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RESUMO

Introducdo: Os idosos dependentes de nutrigdo enteral domiciliar requerem cuidadores, principalmente
mulheres, em tempo integral que vivenciam privacao voluntaria ou forgada da vida pessoal e sobrecarga
de trabalho, podendo afetar a sua satde. Objetivo: Conhecer, avaliar e analisar a qualidade de vida e a
experiéncia dos cuidadores de pacientes idosos sob nutricdo enteral domiciliar. Métodos: Trata-se de
um estudo com abordagem mista. Participaram do estudo os cuidadores de pacientes idosos sob de
nutri¢do enteral domiciliar por doenga neuroldgica (n=18) ou oncolégica (n=12). A pesquisa quantitativa
incluiu dados s6ciodemograficos e o nivel de sobrecarga dos cuidadores. O enfoque qualitativo avaliou
a experiéncia do cuidado e a empatia com o estado de satde do paciente meio de uma anélise de contetido
tematica que identificou as categorias. Resultados e Discusséo: Os cuidadores tinham 51,8+13,3 anos,
predominio de mulheres (90%), responsaveis pelo cuidado dos pais ou sogros (46,7%) e esposos (30%).
A sobrecarga de trabalho foi leve a moderada (50%), mais frequente entre os cuidadores de idosos com
doencas neurologicas (72,2%). Houve dificuldades relacionadas as questdes financeiras e falta de
colaboracdo dos membros da familia; o cuidado foi considerado cansativo, exigente e gerou sentimento

de tristeza e impoténcia.
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Predominance of Women Caregivers of Elderly People Under Home
Enteral Nutrition: Quality of Life and Perception of Care

ABSTRACT

Introduction: Dependent elderly using home enteral nutrition requires full-time caregivers who
experience voluntary or forced deprivation of personal life with overload work, which may affect their
health. Objective: This study aimed to know, assess and analyze the quality of life and the experience
of the caregivers of elder patients who are under home enteral nutrition. Methods: It is a mixed-
approach study. Caregivers of aged patients dependent on home enteral nutrition due to neurological
(n=18) or oncological (n=12) diseases participated in the study. Quantitative research included
sociodemographic data and the caregiver burden level. The qualitative approach assessed the care
experience and the empathy with the patient's health status through a thematic content analysis that
identified categories. Results and Discussion: Caregivers were 51.8+13.3 years old, predominantly
women (90%), responsible for caring for parents or in-laws (46.7%), and spouses (30%). Overload work
was mild to moderate (50%) and more frequent among aged caregivers with neurological diseases
(72.2%). There were difficulties related to financial issues and lack of cooperation from family
members; care was considered tiring and demanding and generated feelings of sadness and impotence.

Keywords: caregivers, frail elderly, enteral nutrition, quality of life, women
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INTRODUCAO
A populagdo mundial de idosos tem apresentado importante aumento nas Gltimas décadas. Durante a
etapa do envelhecimento, alguns idosos adquirem doengas cronicas e degenerativas que os deixam
frageis e dependentes! no aspecto geral e nutricional. Nesse cenario, uma parcela de pessoas idosas
necessita de intervengdo nutricional que deve ser planejada e individualizada. Para aqueles que néo
conseguem manter suas necessidades nutricionais por via oral, a Terapia Nutricional Enteral (TNE) pode
ser indicada no ambiente domiciliar 2. A TNE ndo implica apenas na infuséo de dieta enteral que atenda
as demandas de energia, proteinas e micronutrientes, mas também na forma e como é administrada e os
cuidados envolvidos na assisténcia nutricional. Nesse contexto, o cuidador tem papel essencial na
evolucdo clinica favoravel e na melhoria da qualidade de vida do idoso sob TNE domiciliar ®.

E atribuido aos cuidadores o papel de atender a demanda das necessidades diarias dos idosos, com
naturalizagdo do papel da mulher como cuidadoras ou provedoras do cuidado na familia #*¢. Por outro
lado, pode haver alteragGes na saude fisica e mental dos cuidadores, além de sintomas como ansiedade,
depressdo, alteraces de humor, irritabilidade e sentimento de culpa 8. As demandas dos idosos incluem
o0 banho, a alimentacéo e sua locomogdo, além do suporte psicoemocional %/,

Dentro do ambito sanitario, Kleinman ° concebe que a salde, a doenca e os aspectos relacionados ao
cuidado estdo articulados como um sistema cultural que envolve o simbdlico (estigmas sociais), 0
religioso e o familiar. As principais mudancas na saude dos cuidadores estdo no plano das emocoes e
afetos por valorizacao das necessidades do idoso doente, paralelamente a privacdo voluntéria ou forcada
do autocuidado'®!!, Esses aspectos ndo sdo valorizados pela familia nem pelos sistemas de salde,
favorecendo a condigdo de cuidador negligenciado. N&o existem politicas de melhoria da qualidade de
vida e de praticas saudaveis em favor da satde dos cuidadores ’.

H4& caréncia de estudos que avaliem simultaneamente o cotidiano dos cuidadores de pacientes idosos
que recebem TNE domiciliar, as mudancas na rotina diaria e na sua qualidade de vida e, especialmente,
na sua percepcao frente ao ato de cuidar. O objetivo do presente estudo foi conhecer, avaliar e analisar
a qualidade de vida e a experiéncia dos cuidadores de pacientes idosos que recebem nutri¢do enteral

domiciliar.
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METODOS

Trata-se de um estudo com abordagem mista, caracterizado como pesquisa quantitativa e qualitativa do
tipo fenomenoldgico interpretativo, que permite ao pesquisador compreender a experiéncia dos
cuidadores de pacientes idosos que requerem cuidados gerais e nutricionais especificos da TNE
domiciliar. O uso desses dois tipos de método permite a triangulagdo dos dados para garantir maior
credibilidade, confiabilidade e rigor cientifico nas pesquisas qualitativas. Por minimizar os vieses, a
triangulacdo é considerada uma estratégia de validagdo dos estudos com enfoque qualitativo, ampliando
a visdo do mesmo fendmeno sob dois diferentes angulos 2. Este estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Instituico (n° 4.110.507).

A coleta de dados foi conduzida com os cuidadores principais dos pacientes idosos que recebem TNE
domiciliar, durante o atendimento ambulatorial em um hospital universitario terciario, nos meses de
julho a novembro de 2020. Em julho de 2020, as entrevistas de 12 voluntérios foram realizadas de forma
presencial, mas com o agravamento da pandemia de COVID-19 e fechamento do atendimento
ambulatorial, no periodo de agosto a novembro de 2020, as entrevistas foram conduzidas por via
telefénica em 18 participantes, totalizando 30 sujeitos na pesquisa. Os cuidadores foram selecionados
de uma lista contendo o contato telefonico de pacientes idosos sob TNE, arquivado no prontuério
eletronico dos pacientes cadastrados no servi¢co. Foram incluidos os cuidadores principais do paciente
que concordassem com a participacdo voluntaria no estudo. No inicio da entrevista (presencial ou
telefénica), foi lido o termo de consentimento livre e esclarecido e posteriormente foi aplicado o
questionario, cujas respostas foram transcritas de forma ipsi literi pelo entrevistador

O questionério inicial foi aplicado para obter os dados s6cio demogréfico, tais como o sexo, a idade, 0
estado civil, a situacdo laboral e atividade na area da salde, escolaridade, grau de parentesco com o
idoso, nimero de pessoas que moram na casa € 0 saneamento basico. Também foram questionados o
numero de cuidadores para cada paciente, as mudancas na rotina diaria e a forma pela qual a condicdo
de satde do paciente interferia na dindmica familiar. Foi documentada a carga horaria despendida no
cuidado dos idosos, as horas de sono diario e a ocorréncia de doencas ou queixas na saude dos

cuidadores. O grau de sobrecarga dos cuidadores foi avaliado pela escala de Zarit Burden Interview

(ZBY), traduzida e validada para a lingua portuguesa . Esta escala contém 22 questdes e é utilizada para
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avaliar a sobrecarga dos cuidadores de individuos com incapacidades fisica e mental, refletindo a
percepcdo e os sentimentos de uma pessoa ao cuidar de outra 4.

Posteriormente, os cuidadores foram classificados em dois subgrupos. O primeiro subgrupo refere-se
aos cuidadores de pacientes idosos com doengas neurolégicas em grau avangado, incapacitados de
receber o aporte nutricional por via oral pelo baixo nivel de consciéncia, disturbios da degluticdo ou
broncoaspiragéo recorrente. O segundo subgrupo foi formado por cuidadores de pacientes idosos com
doencas oncoldgicas, principalmente cancer de cabeca e pescoco, em que a TNE foi indicada devido a
obstrucdo pelo tumor e/ou efeito da resseccéo cirirgica e da radioterapia.

A andlise quantitativa é apresentada com a casuistica total e de acordo com o diagnéstico clinico da
doenca dos pacientes idosos neuroldgicos ou oncoldgicos. A comparacgdo dos subgrupos foi realizada
com o auxilio do software Statistica, verséo 8.0 (StatSoft, Inc, Tulsa, USA). A comparacéo das variaveis
numeéricas entre os subgrupo Neurolégico e Oncoldégico foi feita pelo Teste t de Student. A comparagdo
de variaveis categdricas entre os subgrupos do estudo foi feita pelo teste Qui-quadrado classico ou de
Yates, dependendo da frequéncia observada das variaveis. Para todas as anlises, foi considerada
diferenca estatisticamente significativa na analise comparativa quando o valor de p fosse menor que
0,05.

A secdo qualitativa compreendia duas questdes abertas e se iniciou com a pergunta: Qual é a sua
experiéncia em relacdo ao cuidado geral e nutricional do paciente idoso que recebe nutrigdo enteral
no domicilio? Esta questdo teve como objetivo conhecer a rotina diaria dos cuidadores, a forma como o
fendmeno do cuidado mudou seu dia a dia e as necessidades de adaptacdo com essa nova situacao,
principalmente entre os cuidadores dos idosos totalmente dependentes. A segunda pergunta deu enfoque
a empatia dos cuidadores frente a situacdo de saude dos seus familiares idosos: Como vocé se sentiria
se estivesse no lugar do paciente? Com esta questdo, foi possivel conhecer e descrever um fenémeno
perceptivel, mas ndo verbalizado, que necessita ser visibilizado e estudado. As perguntas se
correlacionam, visto que o grau de empatia com o paciente pode influenciar na experiéncia do cuidador
e na qualidade do cuidado. A metodologia qualitativa utilizada nesta pesquisa foi avaliada utilizando o

check list do COREQ (2007).
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Os participantes podiam expressar livremente seus sentimentos e pensamentos quando perguntados
sobre as atividades do cuidado. As respostas as duas perguntas foram transcritas, codificadas e
classificadas em categorias. Foi realizada uma andlise temética de contetdo que identificou as categorias
apos a leitura de todo o material obtido nas entrevistas.

O referencial teérico adotado para a analise levou em consideracdo as normas de género, utilizando as
concepcdes sobre as desigualdades de género e como estas produzem as iniquidades em salde, elaborado
por Heise et al., (2019). As autoras compreendem género como um sistema complexo que estrutura a
experiéncia humana e o funcionamento social, e que se pauta em normas que exprimem valores e papéis
sociais atribuidos a homens e mulheres. As normas de género séo produtoras de desigualdades que irdo
influir nos processos de adoecimento e de cuidado, ja que implicam na distribuicdo desigual de poder,
recursos e status a partir da correspondéncia, ou ndo, dos sujeitos a uma imagem socialmente atribuida
de masculinidade ou feminilidade. As normas de género, portanto, sdo fundamentais para produzir e
reproduzir iniquidades em salde e injusticas sociais.

As normas de género permeiam instituicdes, relagbes interpessoais, 0 processo de subjetivacdo dos
individuos e, de forma mais ampla, a elaboracdo de politicas publicas, apesar de muitas vezes nao
estarem explicitas.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Analise Quantitativa

A idade média dos cuidadores foi de 51,8 anos, com uma mediana de 54 anos (Tabela 1). Houve
predominio marcante de mulheres (27 mulheres e 3 homens), casadas, responsaveis principalmente pelo
cuidado dos pais, sogros e esposos. Os voluntérios apresentavam grau de escolaridade fundamental e
média. Na comparacdo das caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores, ndo documentamos

diferenca entre os subgrupos neuroldgicos e oncoldgicos, exceto pela menor idade dos cuidadores dos

pacientes com doencas neuroldgicas.




Tabela 1. Caracteristicas socio demogréaficas dos cuidadores de pacientes idosos dependentes de
TNE domiciliar, de acordo com os subgrupos do estudo.

TODOS Subgrupo
(1=30) Neurolégico Oncologico ~ Valor dep
(n=18) (n=12)

Idade (anos) 51,8+ 13,3 48,0 £13,1 575121 0,005
Sexo mulher (%) 90 88,9 91,7 0,804
Estado civil casado (%) 73,3 61,1 91,7 0,061
Grau de escolaridade (%0)
Fundamental incompleto 43,3 22,2 75
Fundamental completo 6,7 11,1 0
Médio incompleto 6,7 5,6 8,3 0,430
Médio completo 33,3 50 8,3
Superior 10 111 8,3
Grau de parentesco com o paciente (%)
Pais/sogros 46,7 55,6 33,3
Esposo/a 30 16,7 50
Irméo/a 13 11,1 6,7 0153
Outros (tio, primo, avos) 10 13,7 0

Em concordancia com os nossos achados, varios estudos apontam que a atividade do cuidado com idosos
é feita tradicionalmente por mulheres, destacando o papel social central da mulher como provedora dos
cuidados na familia #5671 Estudos prévios conduzidos no Brasil documentaram que a idade, o grau
de parentesco > e a escolaridade *° foram semelhantes aos nossos achados. Estudo realizado no México
mostrou que trés entre quatro cuidadores eram mulheres, com idade em torno de 39 anos, casadas, que
cuidavam dos seus pais *'.

Em geral, quem cuida dos idosos sdo mulheres, com lagos familiares diretos tais como esposas, filhas,
noras e netas "', Na maioria dos casos, elas ndo tém formacédo na area de saude, a sua atividade é
empirica, sem levar em conta os protocolos ou manuais de nutrigdo enteral domiciliar. A jornada de
trabalho das cuidadoras é integral e ndo recebem nenhum tipo de remunerag¢do econdémica, mas ha um
alto grau de comprometimento, carinho e afeto pelo o idoso, o que as faz se sentirem obrigadas a

desempenhar o cuidado. Ha tarefas percebidas como mais debilitantes para as cuidadoras como ter que

lidar com o comportamento agressivo do paciente, a incontinéncia urinaria, 0 comprometimento da




deambulagdo, a alimentagdo diversa dos outros membros da familia e as necessidades nutricionais
especificas. Entretanto, existem casos em que os cuidadores referem que a experiéncia do cuidado leva
a satisfacdo pessoal, com significado importante na vida familiar ’.

Documentamos gue a sobrecarga foi ausente ou pequena (46,7%) e leve a moderada (50%) na maioria
dos cuidadores; a sobrecarga moderada a grave foi descrita em 3,3% dos casos e ndo houve casos de
sobrecarga grave (Tabela 2). Houve maior sobrecarga de trabalho entre os cuidadores de pessoas idosas
com doengas neuroldgicas quando comparados aqueles com doengas oncolégicas, que pode ser
atribuida ao tempo mais prolongado da doenca e menor mobilidade.

Tabela 2. Grau de sobrecarga dos cuidadores de acordo com os subgrupos dos pacientes dependentes
de TNE domiciliar.

TODOS . Subgrupo _
(n=30) Neurolégico Oncoldgico
- (n=18) (n=12)
Ausente ou pequena 14 (46,7%) 5 (27,8%) 9 (75,0%)
Leve a moderada 15 (50%) 13 (72,2%) 2 (16,7%)
Moderada a grave 1 (3,3%) 0 (0%) 1 (8,3%)
Total 30 (100%) 18 (100%) 12 (100%)

Em estudo desenvolvido em Ribeirdo Preto, 8% dos cuidadores de idosos fragilizados tiveram
sobrecarga moderada a grave ©. Estudo chileno mostrou sobrecarga grave em 38% dos cuidadores de
idosos frageis, sendo essa alta percentagem atribuida ao acimulo de atividades entre o idoso e seus filhos
18 A sobrecarga ausente ou pequena (56,2%) e leve a moderada (31,2%) foram documentadas nos
cuidadores de pacientes neuroldgicos cadeirantes, com 0s maiores escores observados entre aqueles que
cuidavam de pessoas com idade mais avangada e maior tempo de dependéncia da cadeira de rodas *°.
Foi demonstrada a correlagdo entre a sobrecarga do cuidador com o declinio funcional do idoso, mas
sem correlacdo com a idade °.

No presente estudo, os cuidadores de pacientes com doencas neuroldgicas tinham maior carga horaria
semanal de atividades de cuidado (84 horas) em comparacdo com o0s cuidadores de pacientes

oncoldgicos (74 horas). O tempo dedicado ao cuidado dos idosos influenciou no grau de sobrecarga dos

cuidadores ?°, embora essa informacéo seja contestada na literatura °.
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Como limitagOes da andlise quantitativa, podemos citar o fato que nos ndo avaliamos a renda mensal
das familias, embora a pesquisa tenha sido desenvolvida em um hospital universitario que atende,
preferencialmente, pacientes de baixa renda. Tem sido documentado que quanto menor a renda
mensal familiar per capita, maior sera a sobrecarga do cuidador informal 22X, Também néo foi
realizada avaliagdo clinica e laboratorial dos cuidadores, sendo possivel que as informacgdes sobre as
condigdes de saude tenham sido subestimadas. Neste contexto, estudos longitudinais que avaliem o
grau de sobrecarga e os aspectos clinicos/laboratoriais dos cuidadores poderdo trazer subsidios para
determinar as condi¢des de satde desses individuos.
Analise Qualitativa
O questionario para a avaliar a percepcao dos cuidadores de idosos sob TNE sobre sua experiéncia com
0 cuidado e a empatia com o paciente continha as duas perguntas abertas ja mencionadas.
Em relagdo a pergunta “qual tem sido sua experiéncia em relagdo ao cuidado geral e nutricional do
paciente idoso que recebe nutricdo enteral no domicilio? ”, identificamos algumas categorias de
resposta que mostram a experiéncia, dificuldades, a superacdo, o carinho e afeto, além do cerne do
cuidado.
A experiéncia pode ser definida como o conhecimento obtido através da prética continua de uma
atividade ou como um modo de aprendizado obtido sistematicamente com o decorrer do tempo. A
experiéncia refere-se a forma como as pessoas se adaptam gradativamente as circunstancias cotidianas
e nela encontram suas préprias estratégias para seguir adiante em situagdes adversas.
“Olha, essa aqui foi uma situagdo muito diferente, eu nunca tinha escutado falar disso
tudo. (...) eu recebi todas as orienta¢des necessarias. Aprendi muito. E importante pra ela
se alimentar bem. Precisa cuidado ao preparar e muita higiene, senéo ela pode pegar uma
infec¢do e morrer, por isso eu facgo tudo direitinho” (Mulher, 43a, cuida da made).
Confirmando o papel de género 22, muitas vezes as cuidadoras do presente estudo assumem sozinhas
as responsabilidades da assisténcia domiciliar do idoso, visto que os homens da familia se eximem do
cuidado. Uma das participantes refere que embora haja outras pessoas na familia, como irmé&os e irmas,

sdo as mulheres que cuidam da mae e mantém o cuidado dentro do viés de género.
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“Eu sou quem mais cuida da minha mde, as vezes eu recebia ajuda de uma irma”

(Mulher, 42a, cuida da méae).
Nos identificamos casos em que os homens eram cuidadores esporadicos. Mesmo em situagdes em que
um homem era o cuidador principal, eles recebiam ajuda de esposas ou irmas com as atividades mais
complexas e atribuidas tradicionalmente as mulheres, como trocar fraldas e o banho. Neste contexto, o
cuidado ndo é obrigatoriamente uma atividade especifica das mulheres, mas pode ser uma tarefa
compartilhada por outros membros da familia.
Os cuidadores deste estudo mencionaram pouca ou nenhuma colaboragdo dos outros membros da
familia. Muitas vezes, o cuidado é realizado sem qualquer tipo de apoio e existem conflitos familiares
decorrentes das questbes financeiras, especialmente quando o cuidador utiliza a renda do idoso
(aposentadoria) para suprir suas proprias necessidades. Na presente pesquisa, foi observado que muitos
participantes cuidavam de outros idosos ou criangas na mesma residéncia, o que pode ser um fator
adicional para o aumento da sobrecarga dos cuidadores. Similar aos nossos achados, foi mostrado que
os cuidadores apresentavam pouco apoio no auxilio geral e aporte psicolégico ou religioso no processo
de cuidar, vivendo uma rotina intensa que sobrecarrega o individuo e pode levar ao adoecimento 2.
Conforme explicitada pelos entrevistados, a categoria dificuldades refere-se as circunstancias
angustiantes, incertezas, situacGes consideradas dificeis, trabalhosas, &rduas, laboriosas e de
entendimento complexo. Neste ponto, encontramos diferentes motivos pelos quais os entrevistados
pensam ser dificil o cuidado com a nutricdo enteral. Entretanto, houve casos de cuidadores que
expressaram ser o cuidado geral dos idosos bem mais dificil do que o cuidado nutricional.

“(...), mas o cuidado geral é bem mais complicado porque ele ndo consegue se mexer”

(Mulher, 37a, cuida do pai).
Os participantes do estudo deixavam claro suas dificuldades relacionadas ao esfor¢o no cuidado, sendo
este cansativo e com alto grau de exigéncia. Outras vezes, as dificuldades foram relacionadas com
questdes financeiras e falta de colaboracdo dos outros membros da familia. Em varias ocasifes, a
principal dificuldade dos cuidadores foi referente aos custos do cuidado, especialmente quando ja

existem problemas econémicos familiares. A falta de recursos econémicos limita a qualidade dos

cuidados, pela dificuldade na aquisi¢do dos produtos e insumos necessarios para o cuidado geral dos
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pacientes, como fraldas, lengos umedecidos, pomadas para prevengao de lesdo por presséo, entre outros.
Além disso, muitos participantes ndo moram na cidade onde o paciente recebe assisténcia
multiprofissional, de forma que eles dependem da disponibilidade de ambuléncias das prefeituras para
o0 transporte do idoso. Tais resultados sdo semelhantes aqueles documentados em estudos em que 0s
cuidadores referiam aumento da sobrecarga devido as condi¢des do ambiente, como finangas, moradia,
transporte e recursos basicos 1620,
Foram identificados cuidadores que mencionam a necessidade de mudanca radical em suas vidas e
rotinas, expresso como “seu mundo gira no redor do cuidado do paciente”. Em consequéncia, houve
mudanca na sua vida social e saude mental, por priorizar o cuidado do paciente em detrimento do
autocuidado.
“(...) Eu tive que trocar o hordrio de todas as minhas atividades para poder cumprir com
as horas de alimentacao dele. Eu saio muito pouco de casa e isso t& me afetando porque
ndo tenho muito relacionamento com outras pessoas ~’ (Mulher, 60a, cuida do esposo).
Vaérios participantes relataram dificuldade na adaptacéo inicial ao cuidado e na preparacdo da dieta
enteral, por desconhecimento dos procedimentos e pela falta de orientacfes. Muitos receberam
instrucOes nos servicos de saude, mas as duvidas e insegurancgas persistiam, por possiveis dificuldades
na assimilacdo das informacGes antes desconhecidas. Em contraposi¢do, alguns participantes nédo
relataram dificuldades no cuidado geral ou nutricional dos pacientes idosos, atribuido a experiéncia
prévia com outros idosos ou criancas. Esses relatos demonstram que o papel do género estdo
naturalizados nas mulheres cuidadoras.
“O bom dessa situagdo é que eu ja fiz com minha avo esse mesmo cuidado durante 1 ano.
Ja estou acostumada, mas agora é minha mée. Eu faco com muito amor e carinho. Nao
tem nada de novo porque minha avo tinha a mesma doenca da minha mée e eu ajudava
sempre (...)” (P30, mulher, 25a, cuida da mae).
A segunda categoria que encontramos foi superacéo das dificuldades. Essa defini¢do tem a ver com a
acdo de superar, vencer e ultrapassar uma situagdo desagradavel ou dificil. Muitos participantes

relataram dificuldades no inicio do cuidado dos idosos, o que foi superado com o passar do tempo, sendo

que agora eles se sentiam “quase” especialistas.
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“No inicio, foi um pouco complicado até eu aprender tudo sobre os cuidados. Aos poucos
a adaptacao foi facil, mas tenho que dar mais do meu tempo para cuidar dele. Nao posso
fazer as mesmas coisas que antes, mas ja me acostumei (...)" (P4, mulher, 65a, cuida do
€sposo).
O relato acimareforca a crenca que as mulheres devem ser as responsaveis pelo cuidado de seus familiares,
mudando suas rotinas para satisfazer as necessidades dos outros.
A terceira categoria foi 0 sentimento de carinho e afeto pelos pacientes idosos. O carinho foi definido
como a demonstracéo de zelo, cuidado, afeto e ternura por pessoas que sdo importantes nas suas vidas.
Muitos pacientes sdo pais dos cuidadores, que sentem gue o cuidado é o seu dever, como uma forma de
retribuir o que receberam quando eram criangas; o cuidado geral e nutricional dos idosos € interpretado
como uma demonstracao de carinho e afeto.
“Eu me sinto muito feliz de ter aprendido isso da nutrigdo enteral para alimentar ele. Eu
cuido dele com muito amor (...)” (P18, mulher, 64a, cuida do esposo)
A gratiddo foi um sentimento que apareceu nas falas dos entrevistados, especialmente nos filhos que
cuidam dos pais e nos netos que dedicam cuidado aos avés.
“E muito importante por conta de tudo que ela fez ja por mim. Minha avé cuidou muito de
mim guando eu era menina, sempre me deu amor e carinho. Agora eu posso dar de volta
pra ela todo esse amor (...)" (P2, mulher, 29a, cuida da avo).
A quarta categoria foi o cerne do cuidado, que tem a ver com a assisténcia as pessoas vulneraveis. Os
voluntérios sdo conscientes que o cuidado geral por si s6 ndo € suficiente para manter a satide dos idosos
e ha compreensdo da essencialidade da TNE domiciliar “para manté-los saudaveis e reduzir o risco de
morte”.
“(...) E muito importante cuidar dele agora que estd enfermo para ajudd-lo a se manter
saudavel recebendo tudo o que ele precisa pela sonda” (P18, mulher, 64a, cuida do
€sposo).
Os pacientes idosos da pesquisa eram aposentados ou recebiam algum tipo de beneficio econdémico.

Além do cuidado com o idoso, os voluntarios fazem todo o servigco doméstico sem remuneracao, o que

representa um fator de risco para sobrecarga %2, Oito a cada dez voluntarios referia simultaneidade de




trabalho informal de baixa remuneragdo (manicure, costura, venda de alimentos ou produtos de beleza)
e dependéncia da renda dos idosos para sobreviver.
Relacionada a percepcao da qualidade de vida, os cuidadores deste estudo despendem entre 8 e 16 horas
diarias no cuidado do idoso. O tempo dedicado a atividade de cuidar foi em média diaria de 14 horas %,
chegando a 18 horas e em alguns casos foi em periodo integral *. Além disso, os participantes relataram
entre 4 e 6 horas diarias de sono e com relatos do uso rotineiro de medicamentos para insénia, além de
doencas cronicas como hipertenséo arterial, diabetes melito, osteomusculares e depressao.
Os participantes do nosso estudo expressaram a necessidade de cuidado com os idosos, mas sequer
mencionaram o seu préprio cuidado e necessidades, especialmente relacionadas a salde. Estudo prévio
descreveu presenca de doencas crénicas, osteomusculares, depressdo e mudancas nas relacfes sociais
dos cuidadores!’. O cuidado do idoso dependente frequentemente resulta em doengas osteomusculares
relacionadas aos movimentos repetitivos, levantamento de peso sem protecdo e posi¢des corporais
antiergonémicas?®22, Embora os pacientes estejam bem cuidados quanto a salide e ao estado nutricional,
a atencgdo aos cuidadores deveria ser prioritéria, considerando as responsabilidades frente aos cuidados
prestados. Tais aspectos merecem ser considerados e valorizados, seguido de acompanhamento
sisteméatico dos cuidadores, incluindo a salde mental ®, visto que o cuidado consome tempo que seria
dedicado ao descanso e ao lazer, e a dedicacdo exclusiva pode favorecer o adoecimento do cuidador.
Na segunda pergunta aberta: “se vocé estivesse no lugar do paciente, como se sentiria” foram
identificadas categorias de respostas que demonstram diferentes cenarios no dia a dia dos cuidadores.
Dentro desta pergunta, a empatia frente a condicdo de satide dos pacientes idosos foi a primeira categoria
identificada. N6s consideramos a empatia como uma categoria principal na anélise, que descreve a
capacidade das pessoas de se colocar no lugar de alguém, compreender a sua perspectiva e procurar agir
de forma compativel com 0s pensamentos e atos da outra pessoa. A empatia é uma aptidao dos seres
humanos para se identificar com os outros, tentando sentir o que eles sentem, desejando o que eles
desejam, olhando o mundo através de seus olhos.

“(...) Eu cuido bem dele porque sempre me ponho no lugar dele. Eu gostaria de ser bem

cuidada de jeito que eu cuido dele (...)” (Mulher, 77a, cuida do esposo).
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Dentro desta categoria, nos identificamos o sentimento de tristeza pela condi¢do do paciente, saudades
de tempos melhores, compaixdo pela situacdo de salide do paciente e compreensao da situacao da pessoa
idosa. A tristeza pela condigdo do paciente se relaciona com o sentimento definido pela falta de alegria,
melancolia pelas circunstancias presentes. No presente estudo, um nimero significativo de cuidadores
sente tristeza pela condi¢do de salde dos pacientes, devido a falta de mobilidade e dependéncia de
terceiros. Os cuidadores relatam que sentem tristeza e insatisfacdo ao verem seus pais, €Sp0s0s ou outros
familiares acamados, com atividades muito restritas e sem capacidade de verbalizar seus desejos ou
opinides, especialmente quando ha& piora progressiva das condic¢fes clinicas. Alguns cuidadores
relataram que a condicdo do paciente é indesejavel para eles proprios e que preferiam a morte. Esses
sentimentos foram identificados especialmente nos cuidadores de idosos com doengas neuroldgicas, que
permanecem com a TNE domiciliar por longos periodos de tempo, além de outras morbidades como
pneumonia, lesdo por pressao, fraturas e infec¢do urinaria.

“(...) Se fosse eu, preferia morrer porque ndo quero terminar deitada numa cama e

sofrendo de dor pelas escaras. Ndo gosto ndo!” (Mulher, 42a, cuida da mde)
O inicio e a manutencdo da nutricdo enteral domiciliar se baseiam na analise ética e na capacidade de
julgamento do paciente . Para pessoas com deméncia avancada e incapazes de tomar decisdes, deve
haver comunicacdo aberta, relacionamento apropriado com as familias e cuidadores 24 Alguns
profissionais e familiares acham a TNE domiciliar benéfica %, enquanto outros especialistas consideram
essa terapia raramente apropriada, visto que ha pouca evidencia que a nutricdo enteral seja capaz de
prolongar a vida, impedir a broncoaspiragdo ou melhorar o bem estar do paciente 2°.
Saudade de tempos melhores refere-se ao sentimento de pesar, sentir falta e lembrar com carinho os
momentos ou situacdes ja passadas e querer voltar a viver esses momentos. No nosso estudo, muitos
participantes lembraram com carinho como era a vida antes adoecimento dos pacientes, das reunides
familiares alegres como nos churrascos e outros momentos em familia, em que eles ficavam horas
conversando e dando risadas. Os cuidadores se lamentam e expressam que esses momentos acabaram e
agora so restam as memorias.

A compaixdo pela situacao de saude do paciente relaciona-se com a piedade expressa pelo sofrimento

das outras pessoas, pelo sentimento de tristeza ocasionada pela doenga e pelo desejo de ajudar e
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confortar as pessoas que padecem. A compaixao foi observada majoritariamente em irmaos e primos do
paciente idoso, quando este ndo tinha filhos ou companheiro/parceiro. Alguns cuidadores relataram
extrema compaix&o por vivenciar a forma como os pacientes idosos estavam terminando as suas vidas,
tornando-se cada vez mais debilitados e acamados, além da redugdo progressiva na capacidade de
cognicdo e comunicagdo. Por tais motivos, os cuidadores se empenham em proporcionar conforto para
0s pacientes na Ultima etapa das suas vidas, mesmo sabendo que, em alguns casos, 0 paciente nao faria
0 mesmo por eles.
“(...) nos cuidamos muito bem da minha avo, todos ajudamos la em casa, ela nunca fica
sozinha, sempre recebe sua comida e os remédios na hora certa, ela sempre ta limpinha,
sempre td linda” (Mulher, 29a, cuida da avo)
Na categoria compreendendo a situacéo do paciente ficou nitido que os cuidadores estéo cientes que o
idoso necessita de ajuda e cuidado devido a sua doenca. Nés identificamos a predisposicdo dos
cuidadores em aceitar sua nova situagdo e rotina de vida, expressando benevoléncia frente a condigdo
dos pacientes.
CONSIDERACOES FINAIS
A crescente sobrevida resulta em aumento da populagdo de idosos e na maior necessidade de atencgao a
salde, considerando a alta prevaléncia de doengas crbnicas nessa populacéo, além da deterioracdo da
capacidade de autocuidado e necessidade de cuidadores em tempo integral. Os pacientes idosos que
recebem a TNE domiciliar requerem cuidados abrangentes, com o cuidado direto e continuo. Neste
sentido, os familiares, especialmente mulheres (filhas, esposas e noras) se transformam em cuidadoras
informais. Neste estudo, nos identificamos trés homens cuidadores, apontando para as normas sociais
que “naturalizam” a obrigacdo das mulheres no cuidado do lar e das pessoas da familia, sejam seus
membros saudaveis ou doentes. Dessa forma, as mulheres se convertem em trabalhadoras sem auxilio
financeiro, sem horario definido para o trabalho e sem férias ou descanso. A determinacdo social de
cuidadora pode afetar a saude das mulheres.
Nesta pesquisa foram descritas alteragdes na saude mental e fisica dos cuidadores, o que aponta para a

necessidade de assisténcia multiprofissional. O cuidador tem sobrecarga de trabalho e a sua satde é

negligenciada por si proprio, pela familia, pelo sistema da saude e pelo Estado. As mulheres que cuidam
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de idosos dependentes mudam radicalmente as suas rotinas de vida a fim de se adaptarem a nova

condicdo, enfrentando dificuldades, medos, insegurangas, sentimento de tristeza e impoténcia. O

presente estudo identificou e analisou as experiéncias das cuidadoras, tornando visivel o trabalho

gratuito e com alto custo pessoal e social, ratificando as condigdes desiguais de trabalho entre homens

e mulheres. Ha necessidade de estudos futuros que avaliem os critérios para escolha das mulheres como

cuidadoras e a percepcdo de todos os membros da familia quanto a sobrecarga de trabalho e a auséncia

de remuneragdo na atividade do cuidado. A auséncia de remuneracdo permite manter o sistema
econdmico capitalista, em que o Estado néo reconhece o cuidado domiciliar como merecedor de salario.

Neste contexto, torna-se necessario o desenvolvimento de politicas publicas em favor das mulheres

cuidadoras de idosos.
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