivas de vida a partir de seu papel
de cuidadora principal, percebe que vale a pena ser mais solidaria, ser mais fraterna, ser mais
socidvel, estd redescobrindo sua vizinhanca, estd estreitando vinculos com pessoas que
conhece ha anos, como por exemplo, com as irmds de sua mae. A representacdo de fazer-se a
si mesma através de conquistas materiais deu lugar a fazer-se a si mesma por meio de seu
papel na familia e na sociedade.

Frankl (1999) assinala que encontrar uma saida em um contexto de
dificuldades € descobrir nele ensinamentos para a préopria vida, o que implica capacidade de
resgatar significados do sofrimento. Dar sentido a dor, contribui para que a pessoa desenvolva
integralmente seu ser e viva plenamente. A fé é um dos caminhos que levam a encontrar
significados, por mais dificil que seja a situacao.

Para Shuman (1999) o essencial da experiéncia da doenca, tanto para o

doente como para a familia, € a mudanca na configuracdo da consciéncia e do ser no mundo,
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isto diz respeito a transcendéncia de si mesmo na busca de sentido para a existéncia e ao senso
de desenvolvimento e realizagao.

Silva (2000) mostrou que quando a familia usa a crenca religiosa ou espiritual para
enfrentar a situacdo de cuidado, aceita os desafios impostos pelo sofrimento advindo da
doenca de um de seus membros; as crencgas positivas permitem encontrar significados validos

em situacdes de sofrimento.

Valorizagdo social decorrente do papel de cuidadora principal

A valorizagdo social decorrente do papel de cuidadora principal estd

inserida na representacdo do cuidado como elemento essencial para a vida, atrelado a
sentimentos de solidariedade, inter-relacionamento, interdependéncia e solicitude pela pessoa
do idoso. Culturalmente, é considerada obrigacdo da mulher cuidar da familia, assim sendo, a
cuidadora experimenta a satisfacdo do dever social cumprido ao perceber que a familia e a
sociedade a congratulam pelo papel que desempenha.

A fung¢do de cuidadora principal pode permitir o acesso a um
reconhecimento social que antes ndo existia. Horteld, por muito tempo, sentiu-se
desvalorizada, an6nima no nudcleo familiar, a fun¢do desempenhada afirmou o seu valor, lhe
atribuiu uma identidade, que contribuiu com a sua valorizagdo social. Percebi isto quando a
visitei em sua casa, apos a morte de sua mae:

Eu daria tudo para sentir-me cansada como quando cuidava de minha mae,
eu me queixava; agora é muito pior, ndo encontro sentido na minha vida,
aquela responsabilidade de cuidar dela era uma alegria para mim, hoje eu
queria ela comigo (choro). Também estd dificil porque ainda estou
desempregada, nao tenho muito para fazer, as minhas irmias estdo me
ajudando como podem, porque elas agora reconhecem meu valor e sabem
que tive que largar o trabalho para cuidar de minha maie, agora estou
procurando o que fazer, se vocé souber de algum doente que esteja
precisando, avise-me.

Hortela
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Cidreira, longe de assumir uma postura de vitima vai até o fim de suas
proprias possibilidades, transformando o seu papel em uma oportunidade de superacio de si
mesma. Essa postura lhe confere respeito na sociedade ja que foi capaz de deixar de lado seus
ressentimentos para cumprir com uma responsabilidade socialmente atribuida a esposa:

Nem meu filho, nem minha nora, nem as irmas dele, nem ninguém vai poder
dizer que eu ndo cumpri com meu dever, esta dificil para mim, igual vou
cumprir com meu dever até quando Deus quiser.

Cidreira

Camomila ao assumir o papel de cuidadora principal comegou a interagir na
comunidade, a compreensao que tinha da realidade de seu bairro lhe permitiu desenvolver
uma postura critica pela qual era reconhecida; assim sendo, liderou um protesto na
comunidade contra o fechamento do Programa Sadde da Familia préximo a sua casa, este fato
lhe conferiu maior visibilidade social e contribuiu com sua auto-estima:

Eu comecei a falar com as vizinhas que o atendimento do posto estava que
era uma vergonha, e pouco tempo depois, o prefeito falou que ia fechar o
posto, aif que nos fomos com cartazes para o posto para reclamar e saimos até
nos jornais da cidade.

Camomila

Malva também demonstrou sentimentos de realizacdo social relacionados
com o papel de cuidadora principal, pois estava cuidando de alguém significativo naquela
comunidade, j4 que sua sogra era uma benzedeira muito respeitada naquele local, muitas
pessoas da comunidade mostravam-se preocupadas com sua saude, pois ndo queriam perdeé-la,
este fato contribuia com a valorizacdo de seu papel, sentia-se reconhecida.

Colliére (1996) considera que historicamente a valorizacdo social do cuidado esta
atrelada a autoconfianca da mulher, a qual emerge da possibilidade de partilhar sua
experiéncia de cuidadora com outras mulheres, elaborando assim préticas socialmente
reconhecidas e legitimizando a capacidade feminina de tomar decisdes relacionadas com o

cuidado.
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Esta autora também afirma que o reconhecimento de sua funcdo lhe confere
um status especifico: a que cuida dos outros nos momentos criticos da vida. Socialmente a
mulher cuidadora € reconhecida pelos seus conhecimentos, habilidades e recursos que

derivam de sua prépria experiéncia.

PRATICAS TERAPEUTICAS DOMICILIARES

Identificamos pela observagdo participante que as cuidadoras desenvolviam
terapéuticas de cuidado sob as perspectivas do sistema formal, informal e popular. Num
primeiro momento, percebemos que de modo geral as préticas de cuidado das cuidadoras
principais de idosos com cancer eram perpassados principalmente por trés campos de
conhecimentos, os biomédicos, os informais e os populares, estes saberes ora se sobrepdem,
ora entram em conflito, como também chegam a integrar-se e combinar-se estabelecendo
condigdes ideais de cuidado.

E interessante observar que a cuidadora atualiza priticas que vém sendo
transmitidas de geracdo a geracdo a partir de conhecimentos do sistema formal e que também
procura resgatar praticas de cuidado que foram deixadas de lado ou esquecidas na rede
informal.

As cuidadoras sdo bem sucedidas na medida em que nio menosprezam as
opinides e as atitudes daqueles que estdo envolvidos no cuidado, sejam o proprio idoso ou de
familiares, amigos, vizinhos ou profissionais do sistema de saide. Conseguem integrar em
suas praticas diferentes principios que contribuem com o bem-estar do idoso, o que nao
significa que elas adiram a tudo o que lhes € sugerido e prescrito de maneira acritica; na
realidade, suas opg¢des e acdes mant€m uma linha de coeréncia com relagdo as condi¢des
disponiveis e aos desejos do idoso. Podemos afirmar que foram capazes de ver as diferentes

possibilidades de cuidado e avaliar as possibilidades reais de desenvolvé-los.
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Observamos que nas praticas domiciliares as cuidadoras ndo levaram muito
em conta o ponto de vista médico ao desenvolver acdes de cuidado, e sim as representacdes
sobre as causas do “enfraquecimento das forcas” do idoso, as quais sdo relacionadas com
fatos da vida familiar, social e habitos pessoais.

Portanto, quando o cancer € representado em termos de problemas
funcionais e relacionais com o que sao consideradas formas “boas” e “normais” de viver, a
cuidadora procura a restauracio de hébitos de vida, ajudar ao idoso a livrar-se dos excessos e
a repOr as caréncias a fim de recuperar uma forma equilibrada de viver.

As acdes sdo voltadas principalmente para cuidados com o corpo, sao
definidos os alimentos considerados benéficos para fortalecer o organismo, como também sao
inibidas e proibidas algumas coisas, como o consumo de cigarro ou dlcool, enquanto outras
sao estimuladas: movimentacao, higiene, descanso e lazer.

Quando o cancer é compreendido como conseqiiéncia de uma disfun¢do nao
s0 organica, mas também na vida e nas relacdes do idoso, o cuidador procura ajudi-lo a
encontrar formas de enfrentar essas situagdes, a proteger-se daquilo que o destréi e, dentro do
possivel, restaurar relagdes familiares abaladas.

Existe também a preocupacdo em manter o idoso integrado afetivamente
com outras pessoas, ¢ dada muita importancia a participagdo da familia, dos amigos e dos
vizinhos na vida do idoso como também € valorizada a continuagdo de préticas religiosas que
sempre foram relevantes para ele.

Quando o cancer € representado como um ‘“‘ser” que invade o organismo, o
cuidado € representado como combate frontal com o inimigo; neste sentido torna-se
necessdario, ndo so a interven¢do médica, formal, como também a de forcas sobrenaturais, e é

nesta perspectiva que se desenvolvem as préticas de cuidados populares, que determinam a
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insercdo do cuidado no campo da salvacdo e da reestruturacdo das relagdes do ser humano
com o transcendental.

Assim sendo, dentro da area de reflexdo PRATICAS TERAPEUTICAS
DOMICILIARES foram identificados trés temas: Praticas terapéuticas informais,
populares e formais, com suas respectivas categorias, sendo apresentados de forma

esquematica na figura 3:

PRATICAS TERAPEUTICAS DOMICILIARES

Tema 1: Tema 2: Tema 3:
Praticas Praticas Praticas
terapéuticas terapéuticas terapéuticas
informais populares formais
Categorias Categorias Categorias
-Automedicagdo - Curandeirismo - Relagdo do cuidador
alopdtica com o sistema formal
-Benzedeiras
- Uso de remédios - Intervengoes
naturais -Simpatias terapéuticas formais
-Valorizando cuidados - Rituais religiosos
bdsicos
- Tecnologias informais
de cuidado

Figura 3 — Préticas terapéuticas domiciliares: representagdo grafica dos temas e categorias.



159

Praticas terapéuticas informais

Durante a pesquisa constatamos que o fazer da cuidadora principal €
coerente com suas crengas e saberes, contextualizado pelo tipo de vinculo que tem com o
idoso e determinado pelas necessidades deste e pela articulacdo dos recursos disponiveis.

Neste estudo, consideramos como praticas terapéutica informais aquelas
desenvolvidas no ambito do domicilio e decorrentes de crencas sobre o processo saude-
doenca. Aderindo ao conceito de Helman (2003), definimos o cuidado informal como aquele
que é constituido por uma série de normas, especificas para cada grupo cultural, sobre o
comportamento “correto” para cuidar de si e dos outros. As normas incluem crencas sobre a
maneira saudavel de conduzir a vida em geral e de enfrentar o processo de adoecer. Estas
crengas sdo partilhadas e transmitidas de geracdo para geragao.

As praticas terapéuticas informais ocorrem entre pessoas ligadas uma a
outra por lacos de parentesco, amizade, residéncia comum ou de organizagdes religiosas. Isto
significa que ao compartilharem concepcdes semelhantes sobre satide e doencga, entre elas sao
raros os mal-entendidos relacionados a opg¢des terapéuticas; ao cuidar de um idoso com
cancer, ha consenso sobre as praticas de cuidado adequadas a ser utilizadas.

Neste tema identificamos as seguintes categorias: Auto-medicagcdo
alopdtica, uso de remédios naturais, valorizando cuidados bésicos e tecnologias informais de

cuidado.

Auto-medicagdo alopdtica

Percebemos que ao ser confrontada com o cuidado de um idoso com cancer,
a cuidadora principal percorre um trajeto terapéutico com algumas caracteristicas especificas,

nesse contexto é que surge a auto-medicacgdo alopdtica.
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Conceituamos auto-medicacdo alopdtica como a administracdo de
medicamentos sem orientacdo médica, a partir de conhecimentos adquiridos em consultas
anteriores ou por indicacdo de um amigo, familiar ou vizinho que utilizou o medicamento. O
uso de medicagao alopdtica nestas condi¢des € representado como uma estratégia do cuidado
domiciliar e ndo é considerado perigoso pela cuidadora.

A auto-medicagao alopatica foi freqlientemente associada ao uso de ervas,
por exemplo, preparavam chds e davam aos idosos junto com um antiinflamatério ou
analgésico. Em todos os casos foi relatado ser esta a primeira op¢do para tentar aliviar o
problema detectado.

Ela pediu ché de folha de laranja com dipirona pra melhorar, uma vez foi no
postinho consultar e o médico deu a dipirona; tinha aqui em casa e o
chazinho ajuda a relaxar, ela dormiu bem e amanheceu bem melhor, por isso
sempre que tem dor é o que ela pede, e todo mundo faz assim, né. Por isso
que a gente demorou um pouco a levar ela no médico, e quando foi, ficaram
mandando de um lado pra outro até uma vez um médico dizer que era
cancer, af foi uma barbaridade.

Malva

Nos quatro casos acompanhados, o diagndstico de cancer foi tardio, dois
fatores contribuiram para isto: por um lado, o idoso nao revelou as alteracdes que estava
sentindo ou os sintomas foram subestimados ou durante um tempo, optou-se por auto-
medicacdo e sé se procurou o médico quando os sintomas se agravaram; por outro lado, apés
procurarem o médico, foram encaminhados de um servico para outro, demorando no minimo
dois meses para definir o diagndstico, pois havia que aguardar para marcar consulta com
especialista e realizar exames.

Com relagdo ao trajeto terapéutico, num primeiro momento, a cuidadora
suspeitou de que “alguma coisa estava errada”, e procurou determinar, junto com o idoso, o
quanto estes sintomas estavam afetando sua vida e quais seriam suas causas, neste momento

jé sdo utilizados chas.
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Simultaneamente, os sintomas sdo comparados com doengas passadas do
idoso e com sintomas de amigos, familiares ou outras pessoas que relatam experiéncias
similares e se administra ao idoso algum medicamento prescrito em consulta médica anterior
ou recomendado por quem diz que ja passou por isso.

Quando os sintomas se agravam, aumenta a preocupacdo e inquietagdo do
idoso e da cuidadora e principalmente se outras pessoas também demonstram preocupagao
com a situagdo, procura-se o médico:

A mae tinha dores no corpo e tomava AAS pra melhorar sé que depois
comecou com dor no estdmago e vomito preto, ficamos preocupados, s6 ai
que foi no médico.

Camomila

Outro fator observado que contribuiu com a adesdo da auto-medicacao
alopdtica € a influéncia do farmacéutico, pois antes mesmo de procurar um servico médico
formal, procuram a farmécia, relatam que fazem isto porque sao atendidos rapidamente, lhes €
dada aten¢do e geralmente hd melhora do quadro. O idoso também geralmente constréi um
vinculo de amizade com o farmacéutico ou com os atendentes da farmdacia do bairro, pois sao
clientes em funcdo de problemas como hipertensdo e outros, estabelecendo-se um elo de
confianca entre eles.

A v6 gosta muito do Sr. Cassemiro da farmécia e vivia indo 14. O que ele
fala € lei para ela, eu acho que nem ele desconfiou dessa doenca; quando ela
ia comprar remédio para a garganta, ele dava cataflan e amoxil. Nas
primeiras vezes ela melhorou, ele é muito bom, mas depois ndo adiantou
nada, af eu lhe disse, v6 é melhor procurar o médico, o remédio da farmdcia
ndo estd resolvendo.

Malva

Para Gualda e Bergamasco (2004) é no espaco domiciliar que a doenga é
inicialmente identificada e as primeiras decisdes e acdes sdo desenvolvidas. As autoras
consideram que este ¢ um campo leigo, ainda assim € central e talvez seja o mais importante,

porque funciona como o elo entre os saberes formais, informais e populares.
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Langdon4 (1984 apud GUALDA; BERGAMASCO, 2004), considera que a
doenca ndo é um estado estdtico, mas um processo que exige interpretacdo € acdo no meio
sociocultural; percebemos que a auto-medicacdo alopatica faz parte deste cendrio, e €
revestida de significados relacionados com a busca da cura.

Para Lopes (2000) os idosos quando vivenciam a experiéncia de adoecer
nio véem inconveniente na auto-medicacdo ou em alterar a prescricdo, nem tampouco
percebem ambigiiidade em tal situac@o. Esta atitude esta alicer¢ada na representacdo de que
ante um problema de saide hd que ‘“se virar’, ndo dd para ficar esperando uma consulta,
porque se assim for corre-se o risco de morrer. Esta representacio foi construida ao longo da
vida dos idosos e encontra seus fundamentos no contexto social de décadas passadas, quando
0 acesso aos servicos de sadde era limitado ou nem existia, principalmente na area rural.

As cuidadoras manifestam preocupacdo em lidar com as incertezas que o
processo de adoecer e o manejo da doenga significam, ou seja: como agir a partir das
alteracdes organicas, como controlar sintomas imediatos e prevenir incapacidades? E neste

contexto que se insere o uso de medicamentos alopaticos sem prescricdo médica.

Uso de remédios naturais

O uso de remédios naturais foi amplamente observado dentro das praticas
desenvolvidas pelas cuidadoras. Percebemos que as ervas eram usadas visando provocar
estimulos positivos tanto no organismo como no comportamento do idoso, assim sendo
usavam ervas para “acalmar os nervos”, “ativar a digestdo”; “limpar as vias respiratérias” ou
“acalmar a dor”.

Verificamos que as caracteristicas atribuidas as ervas nem sempre

coincidem com as descritas em manuais cientificos de fitoterapia. Cruz (1979) assinala que o

* LANGDON, E. J. M. A negociaciio do oculto: Xamanismo, familia e medicina entre o siona no contexto pluri-
étnico. Mineografado, 1984. LANGDON, E. J. M. A negociacio do oculto: Xamanismo, familia e medicina
entre o siona no contexto pluri- étnico. Mineografado, 1984
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sabugueiro, cujo nome botanico € sambucus nigra, € antitérmico e diurético, entretanto
Hortela o utilizava com a intencao de contribuir com o alivio das queixas de dor de sua mae:

Quando ela diz que do6i o corpo preparo um ché de sabugueiro que funciona
que € uma beleza, fago assim: primeiro pego uma colher de agicar e queimo
no fogo baixo, acrescento o sabugueiro e a dgua, assim que ferve desligo e
deixo abafar uns 10 minutos, af eu dou para ela tomar. E bom para acalmar a
dor.

Hortela

Outra representagdo importante na pratica das cuidadoras principais € que o
equilibrio organico e mental pode ser influenciado mediante a alteracdo da dieta associada a

administracao de ervas:

Ela vomitava muito, isso a deixava cansada, desanimada e até nervosa, entdo
percebi que ndo podia dar alimentos pesados, por isso, antes da sonda eu ja
estava dando as comidas batidinhas, cozinhava uma panela com tudo o que é
legumes, verduras, frango e colocava no liquidificador, ela comia aos
pouquinhos, depois dava um chd de camomila, que € calmante dos nervos e
bom para o estdmago porque ativa a digestdo, e assim foi indo até que ndo
passou mais nada pela garganta e teve que colocar a sonda.

Malva

Percebemos que o uso de ervas ndo estd separado dos cuidados com a
alimentag@o, com o corpo € com o ambiente:

Ela ficou muito fraca, entdo pega tudo o que € gripe, eu estou cuidando para
prevenir que é melhor, de noite eu aquego o quarto dela, dou uma sopinha e
um chd de alho, que é pra limpar as vias respiratdrias, € a coloco para
dormir, bem coberta, porque nido pode pegar frio depois que toma o chd
quente.

Camomila

Os cuidados nutricionais, os remédios herbaceos e a preocupagdo com o
bem-estar do idoso e com o ambiente sao considerados necessdrios para o equilibrio do corpo
e constituem variagdes da abordagem terapéutica domiciliar; ndo sdo considerados de forma
fragmentada, mas sim integrada. Percebemos que esta abordagem € mais apropriada para
atender as demandas do idoso com cancer.

Outros elementos que aparecem associados ao uso de ervas sdo os saberes

relativos as agdes necessdrias para identificar qual € o problema que estd afetando o idoso,
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como, por exemplo, verificar a temperatura corporal. Este conhecimento € proveniente do
sistema formal, enquanto que outros cuidados sdo conhecimentos baseados na légica do senso
comum como, por exemplo, evitar esfriar-se apos tomar liquidos quentes:

Quando eu vejo que estd muito quente eu ja vou preparando o chd de guaco,
porque € bom para baixar a febre e dou um banho, porque a doutora falou
que é melhor que dar a dipirona, ai eu ndo lavo o cabelo dela, porque se
deitar com o cabelo molhado vai molhar o travesseiro, ela vai dormir com a
cabeca molhada, vai ficar com frio e entdo o cha nao adianta nada.
Camomila

Os conhecimentos sobre o uso das ervas fazem parte dos aprendizados que
se transmitem de geracdo em geracdo. Quando questionadas com quem tinham apreendido o
uso de ervas, Camomila referiu que foi com sua made e que, posteriormente, tinha tido a
oportunidade de participar de um curso sobre ervas medicinais na sua paréquia, por meio do
qual tinha adquirido novas informagdes. Percebemos que o fato de a Igreja ter oferecido essa
oportunidade de aprendizagem € para a cuidadora como a legitimizacdo de seu saber. Malva
aprendeu a usar as ervas com sua mae e sua sogra; Hortela refere que seu conhecimento sobre
como tratar em casa das doengas vem de sua mde e de sua avd; Cidreira também refere que
seus conhecimentos sobre remédios naturais foram aprendidos em sua casa e, posteriormente,
adquiriu outras informacdes com amigas e vizinhas.

Na fala das cuidadoras percebe-se que a figura feminina, principalmente da
mae, estd fortemente associada ao conhecimento sobre uso de ervas como também a
capacidade de identificar a causa dos sintomas:

No quintal de minha casa tinha tudo o que era erva, minha mie sempre
cuidava que ndo faltassem, eu lembro que quando era pequena eu tinha
problema de intestino, sentia muita dor na barriga, ela me curou com casca
sagrada, naqueles tempos era muito dificil ir ao médico, ela tratava todos
nos.

Camomila

A v6 conhece muito de remédios, de xaropes, de chds, de cataplasmas,
aprendi muita coisa com ela, eu ja sabia alguma coisa de minha casa, minha
mae cura o problema de rim de meu pai com pata de vaca e quando eu era
pequena sempre me dava chd de erva doce, para acalmar, porque eu era
muito levada.

Malva
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Além disso, as cuidadoras ndo se preocupam muito com a dosagem das
ervas, consideram como critério para a quantidade e o tipo de ervas a serem usadas os
sintomas do idoso e sua condic¢do fisica:

Como ela estd s6 com 35 kg, nos intervalos da dieta em lugar da dgua ponho
chd de salsa na sonda, porque é bom para abrir o apetite. Uso sé uma raiz,
ndo da para fazer o chd muito forte, ela estd muito magrinha.

Malva

Kleinman’ (1988 apud HELMAN, 2003), considera que a cultura oferece
modelos de comportamentos relacionados com o tratamento da doenca; segundo este autor,
todas as acdes para tratar do doente sdo respostas socialmente organizadas e providas de
sentido e sdo abordadas como legitimas dentro do sistema cultural do qual o doente faz parte.

Para Colliére (1996), a mulher historicamente teve o papel de assegurar a
continuidade da vida, o que lhe permitiu adquirir saberes necessarios para o cuidado, entre
eles destacam-se os conhecimentos sobre plantas medicinais, que foram transmitidos de
geracao para geracdo e tornaram-se a base da medicina formal.

Capra (1982) considera que a arte da medicina herbdcea foi quase
totalmente esquecida com o surgimento do modelo biomédico, e s6 agora se registra certo
interesse pela utilizacdo terapéutica de ervas naturais. O autor assinala que esse interesse €
muito positivo, pois o material natural e ndo-refinado proveniente de plantas € benéfico para o
ser humano, desde que a finalidade do tratamento seja cuidar do organismo como um todo,
em vez de tentar curar uma doencga especifica.

Se ndo houver interesse pela abordagem integral do ser humano, existird a
tendéncia de isolar os principios ativos das ervas, o que altera significativamente o efeito
terapéutico, ja que estes agem muito mais rapidamente sobre o organismo do que as misturas
de ervas, provocando numerosos efeitos colaterais que, de um modo geral, ndo ocorrem

quando sao usados remédios herbaceos nao-refinados. Percebemos que esta estratégia de

> KLEINMAN, A. Rethinking psychiatry. New York: Free Press, 1988
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refinar o produto natural € praticada constantemente pela industria farmacéutica e corresponde
ao interesse de tratar especificamente cada problema de satide, sem levar em conta o contexto
do doente (CAPRA, 1982).

Bercini (2003) assinala que o uso de ervas persiste porque estd presente na
consciéncia dos segmentos populares, que reconhecem sua importancia e legitimidade; a
autora também relaciona o uso de plantas as mulheres, as quais geralmente as cultivam em

seus domicilios e as usam conforme receitas aprendidas com a mae ou na rede informal.

Valorizando cuidados bdsicos

Observamos que na pratica das cuidadoras principais se entrelacam
representacdes do sistema formal, informal e popular que orientam as praticas de cuidado
domiciliar com a alimentacdo, as eliminacdes, a higiene e o bem estar visando o equilibrio
fisico, mental e espiritual do idoso.

Assim sendo, no contexto biomédico o cuidado do idoso com céancer €
entendido como a capacidade de oferecer condi¢des para atenuar ou eliminar o tumor, ja que
este € o objetivo da quimioterapia, da radioterapia e da cirurgia. Observamos que a cuidadora
principal adere também a esta representacdo da necessidade de eliminar “o mal” e, neste
sentido, valoriza muito as elimina¢des do idoso, preocupando-se para que seu intestino nao
fique “parado” e que urine “bastante”, além de considerar importante a “boa higiene”, por ser
uma forma eficaz de eliminar secrecdes corporais:

Eu vejo que ela estd com o intestino parado hé dias e a urina também anda
trancada, ndo tem urinado bastante, isso ndo é bom porque ela sé fica pior,
estd estufada, com dor, temos que dar um jeito, assim as coisas sé vao piorar,
tem que botar pra fora o que nao presta.

Camomila

Eu sempre dou um banho bem caprichado porque acho bom pra a higiene da
pessoa , € pra se sentir bem, eu mesma quando tomo um banho fico melhor,
a dgua leva o cansacgo, também melhora o cheiro, ela se importa muito com o
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cheiro dela. Tenho cuidado para que ndo pegue correntes de ar nem frio
depois do banho, a agasalho bem.

Hortela
Na rede informal existe a representacdo da necessidade de adicionar
recursos na vida do doente que lhe permitam enfrentar a doenca. Esta compreensdao é
significativa na pratica da cuidadora principal, para “eliminar esse mal”, considera ser
necessario agir, ao mesmo tempo, a partir do interior e do exterior da pessoa, mantendo o
idoso limpo, agasalhado e confortivel, e proporcionando a ingestdo de alimentos em
quantidade e qualidade adequados, de modo a favorecer o “fortalecimento do corpo”; por esta
razdo, na escolha dos alimentos, prima a representacdo do que é considerado “fortificante” e
“consistente”, valorizando as frutas e legumes frescos, a carne, o arroz, os ovos e o leite, que

contribuem com o equilibrio organico e permitem “fortalecer-se” para lutar contra o cancer:

Agora que come pela sonda, eu coloco na panela os legumes, figado e arroz
a ferver por 15 minutos, na hora de passar pelo liquidificador ponho um ovo
cru e um pouco de leite, foi a nutricionista que falou pra fazer assim, porque
esses alimentos sdo consistentes e fortificantes e ela tem que fortalecer-se
pra lutar contra essa doenga, s6 assim pra eliminar esse mal.

Malva

Na rede popular é dada muita importancia a condi¢do espiritual do doente
para poder enfrentar o processo de adoecer, por isso a cuidadora valoriza as préticas religiosas
do idoso, preocupa-se por manté-las, pois considera que a fé, como também manter lagos
afetivos significativos, contribuem com o fortalecimento interior do idoso, o que lhe permite
lutar contra a doenca:

Ela faz questdo de ndo se entregar. O doutor falou para ela ocupar seu
tempo, fazer um croché, ela diz: capaz mesmo, vou trabalhar na horta, vou
na Igreja, ela se mantém ocupada, ficar sentada ali fazendo tric6 e croche,
ndo é com ela ndo, ndo ¢ de ficar parada, gosta de ficar ocupada mesmo, Eu
também acho bom que ela continue participando da Legido de Maria, sdo
conhecidas hd anos e hd uma amizade boa entre elas, por isso ndo me
incomoda quando sdo elas que vém aqui em casa.

Hortela
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Ao procurar proporcionar bem-estar ao idoso no cotidiano, a cuidadora
desenvolve algumas capacidades especificas como, por exemplo, realizar procedimentos
invasivos, para os quais ndo foi devidamente preparada técnica e psicologicamente:

Ela foi emagrecendo, emagrecendo, ela fala “estou igual a uma vaca magra”,
mas ela diz “aplica de uma vez essas injecdes que nao agiiento mais de dor”,
eu fico com pena de fazer as injecdes, sabe né, é s6 pelanca, mas tenho que
fazer igual ¢ o tnico jeito dela dormir e de aliviar a dor. E triste sabe, ver a
tua mae sofrendo (choro).

Hortela

Malva consegue manter a calma e articular os recursos dos quais dispde de
forma coerente quando sua sogra apresenta algum agravo. Esta atitude faz com que ela tenha
a capacidade de mostrar confianga e serenidade quando enfrenta uma intercorréncia:

No hospital tinham falado que se a canula entupisse ela podia parar de
respirar, entdo eu tive que aprender a limpar, foi uma coisa dificil para mim,
ainda bem que j4 sei como se faz, e quando ela fica com um pouco de falta
de ar eu jé tiro e lavo, ndo deixo ela perecer.

Malva

Por meio da observagdo participante constatamos que a cuidadora utiliza
diferentes recursos para proporcionar bem estar ao idoso, entre eles, a musica, o didlogo, as
massagens, apoio nas atividades da vida didria, relacdo com a natureza, contar histérias da
familia e mostrar fotos, conforme registro de didrios de campo:

Percebo que Camomila se preocupa em oferecer a sua mie oportunidades de
desfrutar de atividades que sempre lhe foram prazerosas, como acompanhar
novelas na TV e participar de eventos familiares; como ndo puderam
participar do casamento de uma prima, ela hoje a chamou e a convidou para
vir em sua casa para contar como foi e mostrar as fotografias. Camomila tem
tido esta atitude em outras oportunidades, o que revela o quanto valoriza
manter os vinculos familiares.

09 de maio de 2005

Cidreira procura manter o rddio ligado, diz que Pedro sempre gostou de
escutar musicas gauchas, (...) sugeriu a seu filho que poderia levar o pai a
tomar um pouco de sol na frente da casa.

05 de setembro de 2005

Hortela se sente incomodada pelo volume alto com que sua mae assiste as
Missas do padre Marcelo, mesmo assim mostra-se tolerante porque sabe que
¢ muito importante para a idosa, j4 que espera a cura por meio das benzas do
Padre. Por outro lado mostra interesse em aprender as coisas que sua mae
quer ensinar-lhe sobre cozinha e jardim, percebo que esta atitude
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proporciona a idosa sentimento de produtividade e orgulho de contribuir
com os conhecimentos de sua filha.
08 de outubro de 2005

Quando sua sogra se queixou de dor, Malva sentou-se a seu lado e comegou
a massagear suas pernas, freqiientemente ela faz isso, o que revela a
importancia que ambas ddo ao toque, pois a idosa sempre refere que se sente
melhor apds as massagens. (...) a auxiliou a movimentar-se até o banheiro e
logo a ajudou a deitar-se apoiando as costas em um travesseiro, insistiu para
que a idosa descansasse de lado.

14 de novembro de 2005

Podemos observar que para proporcionar bem-estar ao idoso, a cuidadora
ndo investe somente sua capacidade fisica, mas também a cognitiva e afetiva; esta atitude &
sustentada pela representacdo de que cuidar bem € cuidar do idoso integralmente e nao
somente de seu corpo.

Esta compreensao ndo € tida em conta no modelo biomédico, pois o porqué
da doenca é encontrado no campo da biologia e da fisiopatologia. Nos parece importante
perceber que esta distincdo determina novas perspectivas de cuidado, que vao além do
organico (CAPRA, 1982).

Andrade (1996) constatou que as intervengdes terapéuticas no domicilio sao
caracterizadas pelo contado e proximidade fisica de quem cuida com quem € cuidado, a

abordagem do ser humano € abrangente, ndo dissociada, jd que s@o tidas em conta sua

subjetividade, as relacdes que sdo estabelecidas no dmbito familiar e o contexto cultural.

Tecnologias informais de cuidado

As cuidadoras principais dos idosos com cancer, ao ter que enfrentar
situagcdes cada vez mais complexas de cuidado, desenvolvem estratégias criativas que visam

atender as necessidades afetadas do idoso e facilitar o desenvolvimento do cuidado.
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Percebemos que existe uma bagagem de conhecimentos adquiridos por meio

da experiéncia de cuidar que validam as tecnologias informais de cuidado:

Eu agora estou fazendo outros cuidados com a vé, como eu j4 falei, cuidei de
minha irma que teve cancer e sarou, tudo o que foi bom para ela eu também
estou usando. Eu aprendi que o chd de cogumelo do sol aumenta as defesas
do corpo, entdo eu estou dando pela manha: pego trés a quatro cogumelos
fatio eles e cozinho, s6 que ndo pode ser em panela de aluminio, tem que ser
aloucada ou de vidro, fervo, cbo e dou para tomar durante o dia, ndo pode
guardar, tem que ser feito todos os dias. A minha irmad me deu os cogumelos,
uma amiga trouxe para ela de Sao Paulo; também estou botando uma colher
de acticar na sopa salgada e insistindo para que coma pela boca. Agicar na
sopinha ajuda a tirar o gosto de quimica da boca, minha irma dizia que
ficava um gosto horrivel, que ndo d4 vontade de comer, entdo descobri que
colocando agucar na comida ela se alimentava melhor, o acgticar foi bom para
ela por isso estou usando com a v4. Na cabeca eu passo babosa, porque eu
usei na cabeca de minha irmd quando comecou a nascer os fios de cabelo e
foi bom, na v6 nem comecou a nascer cabelo e eu ja estou passando. Tiro o
sumo da babosa e passo na cabega 15 a 20 minutos antes do banho; a pele,
para manter hidratada, eu passo 6leo da cozinha, qualquer 6leo, porque os
cremes tém perfume e a v6 nio gosta. Algumas coisinhas a gente aprende a
fazer de tanto cuidar. Minha irma sempre fala: uma semana depois da quimio
€ bom tomar chd de cidreira, ele acalma bastante, tira os nervos da pessoa,
agora, sexta-feira, vou comecar a fazer o chd de cidreira. Eu também acho
que manter a cabeca dela coberta com um lencinho evita aquele choque de se
ver careca, ndo s6 é bom para ela, também € bom para quem vem visitd-la.
Porque até para mim, que estou cuidando dela, vé-la magrinha e careca é um
impacto muito grande, eu ndo me sinto bem vendo ela desse jeito. Eu vejo
que arrumando ela um pouquinho a deixa animada, entdo isso ajuda também.

Malva

Atender as necessidades do idoso requer, muitas vezes, a quebra de rotinas

rigidas; a cuidadora € capaz de ser flexivel e de estabelecer uma forma coerente de

desenvolver o cuidado, pois ndo deixa de lado o objetivo principal: oferecer conforto e bem

estar ao idoso:

Dai em diante, quando foi piorando, durante o dia eu ndo fago as coisas no
mesmo hordrio, como era antes, porque eu vi que minha mie se agitava
muito se acordasse ela para comer, ficava muito agitada. Entdo estou
fazendo assim com a mde: quando ela acorda, dou banho, quando estd sem
dor ofereco comida, ndo acordo ela para dar comida nem para dar remédio,
porque as vezes ela estd muito cansada, ndo dormiu direito ou passou muita
dor, deixo ela dormir, descansar. Eu percebi que quando a acordava, se
irritava bastante, bem que minha tia falou: isso irrita. Entdo eu pego para
fazer siléncio, ndo ligar a televisdo, nem o som, as criangas nao gostam, mas
falo: por enquanto nio vamos fazer isso, quando a mae acordar eu deixo.
Camomila
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Observamos que o cuidado é centrado na pessoa do idoso e ndo nas tarefas
que tém que ser realizadas, e consideramos esta uma contribui¢do importante para o sistema
formal, onde muitas vezes as rotinas sao prioridades.

Por meio da observagdo participante constatei muita habilidade para utilizar
os poucos recursos disponiveis, cito especialmente a idéia de Camomila de desenvolver um
dispositivo com duas toalhas para facilitar a movimentacdo de sua mae e a iniciativa de Malva
de confeccionar um protetor de tule para a traqueostomia.

Entendo que as préticas de cuidado da cuidadora principal sdo construidas
dentro de uma rede de significados, apreendidas e compartilhadas e t€m como caracteristica
principal o dinamismo para responder aos problemas detectados dentro da légica do cuidado
domiciliar. Percebo que como profissionais de saide temos dificuldades de aceitar que as
cuidadoras possuem e constroem conhecimentos diferentes dos preconizados pelo sistema
formal, e que isto ndo significa que sejam invalidos.

Tal como ressalta Albarracin (2002), o conjunto de conhecimentos que o ser
humano utiliza para se orientar e atuar € construido ao longo da vida, aberto a retificacdes e
corroboracdes da experiéncia por vir. Nesta perspectiva, entendemos que a partir da 6tica das
cuidadoras principais, de sua visdo sobre o cancer e o idoso, o cuidado ndo € sé uma questdao
abstrata sobre a qual se necessite somente teorizar, € uma questdo pratica que exige mudanga
de percepcdo e articulagdo de recursos para enriquecé-lo e integrd-lo em suas trés dimensoes:

formal, informal e popular.

Praticas terapéuticas populares

Enquanto a interven¢dao médica concretiza-se a partir de uma compreensao
biologicista da doenga, a intervencdo popular leva em conta as explicacdes que foram

encontradas para o processo de adoecer de cancer, as insatisfacdes geradas por esta situagao
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(ndo sé as relacionadas com o corpo, mas também as que dizem respeito a vida familiar e
social) e principalmente as crengas religiosas. Neste ponto reside a maior contribuicdo da rede
popular, pois enquanto a rede formal dissocia a doenga do social, a abordagem popular é
totalizante. A rede formal ndo € a unica capacitada para atuar no processo de adoecer,
podemos afirmar que nas praticas da cuidadora principal ndo predomina a abordagem
biomédica e sim a cultural, entendendo esta como as dimensdes religiosa, psicoldgica,
bioldgica, social e econdmica.

A medicina popular atende a um campo de questionamentos ignorados pela
medicina formal, o campo dos significados em torno ao processo de adoecer, e é precisamente
nesse campo que identificamos as praticas populares de cuidados desenvolvidas pelas
cuidadoras do idoso com cancer: ritos de protecdo, devo¢do dos santos, recurso aos
curandeiros e benzedeiras. A ligacdo da doenca com o sagrado € reafirmada nestas préticas.
Na medida em que ignoramos este aspecto, ndo pisamos no territério cultural da cuidadora
principal do idoso com cancer.

Na populacdo estudada ndo encontramos praticas de medicina alternativa,
como acupuntura, homeopatia ou florais de Bach, entre outras. Isto nos faz pensar que a
caracteristica da populacdo estudada, cuidadoras principais de idosos, e as condi¢des
econOmicas e culturais ndo favorecem o acesso a esse tipo de préticas. Percebemos que nem
todas as cuidadoras acreditam em benzedeiras, mas todas recorriam a interseccdo de Deus,

seja por meio de oragdes ou de devocao a Santos.

Em uma época da doenca dela ela queria ir atrds de um curandeiro, dos
homens que fazem garrafada, mas eu ndo deixei, ndo, capaz que vocé vai
fazer isso! Um dia ela foi escondida de mim, ela tomava muito remédio, ela
ia nisso, ai, por mais que seja remédio caseiro, ¢ remédio igual e vai misturar
uma coisa com outra? Vai dar as vezes um problema pior do que ela esta.
Hortela
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De fato, as préticas de cuidados dentro da rede popular, ou seja, os ritos para
invocar protecdo, as peregrinagdes até santudrios, o contato com curandeiros ou benzedeiras,
as cerimOnias de expulsdo do mal, que também poderiamos chamar de préticas terapéuticas
religiosas, tém um forte conteido simbdlico e se desenvolvem junto a praticas terapéuticas
formais: administracdo de medicagdo prescrita, cuidado com traqueostomia, preparo de uma
dieta adequada. Ao mesmo tempo sdo empregadas terapéuticas informais, como
administracdo de ervas recomendadas por vizinhos, amigos ou familiares. Portanto, a
cuidadora ao desenvolver seu papel mobiliza significados religiosos, saberes do senso comum
e conhecimentos biomédicos, € isto que confere sentido ao cuidado domiciliar.

Um aspecto a destacar é que as praticas de cuidados populares ndo t€ém um
vinculo direto com o diagndstico médico e a demanda ndo surge porque o cuidado
proporcionado pela rede formal e informal € considerado insuficiente para atender a todas as
necessidades geradas pelo processo de adoecer de cancer, mesmo quando estas duas redes
fossem eficientes acredito que a necessidade de praticas terapéuticas religiosas persistiria.

Percebemos que enquanto o uso de ervas, os conselhos dos vizinhos e as
praticas de cuidados familiares, como os cuidados com a alimentacdo, a higiene e o descanso
que constituem o sistema de cuidado informal t€ém como objetivo agir no plano organico, na
busca do equilibrio, alivio da dor e o controle de descompensagdes psicofisicas para
proporcionar conforto e bem estar ao idoso, as praticas de cuidados populares voltam-se para
acOes sobre a representacdo do mal no plano simbdlico espiritual e transcendental. Neste
plano sdo muito fortes as representacdes do cdncer como um inimigo que deve ser expulso,
como o mal que s6 pode ser vencido por interven¢do Divina. Todas as cuidadoras
manifestaram uma confiangca muito grande de que Deus ndo deixard de protegé-las e auxilid-

las.
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Conseguimos identificar que as cuidadoras principais deste estudo
desenvolviam préticas de cuidados populares que se fundamentam em tradi¢des e concepgoes
transmitidas oralmente e em conhecimentos que emergem de trés vertentes culturais
diferentes: a indigena, afrobrasileira e a Igreja catélica:

Teve uma vez que veio uma garrafada do tal de Indio Panh que ele
encomendou pra ele tomar, tinha que enterrar a garrafa por sete dias, veja a
receita, tem que enterrar o litro com a boca para baixo, é um negécio feito de
raizes, depois de ficar sete dias, tomar 10 ml 3 a 4 vezes por dia e ter muita
fé, e ele tem.

Cidreira

(...) o descarrego faz bem...
Camomila

(...) no final de semana nds levamos ela no santuario, no morro da Divina
Ternura e no santudrio de Santa Rita, coisas de igreja que ela sempre
gostou, ela é muito de novenas e de correntes de oracdo, com as minhas
irmas sempre fazendo alguma coisa dessas em casa, mas eu sou contra fazer
s6 de vez em quando, tem que fazer sempre, para ter for¢as na hora que as
coisas ficam dificeis. Nao adianta vocé se desesperar e fazer um bafafd na
Igreja, ai todo mundo fica falando.

Hortela

E neste contexto que se inscrevem as préticas populares de cuidado, onde o
sofrimento adquire sentido social e a cuidadora e o idoso se identificam no conjunto das
relacdes simbdlicas que sdo mobilizadas nos rituais, proporcionando-lhe elementos para
afirmar sua identidade, o que lhe permite reconhecer-se no mundo e inserir-se no seu contexto

sociocultural.

Curandeirismo

Ao recorrer ao sistema popular de cuidado, especialmente ao curandeiro,
encontramos nas cuidadoras representacdes de poderes superiores que sdo atribuidos a este
tipo de curador; isto tem uma grande importancia, jd que estas representacdes sdo valiosas

para enfrentar os temores relacionados ao diagnoéstico do cancer.
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A cuidadora sabe que estas terapias niao oferecem garantias de escapar do
sofrimento, algumas vezes sua tnica contribuicdo é auxiliar a suportar o sofrimento, mesmo
assim, elas representam uma possibilidade de cura e oferecem um espago para expressar o que
fica sufocado ou ndo € colocado na consulta médica.

Tive a possibilidade de participar de uma sessao de passes. Camomila me
informou que eram de “descarrego”, previamente a cuidadora e a idosa falaram com o
curandeiro, contaram toda a histéria da doenga, as dificuldades enfrentadas e como estavam se
sentindo. Aquele senhor mostrou-se muito interessado por elas.

Ap6s comecou a sessao de passes, eram gestos onde o movimento do corpo
e, principalmente, das maos, eram acompanhados pelo desejo e pela intencdo de operar
mudancas na pessoa e no seu contexto, as expressoes verbais revelavam essas intencgoes.

Os toques com as maos eram de cima para baixo e do centro para a
periferia do corpo e apds cada toque o curandeiro soprava.

Esta forma de toque nos remete a imagem do mal atraido pelas maos e
arrastado para fora do corpo, seguindo da expulsdo simbdlica por meio do sopro. A
representacdo que prevalece nesta pratica € que o cancer é decididamente um “ser” estranho
ao idoso e tudo deve ser feito para eliminé-lo:

Quem estd enfrentando a doenga e a morte de um ser querido tem que
manter a compostura, buscar o consolo em Deus e usar todos os recursos
possiveis para cuidar bem, ndo ha tempo para ficar lamentando, as lamdrias
ndo levam a nada, ha que buscar o médico, o curandeiro, o padre, quem pode
ajudar.

Camomila

Para o cuidador principal a doenca do idoso gera um mundo especial, as
demandas sdao muitas e ndo hd como prever quando e qual serd o pré6ximo problema a
aparecer. Constantemente o cuidador principal vivencia as limitacOes impostas pelas
dificuldades econdmicas, pelo grau de dependéncia do idoso e pela sobrecarga de trabalho.

Aproxima-se do curandeiro, em busca de alivio para o sofrimento, pois o que € oferecido por



176

ele vai além do aspecto bioldgico, trata-se de encontrar a esséncia do sofrimento e a partir dali
dar sentido a vida, ndo sé no plano fisico como também no espiritual e social. Esta
representacdo € sustentada pela aproximacgao do curandeiro, pela sua atitude de preocupagio
com a vida e os sentimentos do idoso e a cuidadora.

Segundo Laplantine (1991), na perspectiva de expulsar o mal recorre-se ao
curandeiro, o qual combate o cancer como um guerreiro “expulsando-o0”, “cruzando-o0”
“cortando-0” ou “barrando-o0”. Esta interven¢ao mobiliza uma série de imagens encarregadas
de desligar as forcas do mal e € realizada a partir da representacdo de que existe um Ser

Superior e poderoso que dé esperanga de cura ou de alivio do sofrimento.

Benzedeiras

A aproximacdo da benzedeira foi interessante, porque confirmou a idéia de
que a utilizagdo dos recursos populares de cuidado se da a partir da representacdo do cancer
como doenca maligna que invade o corpo do idoso afetando toda sua vida, o que exige a
intervencdo de um Ser Superior e poderoso que di esperanca de cura ou de alivio do
sofrimento. Observamos que no sistema formal, quando a cirurgia, a quimioterapia e a
radioterapia ndo dao resultados positivos, ndo hd mais esperanca de cura, entretanto, nas
praticas populares de tratamento essa esperanca ¢ mantida.

A benzedeira é uma pessoa capacitada para benzer pela fé e suas virtudes,
que a transformam em uma intermedidria entre Deus e a pessoa doente:

Benzer € vencer o mal, curando com palavras que t€m poder de cura, estas
palavras podem ser ensinadas sé a trés pessoas, a quarta ja nao tem poder. Se
reza um ou mais credos e se faz o sinal da cruz, para fazer mais eficaz o
tratamento.

Malva

Percebemos que as oracdes catdlicas s@o atribuidas poder curativo e que a

benzedeira € uma pessoa reconhecida e requerida socialmente, nao cobra pelo seu servigo,
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mas pode receber doagdes, presentes e at€é mesmo dinheiro, desde que o mesmo nado seja
entregue em suas maos e sim deixado em algum lugar.

O procedimento de benzer observado teve os seguintes elementos:

¢ Uma oracgdo foi murmurada trés vezes; nao foi possivel entender as palavras porque o
tom de voz era muito baixo.

® O ritual durou trés dias seguidos.

® A regiao do corpo onde a idosa informou que sentia dor foi tocada com os dedos da
mao direita e se realizou o sinal da cruz com uma rama verde.

¢ Foi dada muita importancia ao nome da idosa, o qual foi anotado na integra num
papel.

® As oracdes incluiram a intersecao de Santos da Igreja Catodlica.

e Este ritual foi composto por simbolos, oragdes, dgua benta e ervas.

Com uma erva na mao a benzedeira fez um circulo nas partes do corpo
afetadas enquanto murmurava oragdes que nio sdo compreendidas, apés molhar a erva na
dgua tracou o sinal da cruz vdrias vezes no mesmo local dos circulos e no final falou: “que
este mal se torne bem, pelo poder de nosso Senhor Jesus Cristo” e depois lavou as maos.

E importante observar que neste ritual que o mal pode ser transformado em
bem e ndo necessariamente extraido, eliminado. A bén¢do tem o poder de interferir na doenca
e desviar sua evolug@o por um “bom caminho”. O fato de lavar as maos no fim do ritual nos
remete a representacdo da purificagdo como estratégia para transformar o mal em bem. Neste
simbolo esta implicita a representagdo da recuperacido da satide por meio de um processo de

reestruturacdo, onde situacdes e condicdes perturbadoras devem ser transformadas.
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Simpatias

As simpatias, ao inverso da benzedura, sdo priticas que podem ser
transmitidas sem restricao, ha um grande contetido de magia em seus principios, pois trata-se
de provocar mudancas na vida e no corpo das pessoas por meio de objetos que aparentemente
nao tém relacdo com a doenga

Uma simpatia é fazer alguma coisa, fazé-la com fé de que vai dar certo, ndo
precisa dizer palavras, tem que fazer com a fé de que vai aliviar, por
exemplo, quando a vé tem dor de cabeca colocamos umas folhas de arruda
no travesseiro. Para dor de cabeca é muito bom.

Malva

Ao pesquisar os efeitos terapéuticos da arruda, foi constatado que ela é
indicada para tratamento de pediculose (CRUZ, 1979), isto demonstra que a simpatia é uma
pratica fundamentada no pensamento magico.

Geralmente a opcdo por simpatias € estimulada por amigos, vizinhos ou
familiares, baseada normalmente em informagdes orais e ndo na literatura sobre elas.

Relacionado a esta pratica hd um sentimento muito forte de autonomia e de satisfacdo de

poder fazer alguma coisa para ajudar o idoso.

Rituais Religiosos

Entendendo que € benéfico propiciar rituais que permitam ao Poder Divino
penetrar no corpo e no espirito do idoso, a cuidadora solicita ao padre a ungao com 6leo e sua
intermediagdo. As trés idosas deste estudo receberam o Sacramento da ungdo em seu
domicilio. O padre € visto como um mediador na relacdo com Deus, e € através de sua béngao
que o idoso fortifica-se para enfrentar o mal. A representacdo por trds destes rituais € a de que
Deus € capaz de oferecer conforto e eliminar a doencga, e que isto nao acontece sem

sofrimento, por mais dificil que a situacao seja, existe sempre a esperanga de que melhore.
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Percebemos que enquanto a benzedeira é representada como aquela que
assiste ao doente redirecionando suas energias para a cura, o padre é representado como um
embaixador de Deus, capaz de invocar forcas que eliminam o mal. Observei que nos rituais
existe também a possibilidade de criatividade, porque abordam um ser concreto, com uma
situacdo especial de sofrimento que necessita ser aliviada.

O culto aos Santos € muito presente, existe uma associacdo entre o santo ao
qual se recorre e o local anatdmico onde o cancer € percebido, assim sendo Malva e sua sogra
recorrem a Sao Brés, porque “cura doencgas da garganta’:

Sdo Bréds é um santo que salvou a vida de uma crianga engasgada com um
espinho de peixe, ele cura as doencas da garganta.
Malva

O ritual para alcancar a protecdo do Santo consistiu em ir até a igreja e
medir a vela do Santo com uma fita, rezar um terco e ao chegar na casa amarrar a fita no
pescoco da idosa enquanto realiza a oracdo de Sdao Bras. Do ponto de vista profissional esta
fita era um meio de cultura de microorganismos, pois estando préxima da traqueostomia
apresentava muita sujeira apds 10 dias, além disso, a regido cervical tinha edemaciado e a fita
comprimia a ponto de significar um risco a vida.

Encontrar uma explicacdo clara para essas praticas de cuidado é muito
dificil, pois sdo perspectivas que a0 mesmo tempo que se encontram, se opdem. Todas elas
fundamentam o cuidado na interven¢do divina, na fé e no poder de Deus; a intervencdo da
benzedeira ¢ marcada pelo uso de elementos da natureza como ramos de arruda e alecrim, o
poder de cura estd nesses elementos, as ervas sdo conferidas caracteristicas terapéuticas e a
agua benta o poder divino. No rito de Sdo Bras € utilizado uma fita na medida do tamanho da
vela do Santo, essa fita passa a ter poder de cura e deve ficar no pescogo até que se arrebente
sozinha. Por o padre representar a possibilidade de salvacdo que vem diretamente de Deus, ou

seja, sem a necessidade de simbolos intermedidrios, ele ¢ o mediador entre Deus e o doente.
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Evidentemente, desde a perspectiva econdmica estes tratamentos S20 menos
custosos que os prescritos pelo médico; se somarmos que a esperanca nao € sepultada e que
existe contato direto, de forma que o idoso e a cuidadora sentem que sao tratados como
pessoas, que sdo valorizados integralmente, ji que mostra-se interesse com seu corpo, suas
emocgdes, seus problemas familiares e projetos de vida, conseguimos entender porque o
cuidado domiciliar ndo estd limitado as prescri¢des do sistema formal e ao apoio da rede
informal.

Um das contribuicdes das préticas populares de cuidado € dar sentido ao que
estd sendo vivenciado, tornar organizado o que se hd desestruturado com a doencga e dar forma
a uma situacdo onde muitas vezes € dificil situar-se. A doenca do idoso pode acarretar
sofrimento, mas as praticas populares de cuidados ajudam a resgatar os significados dessas
vivéncias, sua linguagem ¢é repleta de sentido para o cuidador.

Ao perceber que hd uma confianga muito grande no tratamento recebido da
rede popular, especialmente as orientacdes de curandeiro e da benzedeira, nos perguntamos
quais sdo as representacdes que sustentam estas praticas. Laplantine (1991) afirma que estes
recursos terapéuticos sdo mais eficientes na medida em que € possivel identificar-se com seu
conteddo cultural e aderir a ele sem restrigao.

Na priatica observamos que estas intervengdes terapéuticas sao
caracterizadas pelo contato e proximidade fisica por meio do toque de quem cura em quem €
curado, a abordagem do ser humano € abrangente, ndo dissociada, j4 que € tida em conta a
subjetividade do individuo, as causalidades e as relacdes que sdao estabelecidas com o
processo de adoecer e o contexto cultural.

Para Medeiros (1997) as préticas populares de cuidado t€ém o potencial de
proporcionar refiigio enquanto o cuidador explora a geografia do processo de adoecer. Sio um

porto seguro, onde a pessoa tem a possibilidade de relatar o caminho que o levou até ali,
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percebe a importancia que é dado a seu relato o que gera confianga nos cuidados
recomendados.

Estes cuidados ajudam a construir uma forma eficaz de administrar o
processo de adoecer e fornecem recursos para lidar com perigos previstos como também com

ameacas inesperadas.

Praticas terapéuticas formais

O sistema formal, neste estudo, compreende a rede municipal de saude
publica, o hospital de referéncia para tratamento de oncologia e o ambulatério de oncologia da
cidade. A interven¢ao formal no ambito domiciliar foi escassa, ou seja, as cuidadoras quando
enfrentavam alguma intercorréncia precisavam dirigir-se ao ambulatério de oncologia ou ao
hospital porque na comunidade onde moravam nao tinham a quem ou onde recorrer, mesmo
quando procuravam o posto de saide, eram encaminhados para o hospital ou ambulatério de
oncologia.

Contavam com a ajuda de auxiliares de enfermagem dos postos de saude
para cuidados programados, como por exemplo, curativos e verificacdo de pressdo arterial;
Também recebiam eventualmente visitas dos agentes comunitérios de saude.

Os médicos, tanto do sistema hospitalar como da rede publica, nem sempre
ofereceram o apoio esperado pelas cuidadoras, principalmente no que se refere ao
fornecimento de explicagdes sobre os diferentes aspectos da doenga e do tratamento.

Em nenhum dos quatro casos pesquisados houve acompanhamento
domiciliar por parte de enfermeiras dos Programas Saude da Familia (PSF), o que nos
surpreendeu porque sabe-se que a intervengdo de enfermagem pode contribuir positivamente

na qualidade do cuidado domiciliar e que esta estratégia faz parte da filosofia do PSF.
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A realidade constatada exige que seja fornecido suporte formal as
cuidadoras principais, nao s6 instrumental mas também afetivo e cognitivo por intermédio de
acompanhamento domiciliar, proporcionando informacdes e orientacdes necessdrias para um
cuidado com melhor qualidade, disponibilizando de cuidadores para fazer revezamento nas
tarefas de cuidado e propiciando a participacdo da cuidadora em grupos de apoio.

Infelizmente ndo existem no contexto em que foi desenvolvido este estudo,
servicos formais comprometidos e disponiveis as cuidadoras principais de idosos com cancer.
Torna-se necessario atender a demanda criada em torno de idosos portadores de cancer e

prover suporte, auxilio e alternativas de descanso para as cuidadoras principais.

Relagdo da cuidadora com o sistema formal

Na relacdo com o sistema formal foi relevante o esclarecimento e a postura
da cuidadora principal. Camomila considerava que a assisténcia domiciliar era um direito de
todo cidaddo, mostrava atitude critica ante o tipo de atendimento que recebia tanto na
comunidade como no hospital, exigia explicagdes sobre o tratamento e questionava as praticas
do sistema formal, com isso, mesmo existindo atritos, recebia mais atencdo do que aquelas
cuidadoras que se mostravam passivas, as quais ndo recebiam o atendimento domiciliar que
necessitavam e nao reclamavam.

Com relagdo a aproximagao com os médicos, a fim de receber informagdes
sobre a evolu¢do e o tratamento da doencga, constatei que a atitude critica da cuidadora
também interferia positivamente com relacdo as informagdes e esclarecimentos recebidos.
Percebe-se que as explicacoes médicas s@o vistas por Camomila como reducionistas do
sofrimento vivido em sua familia e deseja que suas opinides, preocupagdes e seus sentimentos

sejam merecedores de interesse e respeito:
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Eu necessito saber se minhas perguntas e o que eu acho € levado em conta.
Necessito de informagdes para poder entender o que estd acontecendo com
minha mae, além disso, que a gente receba explicagdes € sinal de respeito.
Por isso eu pergunto tudo para o médico, ele tem dado atencdo para mim, e
falou que agora ha que esperar porque ela estd muito fraca, hd que ver como
o organismo dela vai reagir. Eu disse, ndo vou ficar esperando sem fazer
nada, nés vamos receber passes e nés vamos fazer novenas.

Camomila

Podemos afirmar que os procedimentos e as condutas prescritivas do
modelo biomédico, nem sempre respondem as expectativas da cuidadora principal, pois nao
sao suficientes para alcancar os resultados esperados, levando a cuidadora a buscar novas
estratégias na tentativa de encontrar a cura.

Cidreira ndo conseguia uma boa comunicacdo com o médico e ndo aceitava
sua conduta, isto tornava mais dificil a situag¢do de cuidado:

O médico ndo me diz nada, ja pedi para o meu filho perguntar pra ele o que
ele vai fazer agora, mas ele nunca tem tempo, eu nao tenho nem coragem de
falar com ele, porque eu acho que tinha que ficar internado, eu falei e ele diz
que tinha que trazer para casa... As vezes eu nem dou os remédios, parece
que ndo adianta nada e até fica agitado.

Cidreira

Malva nem sempre opinava sobre a conduta terapéutica com o médico,
embora nao considerasse vélidas algumas de suas decisdes e modificasse a prescricio médica,
quando questionada se tinha partilhado isto com o médico sempre respondia que nao,
percebiamos uma mescla de medo e respeito por ele:

O doutor me mandou dar morfina de 10 Mg, de 4 em 4 horas, mas eu acho
demais, e dou s6 a metade, a vo fica muito sonolenta e tranca a urina. Eu
nem falei com o médico, eu acho que ele ndo vai gostar.

Malva

Outra dificuldade percebida por Malva era que as informacdes recebidas no
hospital para lidar com procedimentos complexos, como sonda nasoentérica e traqueotomia,
eram insuficientes, pois quando se deparou com esses cuidados no domicilio sentia-se
insegura e sem habilidades necessdrias nem conhecimentos especificos que lhes permitissem

cuidar com desenvoltura, o que lhe exigiu maior esforco cognitivo:
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Eu jé sofri para cuidar dessa sonda e da traqueostomia, ninguém me ensinou
direito, nos dias que eu estava com ela no hospital, quando ela colocou a
traqueostomia, as enfermeiras até me explicaram, mas eu estava tdo
assustada que ndo entendi nada, ndo gravei, até me fizeram fazer uma
aspirag¢do, mas aqui em casa até o aparelho € diferente, esse que a promocao
social da prefeitura me deu para aspirar.

Malva

Isto nos remete ao papel da enfermeira no periodo de hospitalizac¢do, o qual
¢ representado pela cuidadora como uma oportunidade de apropriagdio de novos
conhecimentos que contribuem com o cuidado domiciliar, mas na realidade esta oportunidade
ndo é sempre proporcionada adequadamente a cuidadora, porque nao se investe o suficiente
na educacdo em saide no ambito hospitalar, deixando uma lacuna tanto para a institui¢ao no
que se refere ao seu papel de contribuir com o cuidado domiciliar, quanto para a cuidadora
que tem informacdes insuficientes.

Percebemos que quando foi proporcionada a Malva a oportunidade de
aprender a cuidar da traqueostomia, no periodo de internagdo, foi a partir de principios
técnicos daquele contexto, com uma linguagem inadequada para aquele momento e foi
necessario que ela tornasse familiar essas explicagdes técnicas para poder aplicd-las na
realidade domiciliar. Também consideramos que aquele cendrio hospitalar, no qual a
cuidadora referiu sentimentos de medo, ndo facilitou a compreensdo das orientagdes de
cuidados por mostrar-se estranho e assustador.

Percebemos que Cidreira esperava do sistema formal a solu¢do dos
problemas que o idoso apresentava, ficando desapontada quando suas expectativas ndo eram
atendidas, por exemplo, quando o médico informava que ndo havia mais possibilidade de
tratamento e nem esperanca de cura, julgava que o sistema formal ndo tinha mais funcdo, esta
representacdo era reafirmada, quando cada vez que procurava internar seu esposo, o médico
argumentava que nao era necessario, pois nao havia mais nenhum tratamento que pudesse ser

implementado, esta realidade gerava frustra¢do na cuidadora com relacao ao sistema formal.
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Camomila sentia que o sistema formal nao respondia as suas necessidades,

ja que o mesmo desconsiderava sua realidade e seus problemas:

Hoje Camomila necessitou levar sua mde ao laboratério, como ela tem
dificuldades para movimentar-se e locomover-se em funcdo de fraturas
patoldgicas em sua coluna vertebral, solicitou uma ambuldncia. O motorista
estacionou em frente sua casa, e como a idosa caminhava lentamente com o
auxilio de Camomila, falou que iria embora buscar outro paciente e voltaria
quando elas chegassem na calcada. Camomila ficou desapontada, pois
esperava que o motorista a ajudasse a carregar sua maie. Aguardou
pacientemente na calcada por varios minutos e comentou indignada com os
vizinhos sobre o assunto; finalmente um vizinho ofereceu-se para leva-la até
o laboratério.

Diério de campo do dia 28 de maio de 2005

Para Camomila, o correto era que o motorista auxiliasse € ndo que fosse
embora, esta seria uma atitude prestativa, sensivel e soliddria, esperada de qualquer pessoa
ante de uma situacdo dessas, mas o0 motorista teve em conta em primeiro lugar as exigéncias
de seu trabalho, a quantidade de viagens que teria que fazer aquela manha. Para mim isto foi
uma surpresa, liguei para a coordenadora de servigos de ambuléncia e perguntei como era que
se procedia nesses casos, respondeu-me que se o paciente necessita algum tipo se assisténcia
ha que chamar o SAMU, pois a funcdo do motorista € dirigir a ambulancia. Isto me fez pensar
no desperdicio dos recursos escassos que temos no sistema de satde.

Na representacdo de Camomila, a assisténcia domiciliar poderia ser uma
estratégia para atender sua mae e a ela do ponto de vista médico, psicolégico e social em seu
préprio meio, procurando contribuir com o bem-estar de ambas e uma melhor qualidade do
cuidado:

A gente que cuida deveria de ter uma ajuda do posto de sadde, eles vieram
algumas vezes fazer os curativos na mae, eu nio gostei do jeito que eles a
viravam porque ela sentia muita dor, ndo gostavam quando eu falava como
era que tinham que mexer com ela, e faziam de ma vontade, entdo falei que
ndo viessem mais, agora o agente comunitirio bate palma no portdo e
pergunta: ‘Estd tudo bem por ai, dona?’, e vai embora, ndo entra mais em
casa. Eu sabia que daquele jeito minha mae sentia dor e eles ndo aceitaram o
que eu falei, acharam que eu estava criticando. A satide deveria ter em conta
que o cancer € terrivel, qualquer tipo que seja, e deveriam ter profissionais
preparados para ajudar a familia, virem mais seguido em casa, ndo precisa
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ser toda a hora, mas ter um acompanhamento, a visita do médico ndo devia
ser s para o doente e também para quem estd cuidando, porque a gente
também fica doente. O cancer ndo afetou a minha mée sd, afetou a mim
também. Tinha que ser que nem os alcodlatras, existe o ALANOM para
apoiar a familia, deveria existir uma forma de apoiar a familia do doente
com cancer. A minha mae estd muito dependente de mim e s6 quer que eu
faca as coisas para ela, eu s6 vou parar na hora em que ela morrer, ndo
adianta o pessoal da saide chegar aqui perguntar se estou precisando de
algo, no minimo tinham que ficar umas duas horas e ter uma enfermeira para
vir medir a minha pressao.

Camomila

As cuidadoras principais denotam insatisfacdo com a atuacdo do sistema
formal, principalmente porque sua abordagem € fragmentada e limitada as necessidades
bioldgicas afetadas pelo processo de adoecer de cancer, a expectativa das cuidadoras diz
respeito a um cuidado que inclua o contexto familiar e cultural do idoso.

Neri e Sommerhalder (2002) comentam que o apoio a cuidadora e ao idoso
em seus domicilios deveria ser constituido por programas de informag¢do no ambito legal,
serem amparados por servigos de satide, por ajuda na manuten¢do da casa e na alimentagao,
por servicos de acompanhamento social e de suporte emocional e religioso. No ambito
institucional, os idosos e suas familias poderiam dispor de alternativas que atendessem aos
idosos com diferentes graus e tipos de dependéncia, por periodos curtos ou prolongados, em

domicilios coletivos ou individuais, congregados em aldeias ou em condominios.

Intervencgoes terapéuticas formais

Ao analisar as praticas das cuidadoras constatamos tendéncias diferentes,
enquanto uma apresenta-se ansiosa ou desejosa de encontrar e seguir qualquer possibilidade
de tratamento, incluindo desde o uso de ervas até praticas recomendadas por curandeiros,
outra limita-se a cumprir as ordens médicas e revela que acredita que ndo existe nada que

impeca que o cancer se alastre e leve o idoso a morte. Tanto em uma como em outra postura
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sao as representacdes sobre o cancer que determinam as praticas terapéuticas. Enquanto para
uma € o mal contra o qual ha que lutar, para outra é o antincio da morte inevitavel.

A percep¢ao de Camomila com relagdo ao sistema formal é que apesar de
que sabem tanto sobre o cancer ndo conseguem fazer nada para curar esta doenca, neste
sentido, fala com admiragdo e respeito do curandeiro que também a orienta sobre alimentacao
e remédios naturais que deve usar com sua mae:

Ele entende mesmo de cancer, e ele tem poder de fazer cura do espirito e do
corpo porque ele conta quais sdo os remédios, os alimentos os cuidados e as
rezas para curar e aliviar a dor. O médico dela ja falou que ndo tem o que
fazer, eu ndo me conformo, a quimioterapia foi suspensa porque nao adianta
nada, s6 deu vomito e ela enfraqueceu muito, por isso procurei o curandeiro
e vou fazer tudo o que me ensinarem para ajudar a minha mae.

Camomila

Percebemos que este curandeiro respondeu a necessidade de Camomila de
fazer alguma coisa concreta pela sua mae. Ela considera que este tipo de tratamento ndo esta
acompanhado de efeitos adversos como a quimioterapia, que ndo garante a cura.

Ainda quando ndo houve remissdo dos sintomas, ela considera que essas
préticas contribuem para alivio do sofrimento. O mais relevante neste cuidado alternativo € o
tempo e a atencdo que o curandeiro dispde para a idosa e Camomila, o que ajuda a nutrir
sentimentos de esperanca e a certeza de que estdo sendo realizados todos os procedimentos
necessdrios para enfrentar a doencga; esta esperanca ndo é oferecida pelo sistema formal, pois
Camomila j4 foi informada que nao ha mais recursos terapéuticos com finalidade de cura que
possam ser utilizados para sua mae, sO restam cuidados paliativos.

Percebe-se que as explicacdes que o curandeiro deu a Camomila estdao
fundamentadas em uma abordagem do processo de adoecer que vao ao encontro dos saberes e
dos significados tecidos culturalmente em torno ao céncer, satisfazendo suas necessidades de
uma forma que os recursos biomédicos ndo o fazem.

Na perspectiva médica, ao abordar a situagdo de um idoso com céncer

avancado e sem condi¢des de tratamento o melhor a fazer € aplicar medidas paliativas para
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aliviar o sofrimento, enquanto para o cuidadora esta situacdo torna-se um estimulo para
buscar outras possibilidades de cura, outros remédios. Na medida em que os recursos médicos
esgotam-se, o sistema formal torna-se cada vez mais distante da vida cotidiana de quem
padece a doenca e de quem cuida, pois este sistema ndo participa das tentativas continuas de
enfrentar a experiéncia de adoecer.

Percebe-se que na perspectiva da cuidadora, o médico € representado como
aquele que possibilita a cura, que estd capacitado para intervir no processo de adoecer, dele é
esperada a capacidade de diagnosticar, prognosticar e prescrever tratamentos que aliviem o
sofrimento. Quando a cuidadora diz que o médico falou que ndao ha mais possibilidades de
cura, que ndo hd mais o que fazer, estd nos dizendo que ele deixou de ser uma presenca
importante porque nao corresponde mais a figura com poder de curar.

A cuidadora percebe que para o médico € suficiente controlar a dor, ja que
nao hd mais nada a fazer, pois o tratamento estd centrado na doenga e ndo nas perdas e
sofrimentos que esta acarreta. Neste sentido, consideramos importante valorizar os
significados em torno ao processo de adoecer e a trajetéria do cuidado no espaco domiciliar.

E evidente que Camomila mobiliza uma série de significados em torno ao
processo de adoecer de sua mde que motivam suas praticas terapéuticas e as legitimam. Este
marco de significados e agdes muitas vezes € ignorado no sistema biomédico, é importante
reconhecer que a cuidadora sente uma sensacdo de coeréncia na medida em que faz tudo o
possivel para ajudar sua mae, por isso freqiilentemente a observei procurando e fazendo
suposicdes sobre diferentes possibilidades de tratamento e colocando em prética orientagdes
do sistema formal como também do informal e popular. Dentro do sistema formal poderia
fomentar-se a integracdo do cuidador perguntando-lhe por suas préticas de cuidado, aceitando
que sua ldégica e seu senso comum, ainda quando ndo sejam biomédicos, sdo tdo validos

quanto este.
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Também constatamos que mesmo mostrando certa dependéncia do médico e
valorizando sua competéncia e conhecimento, a cuidadora busca apoio da familia e considera
o desejo da idosa antes de decidir por um procedimento.

Malva procurou falar com sua sogra e os outros membros da familia sobre a
decisao de fazer ou ndo a cirurgia proposta pelo médico, a traqueostomia, esse didlogo tinha
por objetivo expor os pensamentos, medos e esperancgas relacionadas com essa decisdo,
reconsiderava as conseqiiéncias de consentir ou negar-se a fazer o procedimento, avaliava o
risco e previa as conseqiiéncias a partir das informacdes médicas, sentia-se melhor amparada
com a opinido de todos, principalmente da idosa. A opinido do médico ndo era a mais
importante e sim a da idosa e da familia:

O doutor falou que se ndo fizer a cirurgia vai fechar totalmente a respiracio
dela, vai morrer asfixiada. Isso deve ser muito ruim para ela por isso
decidimos autorizar que fizessem a cirurgia, s6 antes de autorizar, conversei
com todo mundo especialmente com a vd, até ela se convencer. Isso nio foi
facil, porque ela benzia um vizinho que tinha traqueostomia e ela via o
quanto era penoso, ela tinha muito medo, mas enfim, ela aceitou.

Malva

Horteld demonstrava uma grande confianca no médico e procurava seguir a
risca o tratamento, tal qual estava prescrito, tinha muito cuidado com a medicagdo, seguia
rigorosamente os hordrios indicados, as orientacdes da dieta e cuidados em geral, acredita que
ndo existe nenhum tratamento que possa substituir o proporcionado pelo sistema formal:

Eu arrumo tudo direitinho para ficar mais facil de dar os remédios para a
mae, eu ndo gosto de fazer coisa por minha conta, sé faco o que o médico
manda, se for pra sarar, ela vai sarar com esse tratamento e a ajuda de Deus.
A minha parte, eu procuro fazer direito que € fazer as coisas como o médico
manda, capaz que eu vou estar fazendo coisas por minha conta, eu ndo. Ela
ndo tem tido até agora problema de sofrer muito na quimioterapia, quando
comeca alguma coisa, eu ji falo com o doutor e ndo deixo piorar.

Hortela

A opcdo por aderir a quimioterapia estd relacionada com a representacdo da
mesma como uma terapia muito agressiva e pelo tanto, adequada para enfrentar uma doenca
considerada inimiga e maligna. Assim como ao cancer € atribuida a capacidade de destruir a

integridade da pessoa, a quimioterapia € considerada com o poder de “cortar esse mal pela
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raiz”. Na concep¢ao de Camomila tudo o que possa contribuir com o exterminio da doenca

deve ser utilizado:

Eu acho bom que ela vomite, t4 botando tudo para fora, t4 limpando tudo por
dentro, este € sinal que a quimica ta fazendo efeito, e isso € bom porque tem
que cortar esse mal pela raiz, ndo da pra deixar que essa doenca se espalhe,
ha que lutar.

Camomila

Encontramos na cuidadora a representacao de que os efeitos colaterais que a

z

quimioterapia provoca demonstram sua eficdcia: o que aparentemente é um veneno ¢ um

remédio, 0s sintomas que se agravam anunciam a cura. A cuidadora representa o cancer como

uma coisa ruim que deve sair, por este motivo acredita que os vOomitos que a idosa apresenta

sdo sinais de que a quimioterapia estd fazendo efeito, estd eliminando a doenga, “ndo da pra

deixar que essa doenca se espalhe”.

Nesta representacdo trata-se de combater sem trégua o inimigo, isto fica

evidente no vocabuldrio de estratégia de guerra utilizado, “lutar”. Passados uns meses,

Camomila percebe as conseqiiéncias deste tratamento e seus efeitos, ndo existe mais

preocupacio com a cura, a preocupacio ¢ com a pessoa de sua mae, com o seu conforto e bem

estar:

O que ganhamos com continuar com essa luta? Ela ndo melhora, ela se sente
doente. O que quero é que se sinta bem e nédo ficar o tempo todo falando
vocé€ ndo pode isto, vocé ndo pode aquilo, ou tem que fazer isto que o
médico mandou... eu sei que ela ndo quer essa vida para ela, de que adianta
viver uns meses a mais nesse sofrimento. Eu olho para o sofrimento dela e
peco para Deus que o alivie, que ela pare de sofrer. Nao boto mais fé nessa
quimioterapia, fez e estd muito mais fraca, a boca estd cheia de feridas, sente
dor para urinar, ndo come nada, e fica assim... quieta, ndo se interessa por
nada, nfo sai a voz dela; o médico falou que o caso dela ¢ dificil, que estd
muito avancado e nao hd o que fazer, entdo eu pensei para que continuar
com o tratamento, falei para ele e ele disse que se nds tivesse trazido bem
antes talvez adiantaria, mas como saber que era isso que ela tinha?. A gente
ndo imagina uma coisa dessa.

Camomila

Camomila percebe que sua mae sente-se “doente” quando sofre os efeitos

secunddrios da quimioterapia, tende a isolar-se e parece que todas as atitudes que valorizam

sua autonomia ou que a incentivam a tomar decisdes lhe incomodam. Percebemos que nesses
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momentos em que a idosa se sente muito débil € quando mais necessita e quer confiar na
capacidade de decisdo e de organizagado de sua filha.

Ao constatar que a resposta ao tratamento nao € a esperada, que os efeitos
colaterais geram mais desconforto que a prépria doenca, Camomila considera melhor nao
continuar com a quimioterapia.

A intervencdo formal comecou num ponto bem avancado da doenga. O
processo familiar de confronto com as alteragdes organicas ja tinha uma longa caminhada
quando procuraram o médico, ignorar tudo isso € perder uma grande quantidade de
informacdes relevantes.

Para Horteld o cincer € sinOnimo de morte, € a batalha contra ele, mesmo
obtendo algumas vitdrias, é dificil de ser vencida:

Com o passar do tempo, a quimioterapia foi ficando fraca e ela foi ficando
naquela mesmice, ndo melhorava, comecgava a se queixar de coisas que ndo
tinha nada a ver. Parecia que se queixando aliviava a dor dela. A o doutor
falava: dona Tereza, vocé tem que ter calma. Vocé estd lutando contra esta
doenca ha trés anos, ja € uma vitéria. Tem gente que ndo dura nem um mes.
Considere-se uma vitoriosa. Por ultimo, acho assim, foi caindo a ficha dela,
fomos vendo que ndo tinha mais nada que fazer.

Hortela

Percebo que as cuidadoras freqiientemente necessitam expressar suas
reflexdes sobre a medicacdo e os tratamentos prescritos e as dificuldades que encontram,
procuram apoio na enfermagem para esclarecer pensamentos e sentimentos sobre o assunto
em questdo, ao mesmo tempo,em que esperam de nds dedicagdo para atender de maneira
integral, levando em conta suas preocupacdes e suas crengas, respeitando e proporcionando

apoio instrumental e afetivo:

Eu acho que a “quimica” é muito forte, a deixa cansada e fraca durante a
aplicagdo e por muito tempo depois, eu acho que antes de fazer a préxima
aplicagdo ele deveria esperar que ela se recupere completamente, s6 que ele
olha os exames e ja diz que fard outra aplicacdo, ele sabe olhar esses
resultados de exames, a gente ndo entende disso, se ele acha que pode fazer
outra aplicacdo eu nio posso dizer que seria bom esperar um pouco mais
entre uma e outra aplicag@o, pode ser que ele ndo goste de eu duvidar da
idéia dele. Eu acho que se vocé falasse isso com ele ia ser diferente.

Malva
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Malva nao partilha essas inquietacdes com o médico, tem dificuldade em se
manifestar, simplesmente nido sabe como dirigir-se a ele, mostra-se timida para expor o que
pensa, ndo solicita as informacdes que necessita, aceitando todas suas indicagdes mesmo que
nao concorde. Finalmente, com o agravamento dos sintomas na idosa, Malva considerou de
que a quimioterapia tinha pouco valor se ndo era capaz de proporcionar a cura, assim sendo,
falou com o médico e o tratamento foi interrompido, mantendo somente a medica¢ao para o
controle da dor.

Foi suspenso também o uso de sonda enteral para alimentacdo, mesmo
quando o médico orientou para os riscos de desidratacdo e agravo do quadro geral. Malva e a
familia consideraram que a idosa teria maiores beneficios com esta opcdo, ja que
freqlientemente queixava-se da sonda, referia que machucava a garganta e ndo a deixava
dormir:

Ja falou que ndo vai sarar, que o tratamento sé € para aliviar... aliviar o qué?
Como pode aliviar alguma coisa quando essa sonda a incomoda dia e noite?
Ele falou que sem a sonda vai desidratar, eu acho que ndo, enquanto puder
engolir vou dar-lhe liquidos. Agora nossa esperanca estd em Deus, Ele sabe
o que faz e por que faz, estamos rezando por ela todo dia, tem muita gente
do bairro fazendo oracdo e comec¢ou uma novena pedindo por ela.

Malva

Malva também julgou que era de sua responsabilidade proporcionar a idosa
cuidados consistentes com seus proprios desejos e valores profundamente arraigados, por isso
a partir desse momento sé foram proporcionadas intervengdes da benzedeira e de rituais
religiosos, foram intensificadas as oragdes no domicilio com a participagao da idosa quando
possivel. Na comunidade iniciou-se uma novena onde uma das intengdes era o alivio do
sofrimento desta idosa.

Como vemos, caracterizar o fazer da cuidadora principal do idoso com
cancer ndo € muito simples porque ndo tem padrdes bem definidos, pois depende dos recursos

disponiveis na rede formal, informal e popular, das crengas e valores da familia e estd sujeito
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a remodelagdes conforme a evolugdo do idoso e os significados tecidos em torno das
situagdes que se vao apresentando.

Uma relacdo humanizada com a cuidadora é muito importante e implica
partilhar a autoridade na tomada de decis@o terapéutica, respeitar sua autonomia, reconhecer
suas opinides e dificuldades ao relacionar-se com essa nova realidade:

Eu acho que esse remédio tira o sono dele, deixa ele fora de si, eu tentei falar
isso para o médico, ele sempre tem muita pressa, ele diz que ndo tem nada a
ver, ndo me explica direito, eu fico pensando que tem a ver porque ele fica
diferente depois que toma o remédio, estou dando metade do comprimido
com a garrafada, parece que estd melhor, eu acho dificil falar essas coisas
para ele, porque sempre fala que é pra fazer s6 o que ele manda e ndo
misturar outras coisas.

Cidreira

Cidreira questiona o tratamento, tem dudvidas sobre o efeito da medicacao,
mas ndo consegue que o médico dé atencdo a sua inquietacdo; ela disse que a consulta ndo
dura mais que 30 minutos e inclui revisdo do estado geral do idoso e solicitagdo de exames,
além da receita e orientagdes. Percebemos que a cuidadora espera dos profissionais de satde
muito mais do que lhe € oferecido.

Os médicos sdo vistos como especialistas técnicos que ndo t€ém tempo para
ouvir, isto justifica a busca de outras fontes de informacgdo e a op¢do por outras praticas de
cuidado, onde a relacdo que se estabelece é de maior reciprocidade pessoal; estas pessoas,
sejam elas da rede informal ou popular sdo muito proximas da realidade social e cultural da
cuidadora, freqiientemente expressam comportamentos e atitudes que significam respeito e
consideracdo com sua pessoa e seu papel de cuidadora, como também revelam confianca em
sua capacidade de desenvolver novas praticas de cuidado.

Evidentemente na relacdo do sistema informal e popular com a cuidadora é
considerado o papel desta na familia, suas expectativas, seus recursos e os valores que

modelam sua relacdo com o idoso, de tal forma que as préticas de cuidado recomendadas

frisam sua autonomia, levam em conta seus medos e esperangas, seus limites e habilidades,
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como também fortalecem uma relacdo de confianca onde a cuidadora considera os terapeutas
como pessoas competentes que se interessam por ela.

Esta realidade nao ¢é incluida no sistema formal, j4 que muitas vezes os
cuidados recomendados por este sistema tém sentido somente no ponto de vista biomédico,
mas ndo dentro do contexto cultural social e econdmico da cuidadora e do idoso.

Enquanto o sistema biomédico nido aborde integralmente o ser humano,
considerando aspectos espirituais e sociais, nao € surpreendente que as cuidadoras ndo se
sintam satisfeitas com a atuagao da rede formal.

Consideramos que, mesmo quando o diagndstico e a conduta terapéutica
biomédica estejam corretos, eles sdo pobres, uma intervencao mais rica incluiria também as
hipéteses individuais e familiares, pois € ali onde estd a chave para aliviar o sofrimento. A
tentativa de encontrar um tratamento eficaz passa também pela busca de significados e
explica¢des que sejam coerentes com as crencgas do idoso e da cuidadora e aportem consolo.

As informagdes médicas dificilmente vao além de aspectos bioldgicos. A
intensidade e os tipos de sentimentos € medos mobilizados ante o diagndstico de cancer € a
capacidade de reacdo do idoso e sua familia ndo sdo abordados na histéria médica. Na
representacdo de tratamento do cuidador ndo ha justificativa para a auséncia destes elementos,
eles sdo tdo ou mais importantes que a prescri¢do farmacolégica. O sistema formal € objetivo,
desligado de aspectos religiosos e sociais, ou seja, uma pratica especializada no organico, que
€ insuficiente para cuidar de um idoso portador de cancer.

Consideramos que uma abordagem clinica que ndo leve em conta os
significados que o idoso e sua cuidadora atribuem ao processo de adoecer de cancer esta
incompleta.

Observamos que mesmo quando exista certo grau de desvaloriza¢do, no

sistema formal, das crencas e condutas da cuidadora principal, sua criatividade e senso
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comum encontram espago no domicilio para estas praticas repletas de significados culturais e
sociais. Assim sendo, o fazer da cuidadora ndo € caracterizado por praticas puramente formais
ou informais ou populares, existe integracdo destes diferentes recursos, sdo utilizados com
uma légica coerente com suas crencas.

No sistema formal necessitamos refletir sobre a necessidade de uma nova
atitude cientifica, responsdvel, que reconheca a inconveniéncia de seguir agindo desde a
dicotomia e fragmentag¢do do ser humano.

Segundo Menéndez (1994) socialmente existe uma tendéncia a recuperar
concepcdes e praticas holisticas de cuidado que parcialmente colocam em divida, ndo s6 a
eficdcia como também a ideologia do modelo biomédico.

Concordamos com Capra (1982), quando diz que em meio aos diversos
fatores que influenciam a saide, a abordagem biomédica prioriza os aspectos biolégicos. A
pratica médica, fundamentada em tdo limitada abordagem, deixa a desejar na promocao e
manutengdo da boa saude. Isso ndo mudard enquanto a ciéncia médica ndo relacionar seu
estudo dos aspectos biolégicos da doenca com as condicdes fisicas e psicoldgicas gerais do

organismo humano e o seu meio ambiente.
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CAPITULO VI

6. CONSIDERACOES FINAIS

Na minha pratica profissional muitas vezes percebi a cultura do usudrio
como um obsticulo para o cuidado e suas praticas intteis, quando comparadas as propostas de
tratamento do sistema formal. Ao voltar meu olhar para o cuidado domiciliar percebo que nao
¢ assim, pois as cuidadoras possuem um potencial muito grande de criatividade para
administrar os recursos disponiveis, sdo detentoras de conhecimentos provenientes de sua
experiéncia e da apropriacdo de saberes socialmente construidos, isto confere autonomia ao
seu fazer e se torna um apelo muito forte para inserir a dimensdo cultural nas acdes de
cuidados do sistema formal.

A construgdo deste trabalho foi um processo que exigiu ndo s6 habilidades
cognitivas e sociais como também e, principalmente, muita reflexdo sobre posturas pessoais
edificadas ao longo de minha vida profissional, o que me levou a iniciar um processo de
desconstru¢do da minha forma de ver o meu compromisso com a sociedade.

Descobri que nds ndo somos os especialistas do cuidado, apenas temos mais
possibilidades de adquirir conhecimentos na drea formal, que ndo podemos continuar
ignorando a dimensdo cultural do cuidado e que estd na hora de conhecer e respeitar as
praticas informais e populares dos usudrios do sistema de satde.

Reafirmei a conviccdo de que o processo de adoecer nio € um
acontecimento individual, porque afeta ndo sé a dimensdo corporal como também as relagdes
familiares e sociais gerando desequilibrios que vao além do aspecto organico e que exigem

reorganizacdo em todas as dimensdes da vida do idoso, da cuidadora principal e de sua
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familia. Isto € um apelo para evitar abordar o doente de forma fragmentada e isolada,
devemos voltar nosso olhar para a familia, para o contexto em que o doente esta inserido.

Ao aproximar-me dos saberes, sentimentos e fazeres das cuidadoras
principais de idosos portadores de cancer descortinou-se um pluralismo terapéutico
domiciliar, que revelou diferentes formas de gerenciar a doenga cronica, como também,
sentimentos, conhecimentos e praticas de cuidado que, muitas vezes, nao sdo considerados
dentro do modelo biomédico.

Assim sendo, ressalto a importancia dos seguintes aspectos:

- As explicacoes que a cuidadora encontra para a doenga, as quais
caminham na contramao das explicagcdes biologicistas do saber médico, pois a partir de uma
perspectiva subjetiva a cuidadora procura identificar na vida e no contexto do idoso os
processos que o levaram a adoecer de cancer e na perspectiva religiosa encontra na Vontade
Divina os significados deste processo.

A identificacdo etiologica do cancer tem uma estreita relacdo com as
praticas de cuidado domiciliar: quando o cancer é considerado um inimigo que invade o corpo
do idoso afetando sua vida fisica, espiritual e social se acredita que a interven¢do formal ndo é
suficiente, espera-se e procura-se interven¢ao Divina.

Quando o cancer é compreendido como conseqiiéncia de uma disfun¢do nao
s6 organica, mas também na vida do idoso, a cuidadora procura ajudé-lo a encontrar habitos
de vida que contribuam para proteger-se de aquilo que o destroi.

Portanto, o cuidado domiciliar deve ser abordado a partir das representagdes
do processo de adoecer e das relacdes etiolégica- terapé€uticas estabelecidas pela cuidadora
principal e o idoso.

- Os sentimentos sdo mobilizados, pois o cincer pde em jogo um conjunto

de significados em torno do processo de adoecer, emergindo assim sentimentos como a
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esperanga de poder contribuir com o alivio da dor e o bem estar do idoso e a angustia de
enfrentar o sofrimento e a possibilidade de morte. Por outro lado, o papel de cuidadora
principal acarreta sentimentos de 6nus e beneficios, associados respectivamente a sobrecarga
e senso de gratificacdo e de solidariedade.

- As préticas de cuidado domiciliar, que integram préaticas da rede popular,
ou seja, as oracdes para invocar prote¢do, as peregrinacdes até santudrios, o contato com
curandeiros ou benzedeiras, as cerimdnias de expulsio do mal, que também poderiamos
chamar de préticas terapéuticas religiosas, as quais possuem um forte conteido simbdlico e se
desenvolvem junto as praticas terapéuticas formais: administracio de medicac¢do prescrita,
cuidado com traqueostomia, preparo de uma dieta adequada. Ao mesmo tempo sao
empregadas terapéuticas informais, como seguir conselhos recomendados por vizinhos,
amigos ou familiares. Portanto, a cuidadora ao desenvolver seu papel mobiliza significados
religiosos, saberes do senso comum e conhecimentos biomédicos, integrando assim os
recursos da rede formal, informal e popular, € isto que confere sentido ao cuidado domiciliar.

Por longo tempo tem predominado na area da saude o modelo biomédico, o
que revela as dificuldades que sentimos em admitir que a doenca € um fendmeno social e,
portanto, nao estd isenta de representacdes € que o cuidado ndo € competéncia s6 de
especialistas, mas absolutamente de todos.

H4 muitas razdes para considerar aspectos simbdlicos e culturais
relacionados ao cuidado do idoso portador de cancer no domicilio, entre elas destacamos, em
primeiro lugar, a necessidade de integrar a perspectiva biomédica dos aspectos sdcio-
culturais, como por exemplo, o uso de ervas que na pritica mostram-se eficientes ao

contribuir de maneira significativa com o bem estar do 1doso.
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Assim sendo, o cuidado do idoso com cancer ndo se esgota na rede formal,
permeia o ambiente doméstico e comunitdrio, e é nesses cendrios que a cuidadora encontra o
auxilio que necessita no seu dia a dia.

E evidente que a incidéncia de céncer estd crescendo junto com o
envelhecimento populacional, por isso é possivel que em nossa vida profissional nos
encontremos cada vez mais com pessoas que convivem e sao cuidadoras principais de idosos
portadores desta doenca, que se aproximam de nds, profissionais de saide, buscando ajuda.

Ante esta situagdo, podemos limitar-nos a dar instru¢des técnicas sem levar
em conta o que representa cuidar diariamente de um idoso com cancer ou procurar conhecer o
impacto que esse papel tem na vida dessas mulheres e quais s@o as atitudes e os enfoques
terapéuticos que consideram apropriados no cuidado; assim sendo, estaremos aproximando-
nos ao cuidado domiciliar, entendendo suas interfaces e contribuindo com a integragdo do
cuidado formal, informal e popular.

Neste sentido, este trabalho representa o esforco de nos aproximarmos
daquelas que assumem a grande responsabilidade de cuidar no dia a dia de idosos portadores
de cancer. Devemos reconhecer que conviver diariamente com o idoso enfermo permite a
cuidadora aprender condutas que contribuem com o bem estar do idoso. E importante que,
como profissionais de satide, conhecamos estas estratégias, pois este é o primeiro passo para
integrar as recomendacdes médicas (entendendo estas como recomendacgdes
multiprofissionais) as praticas de cuidado domiciliar.

Por outro lado, é a cuidadora principal a que oferece ao idoso o maior
suporte para controlar o impacto da doenca no campo da interacdo familiar e social e que
contribui para manter a esperancga e recuperar o sentido da vida ainda quando a incapacidade

fisica e a dor acompanhem pontualmente o dia a dia do idoso.
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Neste sentido, € importante considerar os sentimentos e inquietudes que
acompanham a cuidadora e conhecer os sofrimentos, as alegrias e os medos que permeiam
suas acoes de cuidado.

Ao aproximar-nos das representacdes das cuidadoras principais de idosos
com cancer somos levados a convic¢do de que a doenga e o cuidado nao sdao fendmenos que
devam ser considerados somente legitimos e fundamentados no campo biomédico, ja que no
campo popular e informal sao fendmenos 16gicos, providos de verdades subjetivas e, por sua
vez, sociais.

As cuidadoras percebem que no contexto de saide formal o tratamento do
cancer ¢ abordado como propriedade do saber médico e que as praticas de cuidado domiciliar
muitas vezes sdo consideradas fruto da ignorancia ou ineficazes.

O estudo também evidenciou que existe uma resisténcia clara por parte das
cuidadoras em relagdo as condutas médicas consideradas agressivas e sem possibilidades de
restaurar a saude; a adesdo as condutas biomédicas se dd na perspectiva de aliviar o
sofrimento ou quando hd esperanga de cura; quando isto ndo acontece buscam-se outras
possibilidades no campo do cuidado popular.

Visando a integracdo dos diferentes cendrios de cuidado e percebendo que o
sistema biomédico estd mantendo-se na periferia das priticas domiciliares do cuidado,
sugerimos que os profissionais de saide desenvolvam a capacidade de ouvir e ver com
respeito e aten¢do a cuidadora principal, reconhecendo e valorizando suas diferentes
experiéncias de cuidado e levando em conta que, para ela, o objetivo a atingir € o conforto do
idoso doente e ndo simplesmente mudangas fisioldgicas positivas, portanto é importante que o
profissional de saide realize um questionamento radical da prépria visao de mundo e das

suposicdes do que € “valido” e “correto” tratando-se de cuidado ao idoso com cancer. Esta
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atitude certamente contribuird para um maior intercdimbio com a cuidadora principal no
ambito institucional e domiciliar.

Consideramos que o cuidado domiciliar ao idoso com cancer mostra alguns
desafios éticos ao sistema formal, entre eles:

- provocar questionamentos a respeito dos principios que definem a
assisténcia médica, ndo s6 a nivel institucional como também comunitario, pois hd uma forte
valorizagdo de aspetos bioldgicos em detrimento dos culturais;

- colocar em evidéncia a importancia da participacao da familia na decisao
do tratamento do idoso com cancer, ja que as cuidadoras principais julgam que faz parte de
sua responsabilidade esta participagao;

- desafiar as expectativas convencionais dos profissionais de saide de
adesdo ao tratamento prescrito sem questionamentos e passivamente, pois as cuidadoras
revelaram que necessitam de informagdes para poder oferecer cuidados com qualidade e
consideram que a comunicacao do profissional com a familia € sinal de respeito;

- finalmente, questionar a interpretacdo de que o cuidado fornecido pelo
sistema formal visa atender as necessidades afetadas do idoso com céncer, pois na realidade
constatamos que a cuidadora principal necessita procurar recursos na familia, na comunidade,
no sistema formal e no popular para poder atender as demandas de um cuidado integral do
1doso com cancer, o que revela que nenhum sistema isolado consegue atingir este objetivo.

Considero que este trabalho nao pode restringir-se ao campo tedrico, pois
pode ser traduzido concretamente em nossa atuagdo junto aos usudrios do sistema de satde
como também no ensino. Assim sendo, considero importante que estes aspectos sejam
discutidos com as equipes de saide por meio dos programas de educacdo continuada como
também sejam abordados em sala de aula, durante a graduacdo, a fim de contribuir com a

constru¢do de novas formas de abordar o cuidado.
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Apéndice A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado Senhor (a)

Venho por meio deste documento consultd-lo (a) a respeito de seu interesse em participar de um estudo
sobre préticas de cuidado desenvolvidas por cuidadores principais de idosos com cancer.

Portanto, gostaria de apresentar-me: Sou enfermeira, atuo no hospital Sdo Vicente de Paulo, de
Guarapuava, e como professora do curso de enfermagem da UNICENTRO. No momento estou cursando o
mestrado em enfermagem, na Universidade Estadual de Maringd. Esta pesquisa serd o trabalho de conclusdo do

curso, e seu titulo é “Sentimentos, Saberes e Fazeres do cuidador principal do idoso com cancer” e serd orientado

pelo Dr. Oseias Guimardes de Andrade.

L. Justificativas, objetivos e procedimentos desta pesquisa.

O meu interesse por desenvolver este estudo surgiu quando percebi que, como profissionais de saude,
muitas vezes nos preocupamos muito pouco com o cuidador principal do idoso com cancer, desconhecemos o
que pensa sobre o cuidado que desenvolve, como exerce o cuidado e quais sdo seus sentimentos ao desempenhar
o papel de cuidador de um idoso com céncer.

Acredito que o cuidador principal tem muitos conhecimentos e experiéncias relacionadas com o cuidado do
idoso e que suas préticas vao além do cuidado com o corpo, preocupa-se também pelo cuidado espiritual e pelo
apoio social (da familia, dos amigos, dos vizinhos e dos servicos de satide), considero isto muito importante, e
por isso gostaria de poder conhecer como € seu dia-a-dia cuidando de um idoso com essa doenca.

Tenho a conviccdo de que, na medida em que profissionais de saide e cuidadores integremos nossas
préticas de cuidados, poderemos oferecer maior bem estar ao idoso com céncer.

A coleta de dados serd realizada através de observagdo participante e por entrevista, para isso necessito
visitd-lo(a) em sua casa para que eu possa conversar com vocé e conhecer como € seu dia-a-dia cuidando de um

idoso.
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O hordrio e a data de visitas serdo combinados de acordo com o que for melhor para vocé. Algumas
vezes nossas conversas serdo gravadas e eu também farei algumas anotacdes. NOs poderemos nos encontrar

vérias vezes ao longo das proximas semanas.

II. Potenciais, riscos e desconfortos inerentes a este estudo.

Este tipo de pesquisa ndo causa desconforto ou problemas organicos, pois nao serd utilizado nenhum

procedimento experimental. Todavia, falar sobre questdes relacionadas ao cuidado de um idoso com cancer,

pode ser as vezes dificil. Entretanto, eu estarei pronta para compartilhar qualquer aspecto desejavel, bem como

me disponho a esclarecer qualquer divida a respeito de situagdes relacionadas com a pesquisa.

III. Beneficios previstos.

Nao haverd qualquer custo para vocé por estar participando desta pesquisa. Entretanto as informagdes

que vocé fornecerd auxiliardo na melhoria da assisténcia, pois terd como conseqiiéncia uma melhor compreensdo

de como acontece o cuidado do idoso com cancer no domicilio, o que é muito importante para as agdes de sauide.

IV. Garantia de sigilo, privacidade e liberdade de recusar o consentimento.

Assumo o compromisso de manter em sigilo sua identidade, utilizando para identificd-lo um nome

ficticio. Garanto ainda que vocé poderd, a qualquer momento negar-se a responder a qualquer questdo, bem

como deixar de participar da pesquisa, sem nenhuma repercussao posterior.

Eu, , apos ter lido e entendido as

informacdes e esclarecido todas as minhas duvidas referentes a este estudo com a enfermeira Maria Cristina

Umpierrez Vieira, CONCORDO VOLUNTARIAMENTE, em participar do mesmo.

Data: / /
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Data: / /

Pesquisador Responsavel

Equipe
1- Nome: Maria Cristina Umpiérrez Vieira Telefone: (42) 3623-8335
Endereco Completo: Rua Tiradentes, 42. Bairro Santa Cruz, Guarapuava.

2- Nome: Oseias Guimaraes de Andrade Telefone: (44) 3225-9541

Qualquer divida ou maiores esclarecimentos procurar um dos membros da equipe do projeto ou o Comité Permanente de
Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos (COPEP) da Universidade Estadual de Maring — Bloco 035 — Campus

Central — Telefone: (44) 3261-4444.
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Apéndice B

Carta ao diretor do Ambulatério de Oncologia do Hospital Sao Vicente de Paula

De: Enfermeira Maria Cristina Umpiérrez Vieira.

Para: Dr. Emerson Neves.

Senhor diretor:

Venho por meio desta solicitar vossa permissdo para consultar o arquivo de pacientes
deste ambulatério de oncologia para escolher cuidadores de pacientes com mais de 60 anos,
com diagnéstico confirmado de cancer, para fazerem parte de um estudo intitulado “Saberes e
Fazeres do cuidador principal do idoso com cancer”. Este estudo € o trabalho de conclusao do
mestrado em enfermagem que estou realizando na Universidade de Maringd, sob orientacdo
do Dr. Oseias Guimaraes de Andrade.

Nesta oportunidade também solicito autorizacao para poder identificar a instituicdo, ja
que ela possui caracteristicas que s@o relevantes para este estudo.

Atenciosamente,

Maria Cristina U. Vieira
ENFERMEIRA
COREN-PR 66829
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Diario de Campo

214

Registros do Diario de Campo

Data: / /2005 Horario: Inicio................. Término............

Numero da Observacao:
Nome do Cuidador:

a) Caracteristicas do Cuidador:

-Idade - Escolaridade

- Sexo - Profissao

- Renda - Vinculo com o idoso

- Religiao - Tempo que cuida do idoso

b) Caraterizacdo do Cendrio:
- Local

- Fatores que estimulam o cuidado

- Fatores que desestimulam o cuidado

- Fatores que impedem a realizacdo do cuidado

c¢) Aspectos afetivos envolvidos no cuidado
- Atitudes e Gestos

d) Interacdo com:
- Rede Formal

- Rede Informal
- Rede Popular
€)
O que faz para Motivo que desencadeou Como faz Com Com que
cuidar o cuidado quem

F) Comentarios acerca de conversas informais, costumes e cerimonias:
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g) Posicionamento do Observador
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Apéndice D

Guia de questdes a serem contempladas durante a entrevista.

Fale-me o que significa para vocé cuidar do/a Sr./a ......... ?
O que voce sente ao ter que cuidar do/a Sr/a ....... ?
Que tipos de cuidados vocé desenvolve com o/a Sr/a ....... ?

O que faz para cuidar e como faz?
Quais as maiores dificuldades que voce enfrenta para prestar os cuidados?

® Que tipo de ajuda vocé recebe para cuidar do Sr........ ?
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Apéndice E

Termo referente ao contato telefonico prévio para a permissao da visita domiciliar
- Meu nome é Maria Cristina, sou enfermeira do Hospital Sdo Vicente de Paulo e professora
da UNICENTRO. Estou realizando um estudo com a participa¢do de cuidadores de idosos
com cancer que foram atendidos no ambulatério de oncologia do Hospital Sdo Vicente de
Paula. O objetivo deste estudo € conhecer como € cuidar de um idoso com esta doenga.
Gostaria de participar?
- (RESPOSTA)
- Fiz uma solicitag@o por escrito ao ambulatdrio de oncologia para fazer um levantamento no
arquivo, onde consegui seu nome, endereco e telefone.
Gostaria de pedir autorizag@o para visitd-la na sua casa, no dia e hordrio que vocé considerar
melhor.
- (RESPOSTA)
- Poderia, por favor, confirmar seu endereco?
- (RESPOSTA)
- Até logo, agradeco sua atengao, meu telefone de contato € (42) 3623-8335, caso haja alguma

intercorréncia que impec¢a minha visita em sua casa, por favor, avise-me.
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ANEXAR AQUI COMUNICACAO INTERNA DO COMITE DE ETICA
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ANEXAR AQUI PARECER DO COMITE DE ETICA



Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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