Universidade Federal de Sao Carlos
Centro de Educacéo e Ciéncias Humanas
Programa de P0s Graduacédo em Educacéo Especial

Intervencédo: suporte para cuidadores de doentes crénicos através do

ensino.

Leticia Zanetti Marchi Altafim

Sao Carlos
2007



Universidade Federal de S&o Carlos
Centro de Educacéo e Ciéncias Humanas
Programa de Pos Graduacao em Educacéo Especial

Intervencdo: suporte para cuidadores de doentes cronicos atraves do

ensino.

Leticia Zanetti Marchi Altafim

Dissertacdo apresentada ao Programa
de PoOs Graduacdo em Educacdo
Especial da Universidade Federal de
Sao Carlos, como parte dos requisitos
para obtencdo do titulo de Mestre em
Educacdo Especial.

Orientadora: Profa. Dra. Cristina
Yoshie Toyoda

Sao Carlos
2007



Ficha catalografica elaborada pelo DePT da
Biblioteca Comunitaria da UFSCar

A465is

Altafim, Leticia Zanetti Marchi.

Intervencao : suporte para cuidadores de doentes
crénicos através do ensino / Leticia Zanetti Marchi Altafim. --
Sao Carlos : UFSCar, 2007.

201 f.

Dissertacao (Mestrado) -- Universidade Federal de Sao
Carlos, 2007.

1. Educacao especial. 2. Cuidadores. 3. Doentes crbnicos
— relagdes com a familia. 4. Qualidade de vida. 5. Caregiver
burden scale. I. Titulo.

CDD: 371.9 (20°)




uf-1or

Banca Examinadora da Dissertacao de Leticia Zanetti Marchi Altafim

Profa. Dra. Thelma Simdes Matsukura Jﬂ.ssr..'"“ijd‘g']ﬁq"il‘(‘{:"‘Lk é O

(UFSCar)

Profa. Dra. Ursula M. Karsh Ass., m,u—{ \C&:LLAQ\_/
S — o

(PUC - Séo Paulo )

Profa. Dra. Cristina Yoshie Toyoda Ass.__ //k:f’\—/L—"L‘! ;

Orientadora

(UFSCar)



DEDICATORIA

Este trabalho € dedicado a todos os cuidadores familiares que muitas vezes

abdicam de suas proprias vidas em funcéo de cuidar do outro.



AGRADECIMENTOS

Para a realizacdo deste trabalho contou-se com a colaboragdo e apoio de vérias pessoas e
instituicdo governamental. Entdo ndo poderia deixar de agradecer ao CNPQ pelo incentivo
financeiro, meus amigos pelo apoio, minha familia pelos cuidados, meu marido Ruy pelo
amor e respeito ao meu trabalho, minha orientadora Profa. Cristina Toyoda por estar sempre
solicita, dando uma enorme contribuicdo com sua experiéncia préatica, a Profa. Enicéia pela
colaboracéo, a Profa. Lucia Williams pela autorizacdo para coleta de dados na USE e o

secretario Avelino pelos esclarecimentos administrativos.



“A mao que acaricia apresenta o modo-de-ser-cuidado,
pois a caricia € uma mao revestida de paciéncia que
toca sem ferir e solta para permitir a mobilidade do

ser com quem entramos em contato™.
(Leonardo Boff)



RESUMO
Intervencdo: suporte para cuidadores de doentes cronicos através do ensino.

Considerando-se o0 acelerado aumento da populagdo idosa em nosso pais e simultaneamente o
aumento do indice de morbidade de doencas cronico-degenerativas em geral, temos
observado cada vez mais 0 aumento do numero de pessoas buscando atendimento, tanto em
nivel ambulatorial quanto hospitalar, estas pessoas sdo muitas vezes dependentes e quando
retornam para suas casas precisam receber cuidados de algum membro da familia, o cuidador.
Sendo os cuidadores de fundamental importancia para manter o paciente na comunidade, a
prevencdo e o tratamento dos problemas (produzidos pelo impacto de fatores estressantes)
entre os cuidadores podem contribuir para se reduzir ou protelar a institucionalizagcdo. Além
do mais, a melhora na qualidade de vida dos cuidadores possibilita-lhes prestar melhor
assisténcia aos pacientes, influenciando positivamente o curso da doenga crénica. Assim, esta
pesquisa tem como objetivo identificar a realidade de cuidadores de pacientes portadores de
doencas cronicas e, a partir deste reconhecimento, implementar e avaliar a eficacia de uma
proposta de intervencdo junto a cuidadores que objetiva atenuar as condicfes estressantes
advindas das praticas de cuidado. Utilizara para tanto, entrevistas com cuidadores familiares,
abordados em uma Unidade Saude Escola (USE), estas entrevistas serdo gravadas e
posteriormente transcritas para analise do conteudo e elaboracdo da intervencdo, no caso um
curso, onde serdo abordados aspectos informativos sobre a patologia e as atividades
desempenhadas no cotidiano, assim como, aspectos formativos como 0 autoconhecimento;
também nesta primeira fase serd aplicado um instrumento de qualidade de vida denominado
Caregiver Burden Scale. Ap0s a intervengdo o instrumento sera aplicado novamente para ser
possivel um confronto de dados e verificar a eficiéncia da intervencéo.

Palavras-chaves: cuidadores, qualidade de vida, intervencdo, doencas cronicas, educacao

especial, caregiver burden scale.



ABSTRACT

Intervention: support for caregivers of chronic diseases people by teaching.

Considering the highest increasing of the elderly population in our country and
simultaneously the increasing of morbidity rate of chronic-degenerative disease, in general,
there are people seeking to be in attendance, at day centre or hospital; these people are
dependents on and when come back home, need familial caregivers. The caregivers are the
fundamental importance to keep the patient in his community, to prevent and treat the
problems caused by the stress factors among them must contribute to reduce or to postpone
the hospitalization of caregivers. Besides, the improvement on quality of life could give the
caregivers do better help to patients by influencing positively on the chronic disease course.
So, this research try to undestand the reality of the caregivers lifes who’s relatives are chronic
illnesses pacientes. With this knowlege, implement and evaluate the effectiveness of an
intervention proposal with caregivers. The objective of this intervention is to attenuate the
happened stress conditions of the care activities. The research will use interview with
caregivers at USE, at Federal University at S.Carlos; this interview will be taped and latter, a
transcription to analyze the content of answers and to elaborate the intervention plan, in that
case, a course. The course will consist of informative aspect about disease and daily life
activities, as well as, formative aspect about self knowledge. A quality of life instrument
named Caregiver Burden Scale will be given to caregivers. After the intervention (course) the

Scale will be give once more to verify the date and to check the efficacy of intervention.

Key words: caregivers, quality of life, intervention, chronic disease, special education,

caregiver burden scale.
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Apresentacéo

Vou contar aqui um pouco da minha trajetéria pessoal e profissional que me fez
aproximar deste tema (cuidadores de doentes cronicos).

De 1992 a 1996 vivi a experiéncia pessoal de ter um doente cronico progressivo na
minha familia, 0 meu tio materno; neste tempo de 5 anos pude observar a progressdo rapida e
paralisante da doenca (esclerose lateral amiotrofica), o sofrimento do meu tio e também de
toda a familia. Pois esta doenca ndo tem causa definida, como também ndo tem cura. Lutou-
se 0 tempo todo pelo conforto do doente, pela paralisia ocasionada pela progressao da doenca,
a fim de, diminuir a dependéncia e protelar a atrofia e fraqueza muscular.

No final desta trajetéria, meu tio, j& ndo tinha nenhum movimento corporal além do
piscar dos olhos (que foi adotado como uma forma de comunicagéo alternativa) e a atividade
intelectual preservada. Ele se comunicava através do piscar forte dos olhos quando era
apontada a letra que ele queria numa tdbua de alfabeto e a outra pessoa ia escrevendo letra por
letra a sua mensagem. No estagio terminal, ele j& estava com pouco peso, era alimentado com
sonda naso-gastrica e precisava de oxigénio suplementar.

Nesta fase via a exaustdo fisica da minha tia, em ter que movimenta-lo para evitar
escaras e também realizar as mudancas de decubito e transferéncias. Via o sofrimento
emocional dos meus avoés, que ja idosos tinham que passar por aquela situacdo dolorosa em
ver um filho “definhando” sem poder fazer nada. E a minha mé&e tomar as providéncias
necessarias para o tratamento, dar apoio emocional aos meus avos, oferecer ajuda para a
minha tia nas atividades necessarias nos fins de semana, animar e encorajar seu Unico irmao
que agora estava doente e chorar nos ombros do meu pai, escondida dos demais familiares,

ao cair da noite.



As minha primas, ainda pequenas nao entendiam o que estava acontecendo, mas
ficaram muito tristes e isoladas neste periodo, brincando um pouco na minha casa comigo e
com a minha irm&. Meu pai, eu e minha irmd davamos carinho a minha mée e atencéo para a
familia. Todos permaneceram unidos nesta longa jornada.

A meu tio que era meu padrinho de batismo, eu tinha um enorme carinho! Quando ia a
sua casa que era somente a um quarteirdo da minha, eu fazia carinho em sua testa, massagem
em seus bracos e mdos, além de conversar com ele sobre as reportagens que passavam na
televisdo mesmo sem ele poder responder.

Em, 2001 iniciei o curso de graduacdo em Terapia Ocupacional na Universidade
Federal de S&o Carlos pois sempre achei que “minha missao e vocagao” era ajudar 0S outros.
Desde o0 segundo semestre do curso acompanhando a Profa. Dra. Rosangela Pugliesi no
término de seu doutorado passei a ter contato com pacientes cronicos, com as seguintes
patologias: distrofia muscular, amiotrofia espinhal progressiva e esclerose lateral amiotrofica.

Posteriormente a esta atividade de auxiliar de pesquisa, iniciei minha inicia¢do
cientifica no comego de 2002, com o tema - Estudos de caso: distrofia muscular e esclerose
lateral amiotrofica. Dos sujeitos de pesquisa do doutorado da docente acima, foram
selecionados dois com o objetivo de manutengdo das funcdes, evitar fraqueza muscular e
contraturas, assim como, outros problemas secundarios — escoliose, salivacdo excessiva e
outros. No acompanhamento domiciliar durante a iniciacdo cientifica (12 meses) pude
perceber que os familiares destes pacientes crénicos necessitavam de orientacdo e conforto
psiquico-emocional.

Apos o término da iniciacdo continuei atendendo (por mais 9 meses) os dois pacientes
em seus domicilios sob supervisdo de uma professora; neste tempo criei um vinculo tanto com
0 paciente como com seus familiares e cuidadores mais proximos (vizinhos e empregada, no

caso). Desta convivéncia semanal foi possivel observar que os cuidadores tinham dificuldade



em lidar com situacfes novas, ndo tinham todas as duvidas esclarecidas sobre progndstico e
tratamentos a serem adotados, assim como, demonstravam algumas vezes falta de esperanca e
cansaco, além de, irritacdo pela rotina constante de cuidados e solicitagdes de seu familiar
doente.

Apos esse periodo, infelizmente tive que deixar estes pacientes pois deveria ir a uma
outra cidade terminar meus estagios obrigatérios do curso de graduacdo (1° semestre de
2004); nesta nova etapa atendia 20 pacientes por semana, todos criancas de 3 a 10 anos, com
diagndsticos desde paralisia cerebral, retardo mental até sindrome de Down. Na rotina
automatica de atendimentos por parte da equipe de reabilitacdo pude perceber que a familia
ndo tinha orientacbes mesmo freqientando com assiduidade o local; propus entdo para a
minha supervisora se 1 vez por més eu poderia conversar com as maes para poder esclarecer
suas duvidas em relagdo ao desenvolvimento de seus filhos, assim como, colocé-las a par do
tratamento que estava sendo realizado no local por parte da Terapia Ocupacional. Nos
momentos de orientacdo era possivel observar uma reacdo de satisfagdo das mées pela nossa
atencéo.

No inicio de 2003, minha avO materna teve o diagndstico de cancer linfatico apds 3
anos fazendo tratamento de um ferimento na perna com médicos vasculares; com o
diagndstico tardio naquele momento, ela ja apresentava metastase no abdémen. Fez uma
cirurgia no inicio do ano para fechar o ferimento com um enxerto, apds a cirurgia o0 seu
medico oncologista disse friamente a minha mde que minha avo iria viver mais 6 meses
mesmo fazendo o tratamento quimioterapico que somente reduziria 0s sintomas de dor e
inchaco. Toda a familia ficou desorientada, mais uma doenca grave, o que seria agora? No
decorrer do tratamento minha avd, emagreceu muito, perdeu todo o cabelo, apareceram varios
nodulos negros na pele principalmente atras do joelho, as articulagdes ficaram inchadas, a

pele se tornou ressecada e surgiram metastases no cérebro.



Minha avo sentia incbmodo nas articulagdes, um pouco de dor no corpo, a boca seca e
cansaco, mas sua funcdo intelectual ficou preservada até o final, assim como, as funcGes
sensoriais. Percebi que a minha familia ndo estava preparada para uma outra morte na familia,
0 meu avo ndo queria perder “sua companheira” de 52 anos de casamento.

Quando a minha av¢ ficava internada eu ficava com ela na parte da tarde no hospital,
fazia sua unha, lia livros, conversava, assistia a televisdo, fazia massagens. Agora com um
pouco mais de conhecimento conversava com a minha mée sobre seu sofrimento, dizia que
ela deveria expor seus sentimentos mas falava como filha e ndo como terapeuta, ja que eu era
parte da histéria, uma cuidadora secundaria. Minha mae estava menos desesperada agora do
que quando meu tio ficou doente, lia artigos na Internet, conversava com médicos amigos,
freqUientava mais assiduamente grupos da igreja e tinha apoio dos inimeros amigos.

No decorrer do tratamento, minha avd mudou de médico oncologista uma vez,
motivada pela frieza e falta de informacdes do profissional; seu novo médico ia visita-la com
maior freqiiéncia quando ficava internada e explicava com detalhes para a minha mée e minha
tia (pessoas mais envolvidas com o cuidado) o que ia ser feito no tratamento, os efeitos
colaterais, a evolucdo do caso, o resultado dos exames e ainda pedia para a assistente social e
a psicéloga do hospital conversar com a familia quando minha avé era internada debilitada.

Minha avo faleceu depois de 11 meses do diagnostico, estava debilitada fisicamente
devido a quimioterapia agressiva mas nao sentiu muita dor (ndo sofreu muito) e isso foi um
conforto para a familia, que também permaneceu unida todo o tempo.

No fim de 2005, perdi minha primeira paciente depois de 4 anos e meio oferecendo
atendimento a ela que veio a falecer por insuficiéncia respiratéria. Pude presenciar a dor da
familia, que viu nos diferentes profissionais que atendiam sua familiar tdo querida, um apoio
para qualquer davida, orientacdo, encaminhamento, suporte emocional e encorajamento para

enfrentar as situacdes dificeis.



Por tudo isto, sempre gostei de pesquisar e poder de certa forma ajudar estes doentes
cronicos, mas no fim da graduacdo percebi que minhas pesquisas estavam incompletas, ja que
muitas vezes a familia (cuidador) precisava de ajuda muito mais do que o proprio doente
(observacdo pratica).

Como minha meta € seguir a carreira de pesquisadora e docente universitéria, decidi
prestar a prova para um curso de po6s-graduacdo a nivel de mestrado como na minha area
especifica de graduacdo ndo tinha esse curso, decidi fazer numa éarea afim a minha formacé&o.
Vi no programa de Educacdo Especial um caminho promissor, tanto por ser um Programa
muito bem conceituado quanto por trabalhar diretamente com individuos com necessidades
especiais — no caso, desse estudo, formar recursos humanos- os cuidadores que sao individuos
que necessitam de uma educacdo especial pois enfrentam um longo periodo de cuidados de
individuos com condicBes especiais de salde e precisam de uma aprendizagem de repertérios
especiais para lidar com tais condicdes.

Analisando o histérico dos outros trabalhos defendidos no programa, vejo que meu
projeto se torna pioneiro ao considerar a populacéo de cuidadores ndo de criangas, mas sim de

doentes cronicos adultos e/ou idosos.



CAPITULO |

Introducéo

Uma condicdo de vulnerabilidade, que faz o homem perceber que € um ser fragil e
desamparado diante das contingéncias da vida, € experimentar uma situacdo de morte
iminente, sua ou de ente querido, sendo que este fato € muito comum quando se trata de
doengas crbnico-degenerativas (BIELEMANN, 2003), entendidas aqui como: todos os
desvios do normal que tem uma ou mais das seguintes caracteristicas: sdo causadas por
patologias irreversiveis, sdo permanentes, deixam incapacidade residual, requerem
treinamento especial do paciente para sua reabilitacdo e um longo periodo de supervisao,
observacao e cuidados (PREFEITURA MUNICIPAL DE NATAL, 1999).

Este tipo de doente muitas vezes necessita de cuidados especiais, seja porque tem uma
perda de memdria e rebaixamento cognitivo, seja porque, tem perda de movimentos e
dificuldade de executar as tarefas cotidianas. Entdo € neste momento que se encontra a figura
do cuidador “pessoa que chama a si a incumbéncia de realizar as tarefas para as quais o
doente lesado pelo epis6dio mérbido ndo tem mais possibilidade; tarefas que vdo desde a
higiene pessoal até a administracdo financeira da familia” (KARSCH, 2003).

Assim sendo, os cuidadores podem ser tanto a equipe de saide como os familiares do
paciente, atuantes numa inter-relacdo, ou seja, a equipe da o suporte técnico no sentido de um
tratamento curativo ou paliativo e fornece dados reais sobre a patologia e retira davidas; ja a
familia, “geralmente um parente proximo e majoritariamente mulheres” (BRETAS, 2003),
representa o afeto, zelo e desenvolve as seguintes atividades: auxilio na higiene, preparo da
alimentacéo, limpeza da casa, cuidados com as roupas, realizacdo de curativos, fornecimento

e administracdo da medicacdo; além da realizacdo de compras, pagamentos de contas e



marcacdo de consultas médicas, odontologicas, com profissionais de salde tais como:
fonoaudiologo, fisioterapeuta , terapeuta ocupacional e/ou psicologo, acompanhamento nas
consultas e exames de rotina, acompanhamento nas caminhadas pelos arredores da residéncia
e companhia junto a pacientes cadeirantes que tomam banho de sol matinal (PASKULIN E
DIAS, 2002).

Embora muitas vezes estejam dispostos a ajudar, os cuidadores podem causar maiores
problemas ou mesmo danos aos doentes, caso ndo estejam preparados para enfrentar situagdes
de intenso desgaste a que podem ser submetidos.

Um estudo recente de cuidados com o cuidador (CARVALHO, 2003) mostrou que
muitos dos individuos que trabalham diretamente com enfermos de doengas cronico-
degenerativas tém apresentado patologias psiquicas, pois estdo expostos a varias fontes de
estresse que podem estar relacionadas:

1) a natureza da doenca- imprevisibilidade do decurso da doenga;

2) ao tratamento- tipo de intervencdo que sera usada e uso da tecnologia para

prolongar a vida;

3) atomada de decisdo- escolha de alternativas para o tratamento envolvendo muita
responsabilidade;

4) a morbidade do paciente e a sua resposta psicoldgica- depende da fase da doenca
e se as reacOes emocionais sdo negativas ou positivas;

5) a exposicdo a quadros de doencas que ameacam a vida ou estdo fora de
possibilidade terapéutica de cura- morte iminente, quadros severos em situagao
limite.

Estas fontes de estresse quando ndo elaboradas provocam impactos na vida dos

cuidadores nos aspectos:



fisicos- dores na coluna, cdimbras freqlentes, perda da forca muscular, dores
constantes no corpo, fadiga cronica, perda de energia, desgastes de articulagdes, falta de
apetite;

psico-emocionais- sintomas depressivos, alteracdo de memoria, choro constante,
disturbios no sono, cefaléia, baixa concentracao, agressividade;

sociais- dificuldade em manter contato com as pessoas, se colocar em grupos, uso
abusivo de substancias, fumo, isolamento e

culturais- deixar de fazer atividades de lazer que interferem no aspecto cultural
(CERQUEIRA E OLIVEIRA, 2002).

Para a diminuicdo do estresse faz-se necessario um treinamento especifico que deve
privilegiar aspectos informativos (informacdo tedrica e treinamento pratico), advindos
segundo Freitas e Santana (2002) do processo de ensino em saude, em que cada profissional
adota métodos de selecdo, organizacdo e explicacdo dos conteudos emergentes, de modo a
direcionar as atividades de ensino, descrevendo objetivos, métodos, formas organizativas e
meios adequados em favor do bem-estar do paciente, aliando-se ao familiar-cuidador; e
aspectos formativos - autoconhecimento, pois a partir da “expressao dos sentimentos é que se
descortina o jeito de ser de cada um, a percepcdo que demonstra sobre uma determinada
situacdo e como se relaciona frente a realidade” (BIELEMANN, 2003).

Para se trabalhar com o0s cuidadores é necessario promover o autoconhecimento e
fazer com que seus sentimentos sejam expostos, para serem elaborados e recolocados em
termos de aceitacdo do inevitavel. Isso permite, como diz Carvalho (2003) reparar a
autoconfianca e auto-estima de pessoas expostas a situacdes limites no processo salde e
doenca, em demandas fisicas: transporte de paciente, apoio para ndo cair, transferéncias do
leito para a cadeira de rodas, mudanca de decubito no leito, troca de roupa de cama e do

préprio paciente.



E demandas emocionais que podem ser classificadas como as advindas do proprio
cuidador: medo da morte, de incapacidade fisica ou cognitiva; e mental: dificuldade de
memoria, baixa concentracdo ou das demandas trazidas pelo proprio paciente: inseguranca
qguanto o decurso da doenca, instalacdo de incapacidades, frustragdo e exigéncias fora do
contexto tais como, solicitacfes de medicamentos além do necessario, altura dos apoios para a
cabeca (travesseiro, almofada), mudangas constantes de decubitos. E outras demandas que sdo
trazidas pelos familiares que acompanham os cuidadores que diante das dificuldades
presenciadas, solicitam destes maiores responsabilidades, acima do que é exigido pelo seu
papel.

Numa fase em que o paciente evolui mal, este pode apresentar embotamento da
sensibilidade ou negagdo, medo ou regressao, pensamento magico e esperangas irreais, apelos,
barganhas, desapontamentos, raiva e agressividade contra os cuidadores por culpé-los do
tratamento, sem resultados aparentes (CARVALHO, 2003).

Os cuidadores por sua vez podem manifestar varios sentimentos: alguns deles
positivos ligados a afetos, como apreco, gratiddo, afei¢do, respeito, crenca no funcionamento
do tratamento; no entanto estes sentimentos podem também ser negativos, como
incompeténcia para lidar com a situacdo, ressentimento em relacdo a dependéncia,
comportamento exigente, possessividade, dificuldade de se acomodar a mudanca da rotina
domiciliar e desespero em relacdo a gravidade da enfermidade, prejudicando ainda mais a
qualidade de vida do enfermo (GARRIDO E ALMEIDA, 1999).

Uma questdo importante abordada é o problema com a comunicacdo, que pode
desencadear crises na relacdo cuidador/paciente, embora uma boa comunicacdo pode ser
muito eficaz na diluicdo de tensdo; dai a importancia de que os cuidadores sejam treinados em
habilidades comunicativas, ou seja, aprender utilizar palavras simples e compreensiveis; no

discurso, possibilitar o compartilhar de objetivos, minimizar discordancias e repensar aspectos
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éticos, sociais, econémicos, politicos, religiosos e psicologicos, no sentido de que, “a pessoa
que necessita dos cuidados torna-se ativa e ndo um mero objeto de cuidado, devendo ser
colaboradora no processo e também responsavel pelos resultados”, conforme relata Baratna
(2003). O paciente bem esclarecido tem diminuido seu nivel de ansiedade e freqliéncia de
suas solicitacOes, reduzindo a necessidade por cuidados excessivos, de acordo com Esslinger
(2003).

E muito importante que os profissionais da salde adotem & estratégia de ensino-
aprendizagem para orientar o familiar-cuidador de pessoas em condigdo crénica no processo
de cuidar, entendido como, mais que um momento de zelo e desvelo, representa uma atitude
de ocupacéo, preocupacdo, de responsabilidade e de envolvimento afetivo com o outro; com a
finalidade de promover a vida, apesar da doenca, uma vez que a qualidade desse cuidado
prevenira recidivas agudizantes e conseqiientes reinternacdes (FREITAS e SANTANA,
2002).

A preocupagdo em estender o atendimento ao cliente/familia para que este tenha no
seu domicilio uma melhor qualidade de vida, definida como: “a percep¢do do individuo de
sua posicdo na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive em relagéo
aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes” (FLECK et al, 2000) e permitir aos
profissionais dos servicos de salde aprofundar seus conhecimentos tem sido uma tematica
importante no contexto do atendimento domiciliar, pois, muitas vezes, € necessario repensar e
reconstruir o “caminho” da pratica para a qualidade do cuidado (PASKULIN E DIAS, 2002).

A percepcao das equipes de salde em relacdo a gravidade da condigdo dos portadores
de doencas cronico-degenerativas tem levado os profissionais a sistematizar o cuidado,
reavaliar os servicos e propor suporte ao cuidador intradomiciliar além da formagéo de grupo

de apoio para cuidadores.
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Uma metanalise sobre programas de intervencdo com cuidadores mostrou que a
intervencdo individual e familiar é altamente efetiva em reduzir o estresse do cuidador quando
comparado a um grupo controle (KNIGHT, LTZKY e MACOFSKY, 1993) e além disso,
estudos mostram que durante entrevistas com cuidadores estes sugeriram formas de ajuda que
facilitariam a prépria vida e possivelmente de outras pessoas que se encontram em situacdo
semelhante: “destacaram a importancia e necessidade de mais cursos para formacdo de
cuidadores” (TRAVENSOLO, 2003).

Em paises mais desenvolvidos, foi construida uma rede de organizacdes maiores e
menores, que se define como community care, e cujo grande objetivo é manter o paciente em
sua casa oferecendo suportes para a familia e cuidador. Ja no Brasil o que predomina, sao
estabelecimentos de redes articuladas de apoio formais e informais, que precisam ser
estudadas, amparadas e aperfeicoadas para ter uma funcdo mais efetiva. Enquanto os paises
desenvolvidos se interessam e estudam o0s cuidadores como forma de se preparar para as
mudancas do século XXI, focando temas como o0 aumento da expectativa de vida, diminuicéo
dos membros das familias, saida da mulher para o mercado de trabalho, maior nimero de
separacdo entre casais, aumento da morbidade por doencas cronicas, paises em
desenvolvimento, como é o caso do Brasil, ainda principiam nesses tipos de estudos
(MEDEIROS, FERRAZ e QUARESMA, 1998).

Constata-se que é fundamental para os profissionais da saude, recorrer a estratégia de
ensino-aprendizagem para transmitir informagdes ao familiar-cuidador, no processo de cuidar
de pessoas no domicilio, principalmente quando estas sdo acometidas por doengas que
desencadeiam processos cronicos e irreversiveis, uma vez que tal condicéo altera a trajetdria

de vida ndo somente da pessoa, mas também de seus familiares.
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CAPITULO I

Envelhecimento populacional e suas implicacgdes

Para situarmos melhor o contexto de cuidadores deveremos entender melhor o
processo de envelhecimento da populacdo brasileira, ja que sdo os idosos aqueles que mais
necessitam de cuidados de uma outra pessoa por alguma condicdo crénica de saude.

A partir de 1940 iniciou-se o rapido processo de declinio da taxa de mortalidade, que
se prolongaria até a década de 70. Na década de 40 a taxa de mortalidade caiu 13%, contra
16% nas quatro décadas anteriores (CAMARGO e SAAD, 1990).

A combinacdo de menores taxas de mortalidade e elevadas taxas de fecundidade
determinou 0 aumento do crescimento vegetativo e a populacgéo brasileira saltou de 41 para 93
milhdes de pessoas entre 1940 e 1970, com crescimento médio de 2,8% ao ano.

A estrutura etéria da populacdo, no entanto, ndo se alterou, pois a reducdo da
mortalidade deveu-se, principalmente, a queda das taxas de mortalidade especificas da
infancia. Sendo "preservadas" mais criangas, o efeito sobre a distribuicdo etaria foi
semelhante ao aumento da fecundidade, levando a um "rejuvenescimento” da populagéo
(CARVALHO, 1993). Nessas trés décadas as proporcées de jovens e de idosos representaram,
em média, respectivamente 42,3% e 2,5% do total.

Somente a partir de 1960, com o declinio da fecundidade em algumas regiGes mais
desenvolvidas do Brasil, iniciou-se o processo de envelhecimento populacional. As Pesquisas
Nacionais por Amostra de Domicilios (PNAD’s) da década de 70 passaram a demonstrar que
o fendbmeno se estendia paulatinamente as demais regifes brasileiras, tanto nas areas urbanas

quanto rurais e a todas as classes sociais (CARVALHO, 1993).
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A taxa de fecundidade total (correspondente ao numero médio de filhos que uma
mulher teria ao terminar o periodo reprodutivo, em determinado local e época) caiu de 5,8
para 2,7 filhos por mulher, entre 1970 e 1991, reducéo superior a 50% (IBGE, 1994). Como
conseqiiéncia, o peso relativo da populacdo de jovens declinou de 41,9% para 34,7% no
mesmo periodo e a proporcao de idosos cresceu de 3,1% para 4,8%.

O indice de envelhecimento da populagdo (maiores de 64 anos x 100 / menores de 15
anos), que era igual a 6,4 em 1960, alcangou 13,9 em 1991, significando um incremento
superior a 100% em apenas trés décadas. Se no inicio do século a proporcdo de individuos que
conseguia alcangar os 60 anos se aproximava de 25%, em 1990 ela superava 78% entre as
mulheres e 65% entre os homens; a esperanca de vida ao nascer entdo ja ultrapassava os 65
anos (IBGE, 1994).

O grande contingente populacional oriundo das coortes de "alta fecundidade" (décadas
de 40 a meados de 70) continuaré progredindo através da pirdmide aumentando a propor¢éo
de adultos e, posteriormente, idosos, completando o ciclo por volta de 2035 (CARVALHO,
1993).

As projecdes das NacOes Unidas (UNITED NATIONS, 1999), apontam para o Brasil
uma populacdo que, em 2000, atingiria 170 milhdes de habitantes, dos quais 49 milhGes com
menos de 15 anos de idade e 8,7 milhdes acima de 65 anos.

Para 2050, as Nac¢des Unidas projetam que a populacdo nacional ampliaria para 244
milhdes, sendo constituida por 49 milhdes de jovens e 42,2 milhdes de idosos. Em razdo de
tdo amplo diferencial de taxas de crescimento entre 0s dois grupos etarios, os jovens, que em
2000 representavam 28,8% da populacdo brasileira, em 2050, passardo a responder por
20,1%, em contraste com a participacdo da populacdo idosa, que em 2000 correspondia a tdo
somente 5,1% da populacdo total do Pais e que, em 2050, participara com 17,3% do

contingente nacional.
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Tao drastica variacdo na estrutura etaria da populacdo brasileira entre 2000 e 2050
pode ser visualizada na Figura 1 onde as piramides etarias sdo apresentadas para cada um dos
decénios do periodo 2000-2050.

Por volta de 2080 a proporcdo de jovens e idosos devera se estabilizar, com
respectivamente 20% e 15% do total. Assim a populacdo brasileira vem sofrendo o que
Silvestre et al (1996) chamam de transi¢cdo demogréfica ao longo dos Ultimos anos, ou seja, a
passagem de uma situagéo de alta mortalidade e alta fecundidade, com uma populagdo jovem
em franca expansdo, para uma de baixa mortalidade e gradualmente, de baixa fecundidade.

Assim observa-se mudanca significativa na piramide populacional brasileira, que antes
apresentava uma base alargada e forma triangular, prépria de regimes de alta mortalidade e
fecundidade, para uma forma mais retangular com uma crescente expectativa de vida, que
comeca a acarretar varias consequiéncias sociais.

Essas consequiéncias sociais sdo basicamente o aumento de gastos com internagoes,
sobrecarga dos servigos de salde por parte dos idosos que apresentam problemas mais
frequentes, aposentadorias, consumo alto de remédios, transporte especial e outros.

Veras explicita o processo de envelhecimento populacional:

A causa do rapido aumento da expectativa de vida no século passado foi uma substituicdo das
causas de morte, anteriormente resultantes de doencas infecciosas e parasitarias, pelas
doengas cardiacas, cancer e doencas neurologicas degenerativas. Esta alteragdo nos padrdes
de moléstias foi descrito por Omran como a transigdo epidemioldgica. De acordo com esta
teoria, a medida que as nagGes se modernizam, tendem a aprimorar suas condi¢Bes sociais,
econdmicas e de saude. As condi¢Bes de vida anteriormente favoraveis a disseminacdo de
doengas infecciosas e parasitarias foram rapidamente substituidas por condi¢des de vida mais
salubres e tecnologia médica aperfeicoada. A medida que o risco de morte por doenca
infecciosa vai sendo reduzido, aqueles que escapam de morrer de tais doencgas sobrevivem até
a meia-idade e a velhice, quando enfrentam um risco maior de morrer de doencas
degenerativas ou ainda permanecem incapacitadas por longo periodo, necessitando de
cuidados (VERAS, 1994, p.28).
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Figura 1: Piramides etarias do Brasil: projecao 2000-2050.
Fonte: United Nations, 1999
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Silvestre et al (1996) citam as projecdes estatisticas da Organiza¢do Mundial de Satude

(OMS) para o Brasil no periodo de 1950 a 2025, em que a populacdo de idosos do pais

crescerd 16 vezes contra 5 vezes o crescimento da populacdo total, colocando o pais com a

sexta populagédo de idosos do mundo, ou seja, mais de 32 milhGes de pessoas acima de 60

anos.

Visto em um longo horizonte de tempo, compreendendo o periodo 1950-2050, e no

conjunto dos paises mais populosos do mundo, a populacéo brasileira adentra o rol de paises
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envelhecidos apenas no segundo decénio do século XXI, quando a proporcdo de populacdo
idosa situa-se em 8,5% e o indice de Idoso alcanca 36,5% (relagdo entre nimero total de
jovens- 0 a 15 anos e nimero total de idosos- 60 anos ou mais multiplicado por 100).

No mapa da figura 2 pode-se observar a expectativa de vida para os diferentes Estados

brasileiros no ano de 2002.

Exgertaties per Extuds 2002
Aoy

638 - 6T

—

67,1 - 60
69,1 -T1

TIL-T2

Figura 2: Expectativa de vida por Estado no ano de 2002 no Brasil.
Fonte: IBGE - Sintese de Indicadores Sociais. Elaboragdo: SCP/ DEPLAN - 06/2004.

O processo de envelhecimento da populacéo brasileira, segundo Chaimowicz (1998)
segue aproximadamente o mesmo processo do Japdo mas com uma diferenca significativa,
enguanto este é um pais industrializado e com economia e politica estavel; aquele
experimentara nos proximos anos, o envelhecimento extraordinariamente rapido de seus
habitantes (com aumento da expectativa de vida), em paralelo a grandes problemas de ordem
infra-estrutural, como, baixo nivel educacional, enfermidades infecciosas ainda por controlar,
caréncia de saneamento basico, falta de acesso a um conjunto basico de servicos de salde,

assim como, problemas ambientais e uma politica ndo muito confiavel.
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Contudo, é preciso apontar que esse processo de envelhecimento brasileiro ocorre de
forma diferenciada em cada uma das regides do Pais. A estruturacdo histérica do modelo de
desenvolvimento econdmico brasileiro gerou a diferenciagao regional.

A centralizagdo do desenvolvimento econdmico e social tornou as regides Centro-Sul
0 pdlo dindmico da economia e do avanco tecnoldgico do Pais, enquanto que nas outras
regides brasileiras o desenvolvimento foi precério e excludente do projeto de modernidade
brasileira.

Como lembra Costa (1994), o quadro social do Brasil reflete uma sociedade marcada
por um processo de extrema concentracdo de riquezas e uma democracia precéria, além da
total auséncia de reconhecimento da cidadania.

No Brasil, cuja potencialidade econdmica ndo pode ser negada, as diferenciacdes séo
tdo gritantes a ponto de desenvolver-se uma dindmica de segmentacéo social entre diferentes
regides de seu territorio e mesmo dentro de uma mesma regido.

No Nordeste, cujo ciclo agro-exportador gerou, no passado, uma forte concentragédo de
populacdo criou-se apos seu declinio econdmico frente a busca de um mercado externo cada
vez mais exigente, uma dinamica de empobrecimento da regido e o agravamento das
condigdes de vida de sua populacdo, especialmente a que se localiza no sertdo nordestino.

A regido Centro-Sul, eixo do processo de industrializacdo, ao firmar-se como poélo
econdmico, gerou melhorias no que se refere a distribuicdo de renda (se comparado com o
restante do Brasil), bem como 0 aumento da expectativa de vida.

J& o precério desenvolvimento da regido Norte manteve sua populacdo dentro de um
limitado acesso a bens e servigos e consequentemente com um processo de integracdo
regional marcado por grandes dificuldades, fato agravado pela sua extensdo territorial e as

proprias caracteristicas geogréaficas do Pais.
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Para comprovar esta afirmacao os dados da tabela 1 mostram a diferenca da renda per
capita por Estado e a média nacional, se analisados os dados dos Estados da regido Sul e
Sudeste tém-se uma renda per capita superior a média nacional em 20,8% e 16,8%
respectivamente, enquanto que nos Estados do Nordeste em geral tem-se uma renda per
capita inferior a média nacional em 46,6%.

Tabela 1: Renda per capita por Estado em 2003 no Brasil.

Renda per capita 2003 em R$
Estado Renda Posicéo
Distrito Federal 16.920 1°
Rio de Janeiro 12.671 20
Séo Paulo 12.619 3°
Rio Grande do Sul 12.071 40
Santa Catarina 10.949 5e
Parana 9.891 6°
Amazonas 9.100 7°
Espirito Santo 8.792 8°
BRASIL 8.694 90
Mato Grosso do Sul 8.634 10°
Mato Grosso 8.391 11°
Minas Gerais 7.709 12°
Goias 6.825 13°
Sergipe 6.155 14°
Amapa 5.584 15°
Rondénia 5.743 16°
Bahia 5.402 17°
Pernambuco 5.132 18°
Rio Grande do Norte 4.688 190
Roraima 4.569 20°
Para 4.367 21°
Acre 4.338 22°
Paraiba 3.872 23°
Ceara 3.618 24°
Alagoas 3.505 25°
Tocantins 3.346 26°
Piaui 2.485 27°
Maranh&o 2.354 28°

Fonte: IBGE/ Contas regionais do Brasil 2003.
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Dentro deste quadro comparativo, constatamos que um dos fatores decisivos da
diferenca de expectativa de vida da populacdo entre as regies € dado pela rede de servicos
que a mesma tém acesso. A infra-estrutura social da regido Sudeste, permite um aumento da
expectativa de vida de sua populagdo, porém ndo ha dados que avaliam de forma rigorosa as
diferencas entre expectativa e qualidade de vida.

Veras (1994) definiu o Brasil como um “Pais Jovem com Cabelos Brancos”, em outras
palavras, um pais que tem de combater tanto as altas taxas de mortalidade infantil em algumas
regibes como as doencas crénico degenerativas de um segmento cada vez mais emergente: o
idoso.

Ao afirmar que na regido Sudeste a expectativa de vida da populacdo é maior que nas
demais regides, pode-se supor que a qualidade de vida seja também melhor. Essa hipétese
ainda ndo foi suficientemente estudada, pois também na regido Sudeste a populacdo mais
pobre possui uma baixa qualidade de vida se comparada com a populagdo mais rica e isto

pode ser valido para todas as outras regides.

2.1 Doencas croénicas

A prevaléncia e a incidéncia de doengas cronicas na populacdo geral ttm aumentado
progressivamente, devido a fatores demogréficos, econdémicos e tecnolégicos.

Estudos revelam que cerca de 25% das pessoas entre 45 e 64 anos de idade e mais da
metade dos individuos com 65 anos ou mais precisam de algum tipo de ajuda para realizar
pelo menos uma tarefa do cotidiano (fazer compras, cuidar das finangas, preparar refeicdes,
limpar a casa) pois estdo limitados por alguma condi¢do cronica (MEDEIROS, FERRAZ e
QUARESMA, 1998) e uma parcela menor, ou seja, cerca de 10% requer auxilio para realizar
atividades basicas, como tomar banho, vestir-se, ir ao banheiro, alimentar-se, sentar e levantar

de cadeiras e camas, segundo Medina (1998).
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Um estudo sobre a percepcao dos idosos quanto a seu estado de saude, revelou que
quase 50% da amostra, entre homens e mulheres, referiram seu estado de satide como sendo
de regular para mau devido as limitagdes impostas por problemas de salde, dificultando-os no
desempenho das atividades da vida diaria (GONCALVES et al, 1996).

Estes dados remetem a preocupacdo por mais de 6 milhGes de pessoas e familias, e a
um e meio milh&o de idosos gravemente fragilizados no Brasil, conforme a PNAD de 2001
(IBGE, 2002a).

A prevencgdo das doengas cronicas e degenerativas, a assisténcia a satde dos idosos
dependentes e o suporte aos cuidadores familiares representam novos desafios para o sistema
de saude instalado no Brasil, segundo Karsch (2003).

No Brasil, a velhice sem independéncia e autonomia ainda faz parte de uma face
oculta da opinido publica, porque vem sendo mantida no &mbito familiar dos domicilios ou
nas instituicbes asilares, impedindo qualquer visibilidade e, conseqlientemente, qualquer
preocupacao politica de prote¢do social.

Com o crescimento da populacéo idosa, aumentam a preocupagéo e o interesse pelas
medidas que possam avaliar o valor despendido pelo Estado na manutencdo da parcela
improdutiva (em termos econémicos) da populagdo. Para tal é usado um indicador chamado
de coeficiente de dependéncia e conhecido na literatura da lingua inglesa por "dependency
ratio”, que indica o peso financeiro que recai sobre a populacdo em idade produtiva em
relacdo a populacéo dependente (criancas e velhos).

Essa medida é usualmente definida como a razdo da populacdo abaixo de 15 e acima
de 60 anos para aqueles na faixa de 15 a 60 anos. No Brasil, apesar do crescimento da
proporgdo de velhos, o coeficiente de dependéncia ndo se elevou, na verdade decresceu,
porque o aumento do grupo de 60 anos ou mais foi compensado pela diminuigdo do grupo de

0 a 15 anos. No entanto, quando essa medida é desagregada em faixas etérias (de 0 a 15 e 60
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ou mais), mudancas substanciais aparecem conforme mostrado na tabela 2 (MOREIRA,
1998).

O fato de o coeficiente de dependéncia crescer, entendendo dependéncia como: a
adicédo da incapacidade com a necessidade de ajuda para a realizagdo dos atos elementares da
vida, de acordo com Caldas (2003), o crescente aumento do grupo populacional de 60 anos ou
mais, traz mudancas significativas para a populacdo economicamente ativa ja que 0 peso
financeiro desse grupo etario tende a ser muito maior do que o de 0 a 15 anos.

Apenas como exemplo, nos paises onde ha programas especificos para a populacéo
idosa, em média, 0 governo despende trés vezes mais com esse grupo do que com a populacdo
mais jovem (MOREIRA, 1998).

Tabela 2: Estimativa e projecdo do coeficiente de dependéncia da populagdo total, do
coeficiente da populacdo jovem e da populacdo idosa* no Brasil, no periodo de 1960 a 2025.

Coeficiente de dependéncia
Grupo etério 1960 1980 2000 2020 2025
0 - 14 anos 84 67 53 41 40
60 anos ou 9 11 13 20 22
mais
TOTAL 93 78 66 61 62

*Numero de pessoas de idade 0 - 14 anos e/ou 60 anos ou mais por 100 pessoas em idade
produtiva (15 — 59 anos).
Fonte: United Nations, 1996.

Trabalhos sobre envelhecimento populacional e saide do idoso como os de Silvestre et
al (1996) e Silvestre (1999) respectivamente, tém demonstrado que o coeficiente de
hospitalizacdo (nimero de hospitaliza¢Ges dividido pelo nimero de habitantes), o indice de
hospitalizacdo (nimero de dias de hospitalizagdo consumido por habitante e ano) e o indice de
custo de hospitalizagdes do SUS (custo de hospitalizacdo consumido por habitante) sdo mais
altos para a faixa de 60 anos ou mais, do que para qualquer outra faixa etaria da populacéo
brasileira. Observou-se também que o indice de hospitalizacdo e o indice de custo hospitalar
aumentavam progressivamente ap6s os 60 anos de idade e que a ocorréncia de reinternacdes

entre os idosos € cinco vezes maior do que na faixa etaria de 15-59 anos.
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Verificou-se também no estudo de Costa e Guerra (2000) sobre a situacdo de saude do
idoso que os gastos proporcionais do SUS com as internagdes hospitalares desta populacéo
(gastos em ddlares americanos na faixa etéria dividido pelo total de gastos no local e ano)
foram superiores a 17% em todas as regides brasileiras, exceto na Regido Norte. Talvez isto
possa ser explicado também pela falta de notificagdo devido a dificuldade de acesso a certas
areas.

Nas Regides Sudeste e Sul os gastos com idosos foram superiores a 25% durante o0
periodo estudado. A razdo entre o custo proporcional das internacdes hospitalares em relaco
ao tamanho da populacdo aumentou progressivamente com a idade: 2,3, 3,4 e 4,3 nas faixas
etarias de 60-69, 70-79 e 80 ou mais anos de idade, respectivamente. O envelhecimento tem
sido associado a uma prevaléncia aumentada de doengas cronicas, incapacidade e morte.

Os dados da tabela 3 indicam o custo proporcional (%) das internacfes hospitalares*
de idosos pelo Sistema Unico de Satde, segundo a regido, o ano e a faixa etéaria, pode-se
constatar que no ano de 1995, no total, a populagdo com 60 anos ou mais gerou um custo de
22,3% em internacOes hospitalares, enquanto que no ano de 1996 este valor ja atingiu 22,9% e
no ano de 1997 os gastos ja eram de 23,1% se comparado com todas as outras faixas etarias

que necessitaram de algum tipo de internacdo hospitalar.

Tabela 3 - Custo proporcional (%) das internacGes hospitalares™ de idosos pelo Sistema
Unico de Salde, segundo a regido, o ano e a faixa etaria, 1995, 1996 e 1997.

Regides Faixa Etéria Todas as Idades
% (US$ x 1 milh&o)
60-69 70-79 80+ Total 60+ (US$ x 1 milhao) %

Norte 58 4,0 19 11,7 127,4 100,0
Nordeste 7,6 6,4 3,3 17,2 770,6 100,0
Centro-Oeste 9,8 7,0 3,3 20,1 188,0 100,0
Sudeste 12,1 8,8 4,3 251 1.282,7 100,0
Sul 2,9 9,6 41 26,6 545,9 100,0

Brasil 10,6 (333,7) 7,9 (249,1) 3,8 (119,3) 22,3 (702,1) 3.145,1 100,0
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Norte 6,1 4,2 2,0 12,3 1347 100,0
Nordeste 7.8 6,6 34 17,8 709,6 100,0
Centro-Oeste 9,9 77 33 20,1 189,5 100,0
Sudeste 12,2 8,9 45 25,6 1.204,0 100,0
sul 13,1 97 4,2 27,0 540,5 100,0
Brasil 10,8 (311,9) 8,1(234,2) 39 (113,2) 22,9 (659,4) 2.884,4 100,0
Norte 6.3 44 21 12,8 128,1 100,0
Nordeste 7.9 6.8 36 18,4 653,9 100,0
Centro-Oeste 10,0 7.1 33 20,4 179,6 100,0
Sudeste 12,0 9.1 45 25,6 1.1315 100,0
sul 13,2 9.8 42 27,2 509,8 100,0
Brasil 10,8(294,8) 8,3 (225,6) 4,0 (109,0) 23,1 (629,4) 2.722,6 100,0

Fonte: BRASIL - SIH, 1998a.

* Internagdes hospitalares remuneradas através de AlH do tipo 1.

2.1.1 O AVC (Acidente Vascular Cerebral) e suas implicacgdes

O acidente vascular cerebral, também conhecido popularmente como “derrame
cerebral”, € uma doenca caracterizada pelo inicio agudo de um déficit neurologico
(diminuicdo da funcdo) que persiste por pelo menos 24 horas, refletindo envolvimento focal
do sistema nervoso central como resultado de um distdrbio na circulacdo cerebral; comeca
abruptamente, sendo o déficit neurolégico maximo no seu inicio podendo progredir ao longo
do tempo (ANDRE, 2006).

O AVC pode ser de dois tipos: isquémico - oclusdo de um vaso sanguineo que
interrompe o fluxo de sangue numa regido especifica do cérebro ou hemorragico —
rompimento do vaso sanguineo provocando derramamento de sangue no cérebro.

Vaérios fatores de risco sdo descritos e estdo comprovados na origem do acidente
vascular cerebral, entre eles estdo: a hipertensdo arterial, doenca cardiaca, fibrilacdo atrial,
diabete, tabagismo, hiperlipidemia, colesterol. Outros fatores sdo: o uso de pilulas

anticoncepcionais por tempo prolongado, uso excessivo de alcool, outras doencas que
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acarretem aumento no estado de coagulabilidade (coagulacdo do sangue) do individuo,
historico anterior na familia ou reincidéncia, sedentarismo e obesidade (ANDRE, 2006).

Os sintomas durante a ocorréncia do AVC sdo: inicio agudo de uma fraqueza em um
dos membros (braco, perna) ou face, dificuldade de movimentacgéo, perda da visdo em um dos
olhos ou parte do campo visual de ambos os olhos ou ainda cegueira transitéria, perda
sensitiva (dorméncia), alteracdes de linguagem e fala, dor de cabeca subita, semelhante a uma
"paulada”, sem causa aparente, seguida de vomitos, sonoléncia, perda de memoria, confusdo
mental e dificuldades para executar tarefas habituais (de inicio rapido), quando hemorréagico
pode também ocorrer convulsdes e coma (ANDRE, 2006).

A incidéncia anual de AVC na maior parte dos estados de bases populacionais é
estimada entre 300 a 500 a cada 100.000 pessoas (SUDLOW E WARLOW, 1997).

Dentre as doencas do aparelho circulatério, o AVC é um dos problemas mais
prevalentes entre os idosos. E a terceira causa mais comum de morte nos paises desenvolvidos
e no Brasil. Aproximadamente 20% dos pacientes que sofrem AVC falecem dentro de um
més, apds o evento; cerca de 50% dos sobreviventes apresentam incapacidades permanentes e
significantes, que requerem assisténcia e supervisao; e os outros 30% apresentam déficits
neuroldgicos, mas sdo capazes de viver independentes (KLING e WASZYNSKI, 1999).

No estudo de Barros (1991) sobre o AVC, mostra que em longo prazo, 48% dos
sobreviventes com AVC ndo conseguirdo se autocuidar, sendo que 16% deles com
incapacidade moderada, capazes de andar sem ajuda, necessitam de algum auxilio para se
vestir. E que 32% com incapacidade moderadamente intensa ou grave requerem ajuda tanto
para andar quanto para se cuidar ou se encontram totalmente restritos ao leito ou a uma
cadeira de rodas, geralmente com incontinéncias esfincterianas e totalmente dependentes de

cuidados. Somente 15% se tornardo livres de qualquer grau de incapacidade e 37% com
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discreta limitacdo, ndo podem desenvolver algumas atividades, que previamente exerciam,
mas sdo capazes de se autocuidar.

As taxas para doencas cerebrovasculares em Salvador (Bahia) como causa béasica de
morte variaram entre 22,9 e 303/100.000 adultos com idade igual ou superior a 20 anos de
idade, sendo 13,5 vezes a maior em relacdo a menor. Quando incluidas as doencas
cerebrovasculares como causa associada de morte, a variagédo ficou entre 22,9 e 376/100.000
(LESSA, 1995).

Os coeficientes de mortalidade séo considerados elevados em idades inferiores aos 65
anos, e em Sdo Paulo, para mulheres em idades reprodutivas (10-49 anos), as doengas
cerebrovasculares foram responsaveis por 51% dos dbitos dentre as doencas cardiovasculares
(LOLIO et al, 1991).

Entre 1950 e 1988, Lessa (1995) indica que a mortalidade proporcional pelos acidentes
vasculares cerebrais nas capitais brasileiras aumentou em 4,4 vezes, com ascensdo mais
expressiva nas regides menos desenvolvidas (Norte, Nordeste e Centro-Oeste).

Um terco dos ébitos anuais por doencas do aparelho circulatério no Brasil, de 1980 a
1995, foi atribuido as doengas cerebrovasculares, mas como essas doencas Sd0 pouco
especificadas quanto ao tipo, usando-se comumente a sigla AVC nos prontuéarios médicos ou
nos certificados de 6bito, prejudica-se o conhecimento mais detalhado desse problema social
(LESSA, 1999).

A freqliéncia do acidente vascular cerebral aumenta exponencialmente com a idade e a
reincidéncia da doenca € comum: 23% em Salvador, com 44% de repeticdo no primeiro ano e
25,5% em Joinville. Sendo que, 0 AVC é mais freqiiente nos estratos sociais mais baixos e na
raca negra (LESSA, 1995 e CABRAL et al, 1997).

Vérios tratamentos estdo em fase experimental, principalmente nos Estados Unidos, a

fim de, reduzir os danos do AVC. Estes tratamentos sdo: terapia gelada- insercdo de um
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cateter com um elemento resfriador dentro da veia abaixo do coracdo, diminuindo a
temperatura do sangue que flui para o cérebro de 4 a 8 graus. Isto diminui 0 metabolismo
cerebral, reduzindo os danos; tPA (tecido ativador de plasminogénio) — age contra 0s
coadgulos promovendo uma pequena hemorragia, s6 pode ser usado para o0 AVC do tipo
isquémico; remogdo do codgulo — insercdo de um cateter com fio flexivel através de uma
artéria do cérebro com uma miniatura de um saca-rolha o que proporciona a remocao do
coagulo. Todos estes tratamentos devem ocorrer dentro de 3 a 8 horas apds os primeiros
sintomas para se ter um bom resultado (ADLER, 2004).

Uma das mais graves consequéncias do AVC para o Brasil s&o os anos de vida
produtiva perdidos precocemente por mortalidade entre 20 e 59 anos de idade (LESSA, 1998).
O impacto dessas mortes leva ao pagamento prematuro de pensdes aos dependentes, em
média 13 anos antes do esperado. Se conhecidos 0s gastos com aposentadorias precoces por
invalidez dos sobreviventes, a informacdo ainda seria insuficiente para expressar 0S custos
reais do impacto social da doenga. Com certeza, isso poderia ser reduzido a pouco mais de um
terco do que é hoje, apenas com o tratamento da hipertensdo arterial e do diabete e
melhorando os cuidados gerais nos hospitais do Sistema Unico de Salde, o Unico de

referéncia para atendimento a populacdo dos baixos estratos sociais (LESSA, 1999).

2.2 Transicdo epidemioldgica: novos padrées de morbidade e mortalidade

O conceito de "transicdo epidemioldgica” refere-se as modificacfes, a longo prazo,
dos padrdes de morbidade, invalidez e morte que caracterizam uma populagdo especifica e
que, em geral, ocorrem em conjunto com outras transformacdes demograficas, sociais e
econdmicas. O processo engloba trés mudangas basicas: 1) substituicdo, entre as primeiras
causas de morte, das doencas transmissiveis por doencas nao transmissiveis e causas externas;

2) deslocamento da maior carga de morbi-mortalidade dos grupos mais jovens aos grupos
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mais idosos; e 3) transformacédo de uma situacdo em que predomina a mortalidade para outra
em que a morbidade é dominante (MURRAY e LOPEZ, 1994). Ao se dividir as causas de
morte em trés grandes grupos (I - doencas transmissiveis, causas maternas e perinatais; Il -
doencas ndo transmissiveis; Il - causas externas) é possivel comparar grosseiramente 0s
estagios da transicdo epidemioldgica em diversos paises, utilizando indice calculado através
da razdo entre o total de 6bitos dos Grupos Il e I. Enquanto em regides desenvolvidas o indice
se aproxima de 17, em regibes subdesenvolvidas ndo ultrapassa a unidade (MURRAY e
LOPEZ, 1994).

No Brasil, a transicdo epidemioldgica ndo tem ocorrido de acordo com o modelo
experimentado pela maioria dos paises industrializados e mesmo por vizinhos latino-
americanos como o Chile, Cuba e Costa-Rica. Conforme estudo de Murray e Lopez (1994)
alguns aspectos caracterizam este "novo" modelo: 1) ndo ha transicdo mas superposicado entre
as etapas onde predominam as doencas transmissiveis e cronico-degenerativas; 2) a re-
introducgdo de doencas como dengue e colera, ou o recrudescimento de outras como a malaria,
hanseniase e leishmaniose indicam uma natureza ndo unidirecional denominada "contra-
transicdo™; 3) o processo ndo se resolve de maneira clara, criando uma situagdo em que a
morbi-mortalidade persiste elevada por ambos os padrdes, caracterizando uma "transicdo
prolongada"; 4) as situacdes epidemioldgicas de diferentes regides em um mesmo pais
tornam-se contrastantes (polarizacao epidemioldgica).

As doencas do aparelho circulatério segundo Chaimowicz (1997) foram a primeira
causa de morte entre os idosos brasileiros (44,7, 40,0 e 38,1% dos 6bitos entre pessoas com
60 anos ou mais, em 1980, 1991 e 1996, respectivamente). As neoplasias constituiram o
segundo grupo de causas de morte desta populacdo (11,5, 12,9 e 13,3% dos 6bitos em 1989,
1991 e 1996, respectivamente), seguidas por doencas do aparelho respiratorio, doencas

enddcrinas, nutricionais e metabdlicas, doencas do aparelho digestivo, causas externas e
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doengas infecciosas e parasitarias. A ordem de importancia destas doencas ndo se alterou
quando a analise global para o Brasil foi feita excluindo-se as Regides Norte e Nordeste
(Tabela 4).

Tabela 4 - Mortalidade proporcional (%) segundo o capitulo da CID* entre idosos (60+
anos), segundo o ano. Brasil, 1980, 1991 e 1996.

Grupos de Causas Brasil Brasil
(Todas as regides) (Excluidos norte e nordeste)
1980 1991 1996 1980 1991 1996
% % % % % %
Doencas do aparelho 44,7 40,0 38,1 50,1 44,8 41,5
circulatério
Neoplasias 11,5 12,9 13,3 13,2 15,1 15,0
Doencas do aparelho 7,1 9,6 12,4 8,2 11,4 14,2
respiratério
Doencas endocrinas, 3,2 4.4 5,2 3,5 4,7 5,3
nutricionais e metabolicas
Doencas do aparelho digestivo 3,3 3,8 3,9 3,6 4,1 4,3
Causas externas 2,7 2,8 2,7 2,9 3,0 2,8
Doencas infecciosas e 2,6 2,7 2,8 2,5 2,7 2,8
parasitarias
Outras 2,5 2,7 3,4 2,6 3,1 3,7
Sintomas, sinais e afeccdes 22,4 21,1 18,2 13,4 11,1 10,4

mal definidas (CID-9) e por
sintomas, sinais e achados
anormais ao exame clinico e
laboratorial (CID-10)

Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

*: Capitulos da Classificacdo Internacional de Doengas (1980 e 1991: 9a revisdo; 1996: 10a revisdo).
Fonte: BRASIL/ SIM, 1998bh.
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A proporcdo de Obitos por causas mal definidas é um reflexo da falta de assisténcia
médica e da dificuldade para se estabelecer uma causa bésica de 6bito nos idosos. No Brasil,
dos 130.000 6bitos entre idosos classificados como por sintomas, sinais e achados anormais
clinicos e laboratoriais no ano de 1996, 65% ocorreram sem assisténcia médica, 2% devido a
senilidade e nos casos restantes foram encontradas alteragdes clinicas e laboratoriais mas ndo
se estabeleceu um diagnostico definitivo (CHAIMOWICZ, 1997).

De um modo geral, individuos idosos sdo portadores de multiplos problemas médicos
coexistentes; o estudo de Chaimowicz (1997) sobre a satde dos idosos brasileiros mostrou
que, em média, o nimero de condic¢des crbnicas (como osteoartrite, dispnéia ao esforgo ou
diminuicdo da acuidade visual) aumentava de 4,6 para 5,8 entre 0s 65 e 75 anos de idade.

Um inquérito domiciliar realizado em amostra aleatoria de 1.602 individuos com 60
anos ou mais do Municipio de Séo Paulo, em 1989, revelou que apenas 14% dos entrevistados
se consideravam livres de doencas cronicas (como hipertensao, diabetes, asma, "reumatismo”,
"derrame” e "insbnia™). Dentre 0os grupos de menor poder aquisitivo, 17% dos idosos se
referiram & presenca de pelo menos cinco condigdes simultaneas e um terco foi considerado
possivel "caso" no screening de saide mental . Em sub-amostra da mesma populacéo, também
um terco dos individuos referiram "dificuldade na conversacdo devido a problemas auditivos"
e 63% apresentavam deficiéncia auditiva ao exame audiométrico (EBEL et al, 1994).

No Rio de Janeiro, Veras (1994), em amostra aleatoria de 242 individuos com 60 anos
ou mais, de baixo poder aquisitivo, submetidos a entrevista domiciliar, foi relativamente alta a
propor¢cdo daqueles que relatavam "ma visdo" (42%), "méa audicdo" (17%) e problemas
dentérios (63%). Ainda neste grupo foram consideradas "surpreendentemente elevadas" as
proporcdes de idosos cujos resultados de testes padronizados identificaram deficits cognitivos

significativos (30%) e depressdo (35%), embora o citado autor considere que modificagdes
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dos questionarios e dos pontos de corte utilizados poderiam reduzir parcialmente as
prevaléncias descritas.

Outro inquérito, realizado com amostra aleatdria de 625 individuos com 60 anos ou
mais na regido metropolitana de Belo Horizonte, demonstrou freqiiéncia ainda maior de
problemas referidos. As condigdes mais citadas foram "coluna” (48%), "pressao alta" (47%),
"insbnia" (41%), "visao" (38%), "reumatismo" (38%), "circulacdo" (37%), "angustia" (34%),
"estresse” (33%), "depressao” (32%), “coracdo” (30%) e "varizes" (26%), reafirmando a
frequéncia de queixas relacionadas as doencas cronico-degenerativas e revelando propor¢édo
impressionante de transtornos afetivos, ambos, provavelmente, refletindo na deterioragéo da
qualidade de vida dessa populacdo. Quando indagados sobre seu estado de saude, 47,2% dos
individuos dessa amostra aleatéria afirmavam néo se sentir bem (PINHEIRO, 1993).

Devido as limitagcdes da analise de mortalidade, hoje os parametros mais confiaveis
para caracterizar o perfil de satde dos idosos no Brasil sdo os estudos de morbidade que, ao
abordar conjuntamente as incapacidades, refletem de modo mais adequado o impacto da
doenca sobre as familias, o sistema de salde e, principalmente, a qualidade de vida dos idosos

(CHAIMOWICZ, 1997).
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CAPITULO 11l

Cuidadores

Os primeiros estudos relacionados aos cuidadores surgiram apds o trabalho
germinativo de Grad e Sainsbury em 1963, chamando a atencdo para as conseqiéncias da
doenga mental na vida de pessoas da familia. Desde entdo a literatura acerca dos cuidadores
tem crescido, principalmente, nos paises desenvolvidos, marcadamente a partir dos anos 80,
em decorréncia de varias mudancas no cenario sociodemogréfico e econémico abordando
primordialmente a area geriatrica com cuidadores de idosos e com deméncia (MEDEIROS,
FERRAZ e QUARESMA, 1998).

Outras doencas também tém sido estudadas nesse contexto como: cancer, AIDS, asma,
sindrome de Down, acidente vascular cerebral, epilepsia, doenca de Parkinson, insuficiéncia
renal cronica, artrite reumatdide, Mal de Alzheimer, entre outras (CLIP e GEORGE, 1993;
TOWNSEND et al, 1991; ANDERSON, LINTO e SEWART-WYNNE, 1995; BARNET e
BOYCE, 1995; HOARE e RUSSELL, 1995; BECKHAM et al, 1995; WICKS et al, 1997).

Na revisdo de literatura sobre cuidadores domiciliares de idosos dependentes
comentada por Barer e Johnson (1990) é consenso apenas a caracteristica estressante da
atividade de cuidar. Quando se fala de cuidadores ndo se tem uma definicdo clara deste termo,
visto que, diferentes autores usam o seu ponto de vista ou resultados de seus estudos para

formular uma definicdo muitas vezes subjetiva.

3.1 Definicbes
3.1.1 Cuidador
De uma forma genérica e sem muitas especificacGes, Leitdo e Almeida (2000), Brétas

(2003), Carvalho (2003), Karsch (2003) e Travensolo (2003) definem cuidador a partir de
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seus estudos com esta populagdo como sendo: quem assume a responsabilidade de cuidar, dar
suporte ou assistir alguma necessidade da pessoa cuidada, visando a melhoria de sua saude
(LEITAO e ALMEIDA, 2000), pessoa que chama a si a incumbéncia de realizar as tarefas
para as quais o doente lesado pelo episddio moérbido ndo tem mais possibilidade; tarefas que
vao desde a higiene pessoal até a administracdo financeira da familia todos aqueles que
procuram atender as necessidades dos pacientes, quer sejam necessidades fisicas, quer sejam
psicossociais (KARSCH, 2003). Assim sendo, os cuidadores podem ser tanto a equipe de
salde como os familiares do paciente, de acordo com Carvalho (2003), pessoa que por
delegacdo familiar ou por necessidade de emprego tomam para si, na primeira situacdo
abdicando de outros interesses ou afazeres, na segunda vendendo sua for¢a de trabalho ao
cuidar do outro, segundo Bretas (2003), e familiares ou pessoas cujas relagbes sdo menos
contratuais, e mais de afeto ou com grau de parentesco ou de amizade e vizinhanga com o
cliente que esta sendo cuidado e estas pessoas tém importancia e significado para aquele que
esta sendo cuidado (TRAVENSOLO, 2003).

Aprofundando um pouco mais sobre 0 uso deste termo, alguns autores dividem os
cuidadores em formais e informais como sendo: contratados ou ndo. Duarte (1997) diz que
cuidador formal é aquela pessoa contratada pelo paciente e/ou familiares, portanto é
remunerado para exercer atividades cuidativas. Stone, Cafferate e Sangl (1987)
complementam dizendo que cuidador formal pode ser um auxiliar de enfermagem,
acompanhante ou empregada domeéstica.

J& os cuidadores informais sdo familiares, amigos, vizinhos ou voluntarios que
assumem cuidar da pessoa doente quase sempre sem preparo e remuneracdo (DUARTE,
1997; STONE, CAFFERATE e SANGL, 1987).

Neste estudo o cuidador que serd sujeito da pesquisa sera aquele que tem lagcos

familiares com aquele que recebe os cuidados, sendo denominado cuidador familiar, ou seja,
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aquela pessoa da familia que mesmo nédo sabendo o papel que lhe cabe, esta junto do paciente
devido ao desejo de dar apoio, de solidariedade, de interesse, contribuindo para que as
necessidades deste sejam atendidas ou pessoa da familia ou alguém com fortes lacos afetivos
que dispensa atencdo a pessoa doente ou deficiente em casa; comumente, o cuidador familiar
é oriundo da familia, também denominado cuidador informal, ou seja, sem formacdo na area
da saude ou ainda cénjuge, filhos ou qualquer membro da familia que voluntariamente ou ndo
assumem a tarefa de cuidar do idoso (BIELEMANN, 2003, BRASIL, 1999, KARSH, 1998).

Dada a importancia e responsabilidade do cuidador na prestacdo dos cuidados
necessarios podem também ser denominados como cuidadores primarios ou principal e
secundario.

Cuidador primério é definido como a principal pessoa responsavel pela assisténcia ao
paciente durante o curso da doenca e a mais intimamente envolvida no cuidado deste segundo
MEDEIROS et al ,1998; STONE, CAFFERATE e SANGL,1987. J& o cuidador secundario
se restringe a outras pessoas que também fornecem assisténcia ao paciente mas sem a
principal responsabilidade (MEDEIROS, FERRAZ E QUARESMA, 1998). Colaborando
neste sentido Stone, Cafferate e Sangl (1987) definem cuidadores secundarios como sendo 0s
familiares, voluntarios e profissionais, que prestam atividades complementares.

Ha& ainda aqueles estudos em que levam em consideracdo o local da atividade dos
cuidados para definir o cuidador.

Cuidador institucional é aquele solicitado pela instituicdo em que o paciente se
encontra internado, mas contratado pela familia; ja o cuidador domiciliar é aquele contratado
também pela familia por sugestdo do médico que acompanha o paciente ou pela dificuldade
da familia em atender as necessidades deste (BRASIL, 1999).

As definicbes ndo ddo conta do processo de cuidar de um idoso dependente no

domicilio, pois tende a reduzir o foco da anélise & atividade do cuidar em si, ndo dando
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importancia a outras dimensdes envolvidas no processo. Sendo que, essas atividades séo
entendidas como uma obrigatoriedade para com o idoso dependente, ou seja, algo inerente e
natural as pessoas, sem uma contextualizagdo social e histérica e mesmo cultural da vida

desses cuidadores.

3.1.2 Cuidados

O cuidado sempre existiu , predominantemente, associado a figura feminina. Na era
primitiva, baseava-se na manutencao da espécie e, com a evolugdo das sociedades, passou a
incorporar valores religiosos ligados a salvacdo do cuidador e do “ser” cuidado, como diz
Sena et al (1999).

As pesquisas citadas na literatura definem também o papel do cuidador baseado no
tipo de cuidado prestado a pessoa incapacitada como Weiss (1975, apud Sinclair, 1990) que
distingue cuidados caracterizados por: “praticos” (ajuda as necessidades basicas, como comer
e beber); “orientacdo externa” (acompanhamento ao correio, compras e consultas médicas);
“informacéo/ defesa de direitos” (ajuda nas situagdes de previdéncia social, por exemplo);
“supervisdo regular” (prontiddo para recorrer a emergéncias); “envolvimento afetivo”
(cuidados a serem executados em clima afetivo tanto uma relacdo de duas pessoas intimas —
conjuges — como com outras de importancia especial — netos) e “confidenciais” (situagdes
muito pessoais).

Classificagcdes mais simples, como de Bayley (1985, apud Sinclair, 1990) dividem os
cuidados em pessoais e praticos; distinguindo os “cuidados muito pessoais” (dar banho);
“cuidados pessoais” (cozinhar), “cuidados gerais” (sistematizar a ingestdo de medicamentos)
e “cuidados sociais” (como ir ao banco, levar a consultas médicas ou sair para passear).

Leitdo e Almeida (2000) classificam os cuidados como: cotidianos e habituais e

cuidados para recuperacao da vida. A funcdo dos cuidados cotidianos é de sustentar a vida,
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reabastecendo-a de energia de natureza fisica, quimica ou alimentar, afetiva ou psicossocial.
Enquanto que a funcdo dos cuidados de reparacdo é de assegurar a continuidade da vida,
superar obstaculos (doenca, acidente, fome, etc).

A Secretaria de Estado da Assisténcia Social (1994) através do Programa de Saude do
Idoso, autoriza e apdia o desenvolvimento de “cuidados informais”, entendido como aqueles
necessarios as atividades da vida diaria, fornecidos por pessoas préximas ao idoso e
orientados por profissionais de salde para sistematizar tarefas que busquem a promocdo a
salde e a recuperacao de incapacidades.

Neri (2002) relaciona o cuidado com o tipo de ajuda necessaria definindo como:
material (dinheiro e outros recursos objetivos que mantém, aprimoram ou facilitam a vida do
doente) e instrumental (ajuda nas atividades da vida didria — alimentacdo, ir ao banheiro,
tomar banho, vestir-se, arrumar-se, atividades como tomar remédio, fazer exercicios, ir ao
médico ou outras consultas e a laboratdrio para realizacdo de exames, ir a igreja, fazer visitas
e outras atividades como cozinhar, lavar e passar a roupa e arrumar a casa).

O conceito de cuidar é mais que uma atitude. Portanto, abrange mais que um momento
de atencdo, de zelo e desvelo. Representa uma atitude de ocupagdo, preocupacdo, de
responsabilidade e de envolvimento afetivo com o outro (BOFF, 2002).

Neste sentido Heideger (1999) um grande fil6sofo, ainda entende as formas de cuidado
como uma solicitude. Um modo de solicitude consiste em “saltar sobre o outro”; nele o
sujeito assume o encargo de cuidar do outro, tornando o outro, assim alguém dominado e
dependente. Um outro modo de solicitude, o “antecipar-se ao outro”, ndo protege, antes disso
faz com que o outro volte para si mesmo autenticamente, transparente a si mesmo e livre a
existéncia. Este tipo de solicitude fortalece o outro para que ele seja o que deseja ser.

Sob esta 6tica o cuidado é um modo de ser do ser humano, expresso na sua natureza e

constituicdo, portanto, corresponde a esséncia humana — é ontoldgico. Sem o cuidado segundo
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Boff (2002) ndo existe o ser, quem ndo recebe ou se da cuidados no curso da vida nédo
sobrevive. Destaca-se o fato de que o cuidado significa “desvelo, preocupacéo, inquietacao e
sentido de responsabilidade”. Nesta ldgica pode-se dizer que o cuidado surge quando a
existéncia de alguém é significativa para o outro, que se dispde a buscar formas para cuidar

daquele.

3.2 Cuidado no domicilio

Atender doentes em domicilio é uma pratica que remonta a Antiguidade, ligada a
caridade e a solidariedade. Segundo Cunha (1991), esta atividade, citada no Velho
Testamento, surgiu como recomendacdo biblica aos hebreus para o cuidado de doentes e
puérperas nas suas residéncias e, entre os judeus, encontram-se declaracfes dos rabinos
incumbindo-os de visitar os doentes para auxilia-los a sair do sofrimento.

No Novo Testamento, também sdo observadas referéncias aos que assistiam aos
doentes e idosos em seus lares, movidos sempre por sentimentos religiosos de caridade e
solidariedade. No século XV, as organizacfes militares e ordens religiosas iniciaram uma
modalidade de atendimento domiciliar que se assemelhava a um servigo regionalizado de
enfermagem. Em 1610, S&o Francisco de Sales fundou a Ordem da Virgem Maria, uma
congregagdo feminina, cujas componentes visitavam os doentes diariamente, em suas casas,
para prover-lhes alimentagéo e higiene (CUNHA, 1991).

Seguiram-se a essa, outras iniciativas de assisténcia aos doentes e pobres em seus
domicilios, até que, em meados do século XIX, comecaram a surgir as primeiras
sistematizagOes dessas atividades relacionadas ao servigo de enfermagem.

Silva (1995), afirma que nos Estados Unidos da América (EUA), o tratamento
domiciliar est4 se tornando uma “industria fluorescente e cerca de um terco dos hospitais do

pais ja oferecem este tipo de alternativa”. Segundo esse pesquisador, os EUA, nas ultimas



37

décadas, tém orientado os servigos hospitalares para dois grandes mercados de atencdo a
salde: a cirurgia ambulatorial e a atencdo domiciliar para os doentes cronicos e,
progressivamente, os esquemas de tratamento de doencas mais prolongadas fora do hospital.
A énfase dada aos modelos de “tratamento domiciliar” é a abordagem integrada da equipe de
salde, modelo que ndo representa custos adicionais para o hospital, em relacdo ao tipo
tradicional de internagéo.

No Canada, a experiéncia com internacdo domiciliar provém, principalmente, dos
doentes portadores de cancer e doengas cronicas. Desde os anos 1960, o movimento de
desospitalizacdo tem sido intenso, acompanhado do desenvolvimento de novas tecnologias
para cuidar das pessoas em casa (MC KEEVER, 2000).

Na América Latina, existem experiéncias de internacdo domiciliar apds a década de
80, especialmente na Argentina, onde os programas sdo aprovados pelo 6rgao regulador de
salde daquele pais e preocupam-se também com a atencdo primaria (ALBUQUERQUE,
1998).

E importante ainda destacar a experiéncia de Cuba que, desde 1984, vem
desenvolvendo o modelo de medicina familiar. H& 29.646 médicos de familia, os quais dao
cobertura para 98,3% da populacdo. Destaque-se que o0 modelo cubano tem influenciado
muitas experiéncias em nosso pais, especialmente no campo da assisténcia domiciliar, mas
ainda estamos nos desenvolvendo com o Programa de Salde da Familia (PSF) e também com
0 Programa de Salde do Idoso (ALBUQUERQUE, 1998).

No Brasil, o desenvolvimento da assisténcia domiciliar também esteve relacionado
com a enfermagem. Segundo Cunha (1991), suas primeiras atividades surgiram no comego do
século XX, em 1919, com a criagdo do Servigo de Enfermeiras Visitadoras no Rio de Janeiro,

ligado as areas de tisiologia e materno-infantil.
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Em 1942, foi criado o Servico Especial de Saude Publica (SESP), que se inspirou na
assisténcia domiciliar como estratégia para expandir os servigcos para os individuos e suas
familias, na comunidade em que viviam.

Nos anos 1960, tem inicio o questionamento das praticas institucionais, com a
conseqiiente valorizacdo dos dmbitos familiar e comunitarios como espacos de atendimento.
Observa-se uma tendéncia a desinternacdo em Vvarios paises do mundo, assumida como area
de atuacdo de politicas publicas (Inglaterra, Espanha, Portugal e Canada).

O Hospital do Servidor Publico Estadual de Sdo Paulo foi pioneiro segundo Kassab
(2000) na implantagdo de programas de assisténcia domiciliar em 1968, criando normas,
rotinas e selecdo de profissionais para estruturacdo e desenvolvimento do programa e
portanto, foi modelo para o desenvolvimento de outros programas de assisténcia domiciliar
principalmente aquele ligado a Prefeitura Municipal de S&o Paulo, que existe oficialmente
desde 1994.

Em 1992, foi criado o Programa de Internacdo Domiciliar (PID) de Santos — litoral de
S&o Paulo e nos anos seguintes foram surgindo varios destes programas nos pais todo como o
Hortolandia, Jundiai e Campinas (1993), Volta Redonda (RJ, 1994), Paulinia (SP, 1995),
Londrina (PR) e Quixada (CE) em 1996 além de Sdo Caetano do Sul na grande S&o Paulo,
que contempla hoje 400 familias (AURICCHIO, 1999).

A portaria n°2416/ 98 do Ministério da Saude estabelece requisitos para

credenciamento de hospitais e critérios de internacdo domiciliar no SUS. Considera que:

““a internacdo domiciliar proporciona a humaniza¢cdo do atendimento e o acompanhamento
dos pacientes cronicamente dependentes do hospital e a adequada desospitalizacédo
proporciona o maior contato do paciente com a familia, favorecendo sua recuperacdo e

diminuindo o risco de infecgdes hospitalares” (BRASIL, 1998, p.106).
Apesar dos servicos municipais de assisténcia domiciliar objetivarem a melhoria da
qualidade de vida da populagédo atendida em saude, verifica-se que ndo ha muitos estudos

sobre custo e beneficio, 0 que aponta num sentido critico que a esfera publica quer ter menor



39

responsabilidade sobre os doentes e também quer reduzir gastos com a saude ao aproveitar ao
maximo os leitos hospitalares existentes para assim nao precisar investir em construcoes e
remodelagdes de Hospitais e Centros de Salde.

Os sistemas de salde da maior parte dos paises do mundo, inclusive o Brasil, vém
atravessando complexa crise econdmica. As origens desta tendéncia, de acordo com a Carta
de Otawa — | Conferéncia Internacional sobre Promoc¢do de Salde — em 1986, entre outros
fatores, referem-se a maior longevidade da populacédo, a evolucdo tecnoldgica, ao crescente
consumo de produtos, servicos e intervengdes por parte da populagdo, ao processo de
urbanizacdo, ao corporativismo das profissdes da area da salde e ao complexo médico-
industrial como agente indutor de consumo. A essas razOes soma-se a crise do Estado
moderno como provedor do bem estar social, a0 mesmo tempo em que a globalizacdo da
economia conduz a uma busca de reducdo de custos, principalmente nas areas de seguridade
social (ALBUQUERQUE, 2003).

Se a saude €, como foi definida pela 8% Conferéncia Nacional, um fenbmeno social,
seria importante indagar por que o cidaddo que teve sua salde abalada por fatores sociais ndo
encontra uma rede de servigos sociais para atendé-lo nos casos de doengas crénico-
degenerativas? Coloca-se como responsabilidade familiar as conseqtiéncias de um fendmeno
social. A familia passa a arcar com todas as responsabilidades pela recuperacdo e/ou
permanéncia das seqlielas no individuo, sem contar com apoio de uma rede publica de
servigos especializada para os casos cronico-degenerativos (MENDES, 1995).

Karsch (1998) neste sentido diz que para tornar o atendimento domiciliar um objeto de
regulamentacio na esfera publica é necessario trazé-lo para a esfera social. E preciso
descaracterizad-lo como uma questdo pessoal, individual, passando-se a considerar 0s

determinantes sociais da doenca para entendé-la como um fendmeno social.
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No cuidado domiciliar € preciso sempre respeitar a casa das pessoas, suas
peculiaridades, suas rotinas, condutas, culturas e crencas, além de, considerar esses fatores

quando se prop6e alguma mudanca na rotina doméstica ou na planta fisica da residéncia.

3.2.1 Familia

A familia, até pouco tempo atrés, era entendida como o conjunto de pessoas residentes
sob 0 mesmo teto, e que, entre si, apresentam lagcos de parentesco e de afinidade. Estas
caracteristicas tém sofrido alteracdes de todos os tipos, e hd sempre quem afirme que “a
familia estd em crise” (SULLEROT, 1997).

As estruturas familiares, no mundo inteiro, estdo sofrendo modificacfes réapidas
ocasionadas por diferenciados motivos: separagdes, divorcios e novas unides, instabilidade do
mercado de trabalho e movimentos migratérios nacionais e internacionais em busca de
oportunidades de trabalho; maior tempo de vida das gera¢des e um aumento do contingente de
vilvas, em geral, morando sozinhas nas cidades; idosos exercendo chefias de familia; e a
participagdo crescente da mulher no mercado de trabalho, assim como, a diminui¢do da
composicao familiar (KARSCH, 2003).

A longevidade e a diminui¢do do numero de nascimentos nas cidades brasileiras e no
mundo estdo “verticalizando” as estruturas familiares, e uma nova forma de convivio esta
aparecendo: a “intimidade a distancia”, segundo a qual as pessoas ndo moram na mesma casa,
mas se visitam, telefonam e trocam favores (MELLO, 2002).

Segundo Mioto (1999), h& o predominio das familias nucleares, mas esse autor aponta
a forte tendéncia de aumento das familias monoparentais, com um nimero maior de mulheres
com chefes e com aumento também do nimero de pessoas que vivem sos.

A familia, portanto, se constroi através de seu tempo e se transforma continuamente

num ambito de relagdes, género, geracdes e contexto social. Hoje, sabe-se que ndo existe um
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modelo de familia. Existe, sim uma diversidade de organizacdo de familia, ou de arranjos
familiares, que séo reflexos das diferentes caracteristicas da estrutura social brasileira.

Para Mioto (1999) “um dos indicadores mais novos da existéncia de uma familia é o
viver juntos, sob 0 mesmo teto. Esta condicdo é que diferencia de outras relacdes sociais e
também das relagcdes de parentesco mais ampliado”. A autora salienta que tal definicdo é
reducionista e desperta a perspectiva de se conceber familia como estruturas de convivéncia.

O tema familia é carregado de significados afetivos e cognitivos, sendo diversa a sua
conceituacdo. Para Patricio (1996), a familia € uma unidade socioldgica, um meio socio-
cultural e energético-afetivo-espiritual. Sendo assim, é entendida como o pilar de sustentacao

da sociedade.

“O tema familia toca em assuntos particularmente proximos a experiéncia de cada um, e por
isso € um assunto cheio de significado afetivo, além de cognitivo. Cada um de nés tem sua
propria representacdo de familia — da familia real e ideal, da nossa e da dos outros —
representacdo essa ligada a juizos, opinides, afetos e emocoes, expectativas satisfeitas ou ndo

respondidas” (ALVES, 1999, p.229).

Na perspectiva sociologica, Fukui (1989) entende por familia aqueles lagos de sangue,
adocdo e alianca socialmente reconhecidos. A familia € uma organizacdo complexa de
relacBes de parentesco, com histdria formada por etapas evolutivas. E o espaco de relacdes
mais intimas e constitutivas de identidade pessoal, o lugar de vinculo.

A familia, como unidade priméaria de cuidado, é um espaco social, no qual seus
membros interagem, trocam informacdes e, ao identificarem problemas de salde, apdiam-se
mutuamente e envidam esforgos na busca de solugdes.

A familia pode ser entendida também como uma unidade intra-agente onde as pessoas
assumem uma ou variadas posi¢cdes para as quais podem ser atribuidas diversidades de papéis
legitimados e assegurados pelo grupo familiar (RODRIGUES, GUEDES SOBRINHO e

SILVA, 2000).
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Os autores acima tambem colocam que a familia € uma fracdo representativa da
sociedade, cabe a ela contribuir na formagdo da cidadania dos seus integrantes, fornecer-lhes
estrutura, alimentacdo, sentimentos de afetividade, de pertencer ao grupo, valores culturais,
éticos e morais. No seu interior o ser humano desenvolve a capacidade de amar e ser amado,
sentir-se Util, amparado, valorizado e exerce direitos e deveres na busca de ser cidadao.

A familia para o paciente, é considerada muito importante, trazendo a sensagdo de um
porto seguro em meio a tantos acontecimentos desconhecidos (ESSLINGER, 2003). Do ponto
de vista da familia, parece ser de extrema importancia ter um maior contato com o familiar
enfermo, assim como ter suas davidas esclarecidas, ou seja, poder conversar com alguém.

A hospitalizagdo para o paciente e familiares significa uma rotina diferente, com
ambiente e pessoas desconhecidas, podendo gerar um processo de despersonalizacdo
(ESSLINGER, 2003). Colaborando com esta visdo, Travensolo (2003) coloca que a
institucionalizacdo dos familiares doentes foi um tabu encontrado em sua pesquisa em todos
0s cuidadores. Neste estudo, feito com 7 cuidadores familiares abordados em um grupo maior
e escolhidos pela disponibilidade voluntéria, fez-se um questionario com objetivo de avaliar a
qualidade de vida desses cuidadores de portadores de Doenca de Alzheimer, a primeira parte
do questionario consta de perguntas fechadas para identificacdo. A segunda parte é dividida
em quatro blocos: situacdo de saude do cuidador (auto-avaliacdo), sentimentos do cuidador,
qualidade de vida e ajuda externa. Os dados foram confrontados com a literatura para
inferéncia de consideragoes.

Paskulin e Dias (2002) afirmam que para os pacientes ha uma preferéncia pelos
cuidados no domicilio uma vez que, no acompanhamento em casa se tem mais liberdade, é
mais tranquilo, podem ficar com a familia, comem o que gostam, podem escolher 0s horérios,
ndo precisam ver o sofrimento dos outros doentes, bem como, ndo precisam esperar sua vez

para serem atendidos.
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Os cuidados na esfera doméstica possuem sua peculiaridade. Sdo regulados por
relagBes subjetivas e afetivas construidas numa histéria comum e pessoal, por isso, mais
acolhedor, visto que o cuidado é baseado na pessoa. No espaco publico, ou seja, no &mbito
institucional a atividade de cuidar é regulada por relacfes objetivas e contratuais e 0s
cuidados se ddo de forma pré- estabelecida, com regras e normas ja estabelecidas, o cuidado é
focado na doenca e ndo no individuo.

Carvalho e Pereira (2001), ao abordarem o cuidado domiciliar aos idosos, comentam
que muitos clientes recebem alta hospitalar necessitando de cuidados como curativos,
medicacdo parenteral, registros de sinais e sintomas e cumprimento de prescricdes médicas,
0s quais, supostamente, poderiam ser planejados e realizados no domicilio. No entanto,
retornam ao hospital porque ndo tém condicOes de prover esses requisitos essenciais e nao
podem contar com o apoio da familia, que nao foi preparada para esses cuidados, revelando
aqui a importancia de treinamento e intervencgéo efetiva dos cuidadores pelos profissionais de
salde e educacéo.

O cuidador domiciliar, ao ver uma pessoa de sua familia com doenca cronica e
impossibilitada de cuidar de si, necessitando de alguém que a ajude, vé-se obrigado a
responsabilizar-se por esse cuidado. Essa obrigagdo é determinada por seus proprios valores e
principios morais e também por lacos afetivos. Essa escolha é consciente e ditada pela prépria
situacdo em que se encontra este cuidador, ou seja, pelas circunstancias que permeiam seu
mundo familiar (MELLO, 2002).

As decisOes para assumir os cuidados s&o mais ou menos conscientes, e de fato, o que
os estudos revelam, é que, embora a designacdo do cuidador informal é decorrente de uma
dindmica, o processo parece obedecer certas regras refletidas em quatro fatores:

e Parentesco: com frequéncia maior para 0s conjuges, antecedendo sempre a presenca

de algum filho;
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e Género: com predominancia para a mulher;
e Proximidade fisica: considerando quem vive na mesma residéncia da pessoa que
requer os cuidados;
e Proximidade afetiva: destacando a relagcdo conjugal e a relagéo entre pais e filhos.
(KARSH, 1998)
Néri (2002) afirma que as pesquisas, nacionais e internacionais, confirmam que a
maior rede de suporte domiciliar ao doente crénico é formada por: conjuges, filhos (as) e/ou

parentes e amigos.

“Como as mulheres séo mais longevas do que os homens e, em geral, mais novas do que 0s
maridos, a cuidadora familiar preferencial é a esposa. Na auséncia desta, e em segundo lugar
na hierarquia do compromisso, vém o0s descendentes da segunda geracdo. Neste caso, a
candidata mais provavel é a filha mais velha. Com freqiiéncia é de meia-idade, casada e tem
filhos jovens. Em seguida na hierarquia vem a filha vidva, depois a solteira, também de meia-
idade, com ou sem filhos. Raramente o cuidador € outro parente ou pessoa jovem, e mais

raramente ainda é um homem” (NERI, 2002).

Uma pesquisa realizada na cidade de S&o Paulo com cuidadores de pessoas acometidas
por Acidente Vascular Cerebral (AVC) corrobora os dados, pois constatou que em 98% dos
casos pesquisados, o cuidador era alguém da familia, predominantemente do sexo feminino
(92,9%). A maior parte era formada de esposas (44,1%), sequidas pelas filhas (31,3%); as
noras e irmas ndao foram freqientes. O cuidador familiar revelou-se o ator social principal na
dindmica dos cuidados pessoais necessarios as atividades de vida diaria dos portadores de
lesbes que lhe tiraram a independéncia; contudo, 67,9% dos cuidadores entrevistados
prestavam estes cuidados sem nenhuma ajuda (KARSCH, 1998).

A faixa etaria de 59% dos cuidadores estava acima de 50 anos e 41% tinham mais de
60 anos. Os dados mostraram, também, que 39,3% de cuidadores, entre 60 e 80 anos,
cuidavam de 62,5% de pacientes da mesma faixa etéria, 0 que mostra que pessoas idosas estdo

cuidando de idosos (KARSCH, 1998).
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Sinclair (1990) ainda afirma que todos os estudos mostram que o0s cuidadores sao

predominantemente, os conjuges e as filhas.

3.2.2 Cuidadores familiares de pessoas que sofreram AVC

Frente a eventos significativos da vida como o aparecimento de doenca crénica,
divércio, desemprego ou morte de um membro da familia, é possivel ocorrerem
transformacdes relevantes no sistema familiar como um todo. No caso de uma familia, a
alteracdo pode se dar nos dominios cognitivo, afetivo ou comportamental, porém, ocorrendo
em um deles, causa impacto sobre 0s outros.

Num estudo feito com 11 familias sobre alteragdes no relacionamento familiar apds o
AVC em idosos, Marques, Rodrigues e Kusumota (2006) apontam essas familias colocaram
alteracBGes positivas e negativas em seu cotidiano ap6s a doenca de seu familiar. Como
alteracGes positivas: colaboracdo dos membros da familia para o cuidado do idoso, melhora
do relacionamento entre os membros da familia, apoio dos membros da familia para decidir
sobre o tratamento, colaboracdo de amigos e vizinhos e aumento do poder decisério da
esposa; em contraposicdo tem-se as alteragdes ditas negativas como: piora do relacionamento
do idoso com os membros da familia, aumento da agressividade do idoso com a esposa, falta
de colaboracdo dos membros da familia para o cuidado com o idoso, alteracdo do nucleo
familiar, cobrancas devido a tomada de decisdo sobre o tratamento, cobranca dos filhos por
mais atencdo do pai para com a mae com AVC e afastamento de vizinhos e amigos.

As alteragcbes emergem das situacdes geradas pela doenca cronica e agravadas pela
prépria histéria de vida da familia. Receberam conotagdes positivas ou negativas sob a 6tica
dos membros das familias que estavam vivenciando o processo de doenca do idoso com AVC,

que apresentavam sequelas e diminuigdo da sua capacidade funcional e, portanto, necessitava
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de ajuda para o desempenho das atividades basicas e instrumentais da vida diaria, assim
como, os doentes cronicos assistidos pelos cuidadores familiares deste estudo.

No estudo de Makiyama et al (2004) sobre a qualidade de vida de pacientes
hemiplégicos por AVC e seus familiares (estudo feito com 66 doentes, 43 cuidadores- ja que
alguns doentes era suficientemente independentes e por isso ndo tinham cuidadores e 91
pessoas no grupo controle), utilizando como instrumento de medida o SF-36, foi possivel
observar que apesar do grupo de cuidadores ser mais jovem em média, que 0 grupo controle,
houve uma tendéncia geral a reducgéo de sua qualidade de vida em compara¢do com 0 grupo
controle, indicando que houve sobrecarga psiquica e mental nesse grupo.

Os resultados do SF-36 do estudo de Makiyama (2004) apontam semelhanga de
indices de qualidade de vida entre cuidadores e individuos com necessidades especiais,
indicando sua percepc¢éo de sobrecarga durante a realizacdo das tarefas propostas.

Uma das condicBGes para o familiar se libertar ou ndo do papel de cuidador esta
condicionada a recuperacdo da autonomia do doente e que esta, por sua vez, pode estar
relacionada a modalidade de cuidado adotado pelo cuidador. A escolha por uma modalidade
que ndo estimula a autonomia do doente também promove a reclusdo do cuidador,
distanciando-o do vir-a-ser livre de um papel que ndo lhe traz satisfagdes (BOCCHI E
ANGELDO, 2005).

As estratégias que superprotegem ndo promovem a autonomia de uma pessoa com
incapacidades, ao se estabelecer uma relacdo de dependéncia reciproca doente-cuidador
familiar, tornando o primeiro cada vez mais dependente da familia e, conseqlientemente,
retardando o processo de reabilitacdo. Mediante o processo empreendido, ele acaba
promovendo a relacdo de dependéncia e, conseqlientemente, preso a sua propria escolha de

modalidade de cuidados (BOCCHI E ANGELO, 2005).
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Para Farzan (1991) as atitudes dificultadoras no processo de reabilitacdo sdo as de
cunho paternalista, impedindo o sobrevivente do AVC em fazer o que € capaz, conduzindo-o
a regressdo e a perda da auto-estima. J& a familia de suporte é aquela que desempenha um
papel de facilitadora durante a reabilitacdo. Ela é positiva em suas atitudes e interagdes com o
paciente. Considera o mérito da pessoa, incluindo-a na tomada de decisdes e permitindo-lhe
participar e contribuir em papéis importantes no seio familiar, sempre respeitando suas
habilidades para a funcéo.

O viver e conviver com idosos no processo de cuidado continuo é permeado por
sensacdo de cansaco, estresse, esgotamento, porém, algumas vezes, de acolhimento, afeto e
ternura. O cuidado e o cansaco pelo proprio processo de cuidar sdo condigdes humanas que
necessitam de reflexdo e de apoio a familia cuidadora (MARQUES, RODRIGUES E
KUSUMOTA, 2006).

Assim, Bocchi e Angelo (2005) colocam que uma atmosfera encorajadora e de suporte
para o cuidador e o seu entendimento sobre as mudancas fisicas e emocionais da pessoa com
AVC sdo determinantes essenciais para uma reabilitagdo bem-sucedida, ap6s a alta hospitalar.
O envolvimento da familia no cuidado e a provisdo de educacdo sobre a recuperacdo apds o
AVC contribuem para uma melhor qualidade de vida, tanto para o paciente quanto para 0s

familiares.

3.3 Funcdes do cuidador leigo

O cuidador leigo € um ser humano especial, com qualidades pessoais de forte traco de
amor a humanidade, de solidariedade e de doacdo. Costuma doar-se para cuidar de outras
pessoas dependentes e seus préstimos tém sempre um cunho de ajuda e apoio humano, com
relacdes afetivas e compromissos positivos (DUARTE e DIOGO, 2000).

O cuidador assume o papel de cuidar, por diversos motivos, segundo aponta Neri:
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“Além de fatores geracionais, de género e parentesco, ser escolhido ou decidir assumir as
tarefas de cuidar pode depender de outros eventos. Entre eles, morar na mesma casa, ter
condicBes financeiras e dispor de tempo sdo determinantes comuns da elegibilidade para o
cuidado. Os lagos afetivos, a personalidade do cuidador, sua histéria de relacionamento com
o familiar portador de doenca crénica e com outros membros da familia, sua motivacdo e sua
capacidade de doacao também interferem na disponibilidade para cuidar ou na atribuicéo das

tarefas de cuidar a uma determinada pessoa da familia” (NERI, 2002, p.26).

No estudo de Travensolo (2003) os cuidadores entrevistados apontaram como motivos
para assumir o cuidado para com seu familiar doente: senso de responsabilidade, estar mais
préximo ou morar junto e ser o Unico familiar disponivel no momento.

Para os cuidadores as fungdes que assumem ao cuidar de seus parentes doentes sao:
ajudar a sair da cama, mesa, cadeira e voltar; ajudar no cuidado corporal — cabelo, unha, pele,
barba, banho parcial ou completo, higiene intima, cuidados com eliminacGes; ajudar na
locomogdo e atividades fisicas apoiadas — andar, tomar sol, movimentar as articulagdes;
estimular e ajudar na alimentacdo; promover o lazer e a recreagdo; promover a comunicagdo
ou adaptar e a socializagdo; estimular a memoria e o intelecto de um modo geral; estimular
e/ou manter o interesse pelo auto-desenvolvimento — espiritualidade, auto-estima, revisédo da
propria vida; estimular, manter ou adaptar o desenvolvimento de atividade laborativa pelo
familiar segundo suas potencialidades e capacidades; manter a limpeza e a ordem da casa ou
quarto do familiar, acomodando as dependéncias, promovendo ambiente seguro e diminuindo
riscos de acidentes; assegurar um ambiente confortavel para o repouso e sono reparador
diério; servir de elo entre o familiar e seu médico e/ou servicos de salde que costuma
frequentar, tomando as providéncias necessarias; acompanhar o familiar e/ou ajudar em
consultas, exames e hospitalizagfes; acompanhar em viagens para visita a outros familiares ou
de tratamento; executar tarefas externas domésticas como pagar contas, efetuar transacdes
bancarias, fazer compras, providenciar consertos; administrar providéncias necessarias como
transporte em situagdes de emergéncia, hospitalizagdes, cirurgias, transferéncias e alta

hospitalar e outras fungdes segundo o contexto do cuidado, em conformidade com a pessoa
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envolvida, a familia e as instituicdes no qual o familiar doente é assistido (DUARTE e
DIOGO, 2000). Mas ¢é evidente que o0 executar ou ndo tais funcdes vai depender do grau de
incapacidade do familiar doente.

Dos cuidadores é cobrado explicita ou implicitamente, pelos profissionais de salde,
familiares e/ou vizinhos o cumprimento de todas estas fungdes podendo este ter algum tipo de
ajuda ou ndo. Mas pouco lhes é oferecido em termos de apoio, informacdo, cuidados e
treinamento. Tal situacdo muitas vezes coloca em risco o familiar que esta sendo cuidado
devido ao despreparo do cuidador, além de n&o ser raros os casos de adoecimento do préprio
cuidador causado por exaustdo, estresse ou demandas emocionais extremas (DUARTE E

DIOGO, 2000).

3.4 Impacto do cuidar na vida dos cuidadores

Num estudo de caso de uma familia com um familiar com céancer, percebeu-se que ao
envolver-se no processo saude doenga o comportamento da familia era influenciado tanto pela
historia construida no seu interior, como também, no contexto em que vivia, tinha suas
caracteristicas proprias de pensar e agir, influenciados pela interpretacdo da realidade dos
acontecimentos, que direcionava suas a¢des de cuidado ao familiar doente (BIELEMANN,
2003).

Estudos afins como o de Dias da Silva (1998) diz que todas as pessoas possuem uma
realidade interior que se manifesta no comportamento apresentado no cotidiano. A
perturbacdo no equilibrio interno provoca sofrimento na esfera emocional e causa um estado
de desassossego intimo, de desamor a si proprio, de insatisfacdo interior.

A pessoa com equilibrio psicoemocional acredita no valor pessoal e, por isso, tem
auto-estima e autoconfianca suficiente. O valor pessoal é intrinseco e inato e se desenvolve na

relacdo Eu e Outro. Aquele que é conscio de seu proprio valor cuida de si e do outro, com
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objetividade, compromisso e responsabilidade. Desta forma expressa amor humano, cujos
gestos sdo tranquilos na prestacdo de cuidados, com sabedoria, competéncia e eficicia. Seu
valor ndo esta em jogo, ndo hé ansiedade porque nao precisa provar nada (DIAS DA SILVA,
1998).

Entretanto, se a pessoa assume posic¢Bes defensivas decorrentes da falta de valor basico
por supor que seu valor pessoal estd em jogo, o cuidado é prestado sob compulsao, na busca
de comprovar o autovalor. Sente necessidade de afirmar sua superioridade sobre 0s outros, de
ser indispensavel, insubstituivel, dono da verdade; sua atuacdo é autoritaria e critica,
vitimizando o outro. Todavia, as gratificagdes recebidas dos outros ndo séo suficientes para
resgatar o seu valor, que na verdade, ndo depende dos outros mas de si proprio. A insatisfacéo
por ndo receber o seu valor a partir das respostas dos outros, leva a pessoa a tristeza,
sentimento de impoténcia, raiva, perda da esperanca e conseqiientemente depressao, que é a
incapacidade de sentir prazer; associada a absoluta falta de vontade de viver (DIAS DA
SILVA, 1998).

Muita atencdo tem sido dada a medida do impacto da doenca crbnica na vida dos
cuidadores. Baseado num modelo de estresse proposto por Lazarus, um evento estressor
(doenca), desperta no individuo (cuidador) um processo de avaliagdo, durante o qual o
potencial para ameaca (estressor) é apreciado como estressor ou ndo estressor (avaliacdo
primaria). O julgamento da capacidade da pessoa lidar ou ndo com a ameaga é chamada de
avaliacdo secundaria (LAWTON et al, 1989).

Portanto, nem sempre a demanda é considerada um estressor e as avaliacfes da
situacdo constituem um processo contextualizado, dependendo de fatores relacionados ao
préprio cuidador, ao doente e ao ambiente familiar em que vivem.

Alguns pesquisadores tém proposto dividir o conceito de impacto em dois

componentes: subjetivo e objetivo. O termo objetivo é usado em referéncia aos problemas
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praticos encontrados na vida didria do cuidador e inclui falta de privacidade, relacGes
familiares conflituosas, altera¢cBes no emprego e estado de salde, problemas financeiros,
reducdo das atividades sociais, uso de medicamentos. Ja o0 impacto subjetivo refere-se a
reacdo emocional do cuidador, incluindo a percepcéo fisica e psicoldgica do estresse. Um dos
beneficios dessa separacdo do termo € tornar explicita a importancia da percep¢do subjetiva
do cuidador (SELTZER e LI, 1996).

A avaliagdo subjetiva do cuidador é que determina as respostas, que podem ser
positivas, negativas ou neutras, isto valido para muitos instrumentos néo sé de estresse como
também de qualidade de vida.

Algumas pessoas e dentre estas os cuidadores, sentem-se paralisadas diante da vida,
ndo tendo escolhas ou liberdade de acdo. Mas, 0 mundo ndo é limitado; as pessoas € que se
bloqueiam para ndo ver as opcdes e possibilidades que lhes estdo abertas, porque estas ndo
estdo disponiveis em seus modelos de mundo. Muita gente em seu ciclo de vida passa por
determinadas crises, ditas de transicdo, com as quais tém de lidar (LEITAO e ALMEIDA,
2000).

Algumas dessas pessoas sao capazes de enfrentar esses periodos de modificacdo da
vida com relativa dificuldade, usando, porém, de criatividade. Outras vivenciam esses
periodos como épocas de medo e sofrimento. Neste caso, além de se colocar numa posicao
inoperante, reforcam sua crenca de que sdo vitimas impotentes das circunstancias (LEITAO e
ALMEIDA, 2000)

Os efeitos negativos traduzidos como impacto ocorrem, principalmente, quando o
papel de cuidador emerge em um tempo ndo normativo, alterando os planos pessoais,
causando conflitos com os sentimentos de autonomia, liberdade e independéncia (SELTZER e

LI, 1996).



52

Segundo Carvalho (2003) no seu artigo “Cuidados com o Cuidador”, com relacdo ao
cancer existem estresse especificos para 0s cuidadores como: aquele relacionado a natureza da
doenca (ansiedade, angustia e evitacdo), aqueles relacionados ao tratamento- natureza e
efeitos colaterais (sofrimento e incerteza ao usar recursos tecnoldgicos para prolongar a vida),
estressores ligados a tomada de decisdes (ansiedade, confuséo, depressao, reaces negativas,
divergéncias entre equipe de saude e familia) e estresse relacionado a morbidade e resposta do
paciente (sentimentos negativos — inveja da equipe que parece ser mais competente,
ressentimento, ndo aceitacdo, comportamento exigente, possessivo, ciumento e criticas para a
equipe como projecdo dos sentimentos falhos e sentimentos positivos — apreco, gratiddo,
afeicéo, respeito, prestimosidade e preocupacéo).

Numa tentativa de melhor operacionalizacdo do termo “impacto”, alguns autores
relatam maior freqiiéncia de visitas aos médicos, maior consumo de drogas psicotropicas e
outras medicacdes, bem como diminui¢do da imunidade celular, quando comparados com a
populacdo em geral.

Ansiedade e depressdo sdo as sindromes clinicas mais frequentemente encontradas
entre os cuidadores (GAUTHIER, 1999).

As condicBes fisicas dos cuidadores numa pesquisa no municipio de S&o Paulo
levaram a inferir que os cuidadores sdo doentes em potencial e que sua capacidade funcional
esta constantemente em risco. Os dados sobre a satide dos cuidadores reforcam essa hipotese:
dos casos entrevistados, 40,7% tinham dores lombares, 39% depressdo, 37,3% sofriam de
pressdo alta, 37,3% tinham artrite e reumatismo, 10,2% problemas cardiacos e 5,1% diabete
(KARSCH, 1998).

De acordo com Given e Given (1991) numa revisdo de literatura feita entre 1980/1990
sobre situagdes de estresse na relacdo do cuidado familiar, as situagdes estressantes mais

relatadas pelas cuidadoras foram: quanto mais os cuidados eram diretos, continuos e intensos
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mais as cuidadoras se viam exauridas em funcdo da necessidade de estar em vigilancia, sem
pausas para folga; o0 medo do desconhecido que vai desde a inabilidade no desempenho de
cuidados complexos, 0 ndo saber de uma situacdo de cuidado, até o ndo saber
interpretar/avaliar uma circunstancia em evolucédo; a sobrecarga devido a um Unico cuidador;
exacerbacdo ou eclosdo intrafamiliar dos conflitos prévios interacionais, além, do manejo
dificil entre as demandas da situacdo de cuidado e os recursos disponiveis provocam um
maior estresse para as cuidadoras.

Zarit (1997) relata que cuidadores apresentam altas taxas de depressdo e outros
sintomas psiquiatricos e podem ter mais problemas de salde que pessoas, com a mesma
idade, que ndo sdo cuidadores. Além disso, os cuidadores participam menos de atividades
sociais, ttm mais problemas no trabalho, e apresentam maior freqliéncia de conflitos
familiares, frequentemente tendo como foco a forma como eles cuidam do parente comum.

No estudo de Cerqueira e Oliveira (2002) sobre programa de apoio a cuidadores,
foram apresentados os sinais de alerta de manifestacbes da sobrecarga exposto pelos
cuidadores como: perda de energia, disturbios de sono, fadiga cronica, isolamento, uso
abusivo de substancias, fumo, problemas fisicos, alteracdo de memoria, baixa concentracdo e
agressividade.

Diversos fatores relacionados ao proprio paciente (grau de incapacidade funcional e/ou
cognitiva, problemas comportamentais, duracdo da doenca), ao cuidador (idade, sexo, ganho
salarial, grau de parentesco, qualidade da relagdo com o paciente, presenca de doencas) e ao
contexto familiar e social de ambos, teoricamente, influenciam o impacto.

Em revisdo da literatura acerca das conseqiéncias fisicas e psiquiatricas nos
cuidadores de pacientes com deméncia, a incapacidade funcional do paciente foi relacionada a
depressdo no cuidador em somente um trabalho, enquanto em nove trabalhos ndo foi

observada nenhuma associa¢do. Os problemas comportamentais dos pacientes com doengas
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mentais tém sido mais consistentemente relacionados a maior impacto nos cuidadores do que
a gravidade da doenca (SCHULZ et al, 1995).

Outro estudo de Clipp e George (1993) informa que cuidar de um idoso incapacitado
mentalmente causa mais problemas relacionados ao estresse, do que cuidar de um idoso
somente com incapacidade fisica e ainda que quanto maior a duracdo do cuidado, pior a
qualidade de vida do cuidador.

Barer e Johnson (1990) dizem que embora ndo existam evidéncias disponiveis
associando sexo e idade do cuidador com disturbios psicoldgicos, estudos transversais
mostram que a depressdo € muito mais comum em mulheres cuidadoras do que em homens
cuidadores, isto porque a mulher se envolve mais emocionalmente nos cuidados.

Alguns trabalhos demonstram que os conjuges percebem muito mais o impacto do que
outros tipos de parentesco e que o nivel socioeconémico se relaciona com a depresséo (CLIPP
e GEORGE, 1993; SCHULZ et al, 1995).

O fardo do cuidar ndo estd associado apenas as alteracfes de comportamento do
paciente, mas também com a pouca disponibilidade de suporte social, disfuncdo ou
dificuldade do paciente na realizacdo de tarefas rotineiras, insatisfacdo do cuidador com a
assisténcia recebida de parentes ou amigos, incontinéncia, muitas horas de cuidado diario
quando o nivel de adaptabilidade do cuidador é baixo, relacdo pré-moérbida da dupla
paciente/cuidador insatisfatoria (GARRIDO e ALMEIDA, 1999).

Ao discutir sobre cuidado, Waldow (1998) salienta que “o cuidar torna-se dificil e
inadequado quando ocorre em situacOes que caracterizam apenas o desenvolvimento de uma
tarefa”. Contrério a esta idéia Boff (2002) coloca que o cuidado ndo é uma relagdo sujeito-
objeto mas sujeito-sujeito, que se coloca atento sobre as necessidades, junto do outro e a ele
sente-se unido. N&o h4, portanto, uma relacdo de dominio sobre o outro, mas de convivéncia e

interagéo.
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De acordo com o que foi exposto acima, Faiman et al (2003) colocam que o0 objetivo
do trabalho de cuidar ndo deve ser a doenca e sim, o doente como pessoa, visto como, um ser
biopsicossocial diante de seu processo particular de adoecer.

A respeito da participagédo ativa do familiar doente, Duarte e Diogo (2000) colocam
que cada pessoa idosa ndo importa em qual circunstancia, pode e tem o direito de viver com
dignidade, usufruindo de suas potencialidades ainda presentes, em qualquer momento de sua
vida até o morrer. Assim o cuidador deve dar oportunidade para o doente crénico participar
das atividades de cuidado, observando a capacidade deste de se auto-cuidar, além de
visualizar as reais capacidades do seu familiar fragilizado.

Deve-se ficar atento portanto, aos limites filos6ficos e éticos do ato de cuidar, onde o
cuidador deve estar atento para ndo anular a existéncia do ser de quem cuida durante a agéo
do cuidado, principalmente porque o seu locus de trabalho é o seu lar, local de afetividade e

intimidade consideravel.
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CAPITULO IV

Qualidade de Vida

4.1 Historico e definigdes

A expressdo qualidade de vida foi utilizada pela primeira vez por Pigou, em 1920, em
seu livro The economics of welfare. O autor propunha uma ajuda governamental para as
classes menos favorecidas e debatia o impacto do apoio na vida das pessoas (SOUTO e
CARDIM, s/d).

A expressdo foi utilizada novamente nos Estados Unidos (EUA) no periodo pos-
Segunda Guerra Mundial, para descrever o efeito gerado pela aquisicdo de bens materiais
(carros, casas e outros bens de consumo) na vida das pessoas. Logo ap6s englobou avangos na
area da educacdo, crescimento econémico e industrial e foi oficialmente empregada pelo
presidente dos EUA, Lyndon Johnson, em 1964: “Os objetivos ndo podem ser medidos
através do balanco dos bancos. Eles sé podem ser medidos através da qualidade de vida que
proporcionam as pessoas” (FLECK et al, 1999).

Na Franca o presidente Valery Giscard D’ Estaing, depois de eleito, em 1974, criou 0
Ministério da Qualidade de Vida, com as seguintes atribuicdes: protecdo a natureza e meio
ambiente, questdes da juventude, esportes, lazer e turismo.

Em 1972, na Inglaterra, foi escrito o Relatorio Oficial do Governo & Conferéncia das
NagOes Unidas sobre o Meio Ambiente. Segundo Souto e Cardim (s/d, p.32) o primeiro

ministro Edward Heat assim se expressou:

“Ponto central da filosofia que guia este governo é um interesse pratico e detalhado sobre a
QUALIDADE DE VIDA de que gozamos em nossas ilhas. Temos consciéncia clara de que,
paralelamente ao nosso desejo de elevar o nivel de vida, se tem criado um clima de
preocupacdo cada vez maior sobre a possibilidade de que estejamos destruindo com uma méo
0 que produzimos com a outra, de que, no final das contas, talvez nos vejamos forcados a
concluir que a conquista de um nivel material mais elevado tem sido somente possivel a custa
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de encontrarmos um pais sobre o qual, em termos de amenidades, ja ndo sintamos ilusédo
alguma” ( SOUTO E CARDIM s/d, p.32).

Também em 1972, no Brasil, Carlos Chagas, durante uma conferéncia na Escola

Superior de Guerra, disse:

Nao é moeda corrente de significado univoco a definicdo de QUALIDADE DE VIDA. Para
muitos constitui-se ela exclusivamente no usufruto do bem-estar material que a civilizagéo
tecnoldgica pode trazer. Para outros, sua conceituacao € mais dificil, porque se insere num
contexto subjetivo de valores que variara de individuo para individuo, até mesmo dentro de
coletividades de grande homogeneidade social, ética ou econémica. Querem alguns, ainda,
que esteja ela ligada, quicd numa relacdo de causa e efeito, prépria felicidade do homem,
cujos parametros definidores nem mesmo os mais argutos filésofos ou socidlogos, lideres

religiosos ou politicos e taumaturgos conseguiram estabelecer (SOUTO E CARDIM, s/d,
p.35).

Embora ndo haja consenso sobre o que é qualidade de vida e como defini-la trés
aspectos fundamentais foram identificados por um grupo de especialistas de diferentes
culturas: 1) subjetividade, 2) multidimensionalidade, 3) presenca de dimensdes positivas,
como mobilidade, e negativas, como dor (FLECK et al, 1999). O desenvolvimento desses
elementos conduziu a definicdo de qualidade de vida da Organizagdo Mundial de Saude
(OMS), THE WHOQOL GROUP, (1994): “a percepcdo do individuo de sua posic¢éo na vida,
no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relagédo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupacdes” (FLECK et al, 1999).

Partindo-se da definicdo, o conceito de qualidade de vida tem um carater subjetivo e
depende da percepc¢do do individuo avaliado e quanto as pessoas estdo satisfeitas ou ndo com

a sua vida.

Segundo Gaiva (1998):

Quando discutimos qualidade de vida, deparamo-nos com um leque muito grande de
defini¢bes. Elas variam segundo o contexto em que se vive e se discute. Desta forma, em
situacdo de pobreza, qualidade de vida pode expressar seguranca no dia-a-dia do individuo;
seguranca de moradia, de trabalho, de salde, de estar livre de violéncia. J& no outro extremo,
em situacdo de estabilidade financeira, a definicdo de qualidade de vida assume aspectos
quase contemplativos, harmonia da pessoa consigo mesma e com os demais membros da

sociedade (GAIVA,1998, p.377).
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Segundo Minayo, Hartz e Buss (2000):

“Qualidade de vida é uma nogdo eminentemente humana, que tem sido aproximada ao grau de
satisfacdo encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental e & prépria estética
existencial. Pressup8e a capacidade de efetuar uma sintese cultural de todos os elementos que
determinada sociedade considera seu padrdo de conforto e bem-estar. O termo abrange
muitos significados, que refletem conhecimentos, experiéncias e valores de individuos e
coletividades que a ele se reportam em variadas épocas, espacos € histérias diferentes, sendo,

portanto, uma construcdo social com a marca da relatividade cultural”. (MINAYO,
HARTZ e BUSS ,2000, p.8):

Os autores acima também indicam que o termo qualidade de vida tem pelo menos trés
foruns de referéncia: histérico — pardmetros que diferem em determinado tempo do
desenvolvimento econdmico, social e tecnolégico de uma sociedade especifica; cultural —
com valores e necessidades construidos e hierarquizados diferentemente pelos povos que
revelam suas tradicdes; estratificacdes ou classes sociais — mostram as desigualdades e
heterogeneidades, padrdes e concepcdes de bem-estar estratificados.

Na década de 50 o termo Qualidade de Vida aparece como tema da “moda”,
relacionando-se com problemas de contaminacdo ambiental e de deterioracdo das condi¢bes
de vida, ambos provocados pela industrializacdo incontrolada.

O que da contetdo a Qualidade de Vida, segundo Sétien (1993) é a auséncia ou
reducdo dos fatos a que se opde, adotando um sentido positivo de criacdo cultural nova, na
medida em que 0S movimentos sociais ou 0S grupos sociais questionam o modelo de
organizacao e sugerem desenvolvimentos qualitativos distintos sobre os objetivos e modos de
organizacao coletiva.

A partir da década de 1960, surgiu a necessidade de avaliar a qualidade de vida
percebida pelas pessoas (qualidade de vida subjetiva). Considerou-se que as avaliacdes
subjetivas, além de definirem mais precisamente a experiéncia dos individuos, levam em
conta o significado que eles atribuem a essas experiéncias. Os indicadores dessa perspectiva

passaram a ser: satisfacdo, bem-estar e felicidade (SETIEN, 1993).
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4.2 Qualidade de vida e concepc¢odes

Segundo Albuquerque (2003) a qualidade de vida pode estar relacionada a diferentes
concepgdes como: boa vida, desenvolvimento humano, nivel de vida, bem-estar psicoldgico,
felicidade com a vida e satisfacdo das necessidades.

Na visdo de Aristételes “boa vida” € a coisa mais desejavel,ou seja, a melhor ou mais
valiosa, a vida desejavel envolve um exame dos seguintes conceitos e suas intervencdes: 0
bem, a felicidade, a virtude, o prazer, o bem-estar, a sociedade e a constituicdo politica.
Assim, a qualidade de vida esté ligada a relacdo do prazer com outros conceitos particulares
(OSTENFELD, 1994).

Alguns autores como Sen (2001) questionam se o desenvolvimento melhora a vida dos

seres humanos que coisas sdo importantes para se considerar uma vida como humana. Afirma
que os bens e produtos sdo eticamente basicos para 0 bem-estar e um bom padrdo de vida.
Também se faz necessario algo que Sen chama de “acessibilidade” a recursos, que depende
muito das habilidades e talentos que cada pessoa tem para usar alternativamente tais recursos.
Ser carente de habilidades e talentos consiste em uma limitacdo da liberdade de ter e fazer
escolhas.

Uma idéia fundamental deste autor é que na vida de qualquer pessoa, certas coisas sao
valiosas por si mesmas, como por exemplo: estar livre de doengas que podem ser evitadas,
poder escapar da morte prematura, estar bem-alimentado, ser capaz de agir livremente e ndo
ser dominado pelas circunstancias e ter oportunidades para desenvolver potencialidades.
Portanto, se uma pessoa estiver aquém de desenvolver-se a tal ponto sua qualidade de vida
estara prejudicada.

Neste sentido é preciso considerar as diferentes culturas, tradicdes, costumes e etnias

porgue cada povo tem sua maneira e condigdo de desenvolvimento num dado momento.
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Para Sétien (1993) o nivel de vida é definido como a capacidade do individuo para
dispor de recursos de todo o tipo: econdmicos, politicos, sociais, fisicos e educativos. As
diferengas entre “nivel de vida” e qualidade de vida residem no fato de que, enquanto o
primeiro depende primordialmente de definicGes e perspectivas politicas, voltadas a
comunidade como um todo, a segunda é atributo do individuo.

Portanto, a qualidade de vida, procedente das ciéncias sociais, pode ser anunciada
como a habilidade ou capacidade para desempenhar tarefas ou atividades da vida diéria,
obtendo assim, satisfacdo. Nessa perspectiva, a qualidade de vida é entendida em termos das
expectativas pessoais e se estas foram ou ndo alcancadas.

Muitos autores que trabalham com idosos como Neri (2000) afirma que na
gerontologia social predominam as associagdes entre qualidade de vida na velhice, satisfagéo

e atividade. Para esta autora, bem estar psicologico reflete a avaliagdo das seguintes areas:

competéncia comportamental — avaliacdo social e normativa do funcionamento pessoal e
condigdes ambientais — condi¢fes que permitam ao idoso desempenhar comportamentos
bioldgicos e psicoldgicos adaptativos.

Assim, quando os idosos gozam de autonomia funcional, eles proprios podem
providenciar arranjos para que seu ambiente torne-se mais seguro, variado e interessante; mas
quando eles se tornam dependentes, € necessario que o cuidador familiar ou institucional,
cuide de certos aspectos essenciais para a manutencao da rotina.

A qualidade de vida percebida neste sentido, trata de uma dimensdo subjetiva,
dependendo do julgamento do individuo sobre a funcionalidade fisica, social e psicoldgica e
sobre a sua competéncia comportamental. Tais julgamentos séo afetados pelas condicdes
objetivas de saude fisica, pela renda e pela dimensdo, proximidade e funcBGes da rede de

relacdes sociais (NERI, 2000).
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A autora completa que a avaliacdo pessoal sobre competéncia comportamental e
condicGes ambientais faz com que, o0 bem estar psicologico dependa da continuidade do self,
da capacidade do individuo para adaptar-se as perdas e de sua capacidade de recuperar-se de
eventos estressantes do curso de vida individual e social, influenciando diretamente na
qualidade de vida.

Nordenfelt (1994) defende a tese de que os conceitos de qualidade de vida e de
felicidade com a vida se assemelham, s&o ricos e bem articulados. Ele afirma que “felicidade
com a vida” é uma experiéncia humana positiva, “uma espécie de bem estar de segunda
ordem”, tendo a vida inteira como um objetivo. Nos estudos encontrou que o companheirismo
e o suporte emocional foram melhores indicadores de felicidade entre todas as variaveis
sociais relacionadas, indicando ajustamento emocional para eventos ligados a idade.

O autor acima ainda afirma que as condic¢des externas que trazem felicidade séo as que
contribuem para a realizagdo dos objetivos pessoais, melhorando, portanto, também a
qualidade de vida.

Liss (1994) relaciona satisfacdo das necessidades com qualidade de vida, ou seja, a

satisfacdo das necessidades fundamentais resulta em alto grau de qualidade de vida ou um alto
grau de qualidade de vida leva a necessidades satisfeitas.

Né&o alcancar um objetivo coloca a pessoa “em risco de permanecer na deficiéncia”, o
que quer dizer que a pessoa sente falta de algo que ndo possui ou que ndo alcangou. Existem
varios tipos de risco: ndo se desenvolver de acordo com a natureza humana, ndo conseguir
preencher um projeto de vida, ndo satisfazer os proprios interesses ou tornar-se dependente
sem muito apoio (LISS, 1994).

Neste sentido, a autora acima conclui em seu estudo que a satisfacdo das necessidades

s6 € um bom indicador de qualidade de vida quando estes conceitos estiverem em harmonia.
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4.3 Qualidade de vida e estudos relacionados

As doencgas crbnicas produzem significantes repercussdes tanto econémicas, como
sociais, emocionais e familiares, como resultado de seus efeitos bioldgicos, afetando a
qualidade de vida do paciente como um todo, assim como, de seu principal cuidador
(MEDEIROS, FERRAZ e QUARESMA, 1998).

Na pesquisa intitulada “Qualidade de vida de um grupo de cuidadores familiares de
portadores de Doenca de Alzheimer”, Travensolo (2003) coloca que o cuidar de um doente
crénico trouxe para os sete cuidadores estudados vérias transformacdes nas relacdes
familiares previamente estabelecidas, como inversdo de papéis e eclosdo de conflitos o que
pode provocar altera¢fes na qualidade de vida.

Neste mesmo estudo constatou-se que ter sentimentos positivos (felicidade,
solidariedade, amor, ternura, dedicacgéo, satisfagéo, retribuicéo, realizacdo do bem) a respeito
dos problemas que acontecem no dia-a-dia faz com que os cuidadores enfrentem melhor a
rotina, muitas vezes, exaustiva e ndo sintam que houve piora na qualidade de sua vida, mas
apenas mudanca. Ja, ter sentimentos negativos (raiva pela situacdo, cansaco, esgotamento,
pena, impoténcia, soliddo e isolamento) dificulta o planejamento de estratégias de
enfrentamento para as situagdes que se apresentam e tornam ruim a avaliacdo do cuidador a
respeito de sua qualidade de vida.

A religiosidade na pesquisa de Travensolo (2003) foi utilizada como mecanismo de
enfrentamento da situagdo vivida pela maioria dos entrevistados; neste sentido Goldstein e
Sommerhalder (2002) citam a religido como contribui¢do positiva na percepg¢édo subjetiva da

qualidade de vida e como provedora de:

“satisfacdo da necessidade fundamental de percepc¢do de que a vida significa alguma coisa, de
gue é algo mais do que simplesmente estar por um instante fugaz no universo, modificando a
percepcao de situacOes estressantes ou eventos traumaticos. Além disso, a religido encoraja
os individuos e promove a esperanca de que, no fim, tudo estara bem” (GOLDSTEIN e
SOMMERHALDER, 2002, p.952).
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Os problemas de saude (dores lombares, cefaléia, estresse, distirbio no sono e outros)
foram descritos na literatura pesquisada como fatores influenciadores dos quadros depressivos
nos cuidadores, e conseqiientemente interferem na avalia¢do subjetiva da qualidade de vida.

Sentimentos de soliddo quanto a responsabilidade sobre o parente cuidado tornam a
tarefa pesada para o cuidador principal, pois se vé impossibilitado de descansar e ter
atividades de lazer, fundamentais para uma boa qualidade de vida. Mas se o cuidador percebe
que ndo esta sozinho, conta com a ajuda e reconhecimento por parte de parentes, amigos ou
instituices que o apGiam, passa a vislumbrar alternativas de enfrentamento para o problema e
desenvolver projetos pessoais.

A influéncia do desempenho de cuidar de doentes cronicos na qualidade de vida do
cuidador familiar se da de diversas formas, e sera positiva ou negativa, dependendo do estado
de saude e psicoldgico do cuidador.

No estudo de Travensolo (2003) quando foram entrevistados os cuidadores apontaram
que o importante para se ter uma boa qualidade de vida é: boa alimentacgdo, casa, satde, lazer
(passear, viajar), pensamentos positivos, exercitar corpo e mente (exercicios fisicos e leitura),
dinheiro (ndo em exagero, mas uma “folga™), contratar alguém para ajudar (empregada,
enfermeira), apoio e unido da familia, convivéncia com amigos, enriquecimento cultural
(cinema, teatro, leitura, troca de idéias), otimismo e apoio externo.

Problema de ordem financeira e falta de lazer foram fatores fundamentais apontados
no estudo acima para piora da qualidade de vida. A mudanca na rotina diaria apds a doenca do
familiar provoca no cuidador uma insatisfacdo devido a falta de tempo para realizar outras
atividades, assim como, a sobrecarga de muitas vezes ter que realizar multiplas funcdes,

como, realizar os cuidados e exercer as tarefas domésticas.
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4.4 Instrumentos de Qualidade de Vida

Medidas de suporte e intervencionais aos cuidadores vém sendo propostas e testadas
com o objetivo de reduzir o impacto negativo da atividade de cuidar na qualidade de vida dos
cuidadores e também de manter o paciente cronico fora dos hospitais e instituicGes, neste
sentido, tem-se muitos instrumentos para medir a qualidade de vida das pessoas que cuidam e
séo cuidadas.

A seguir serdo apresentados alguns destes instrumentos, que ja foram traduzidos para a
lingua portuguesa e validados no Brasil:
1) Health Assessment Questionnaire (HAQ): instrumento de medida de qualidade de vida
especifico para avaliagio da capacidade funcional. E composto de 20 questdes divididas em
oito componentes, que avaliam aspectos diferentes das atividades de vida diaria. O escore
final do instrumento varia de 0 a 3, 0 corresponde ao melhor estado funcional e 3 ao pior. Sua
aplicacdo leva em média 10 minutos (MEDEIROS et al, 1998).
2) Perfil de Nottingham (PSN): instrumento genérico de avaliacdo de qualidade de vida,
desenvolvido originalmente para avaliar a qualidade de vida em pacientes portadores de
doencas crbnicas. Trata-se de um questionario auto-administrado, constituido de 38 itens,
baseados na classificacdo de incapacidade descrita pela Organizacdo Mundial da Saude, com
respostas no formato sim/ndo. Os itens estdo organizados em seis categorias que englobam
nivel de energia, dor, reacdes emocionais, sono, interacdo social e habilidades fisicas. Cada
resposta positiva corresponde a um escore de um e cada resposta negativa corresponde a um
escore zero, perfazendo uma pontuacdo maxima de 38. Utilizando uma linguagem de fécil
interpretacdo, o PSN fornece uma medida simples da salde fisica, social e emocional do
individuo (TEIXEIRA-SALMELA et al, 2004).
3) Medical Outcomes Study 36-Item Short Form (SF-36): questionario genérico de qualidade

de vida, composto de 36 questbes, distribuidas em 8 componentes: capacidade funcional,
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aspecto fisico, estado geral de saude, vitalidade, aspecto social, aspecto emocional e saude
mental. Para cada componente é calculado um escore final numa escala de 0 a 100, na qual
zero corresponde ao pior estado de salde e cem ao melhor. A sua administracdo leva de 7-15
minutos (MEDEIROS et al, 1998).

4) WHOQOL-100 E WHOQOL-abreviado: instrumento da Organizagdo Mundial de Salde
(OMS) para medida da qualidade de vida é composto por 6 dominios: fisico, psicoldgico,
nivel de independéncia, relagcdes sociais, ambiente e aspectos espirituais/ religido/ crencas
pessoais. Tendo 100 questbes com quatro tipos de escalas de resposta: intensidade,
capacidade, avaliacdo e frequéncia. Os escores deverdo ser pontuados utilizando o programa
estatistico SPSS (FLECK, 1999). Ja o WHOQOL-abreviado é composto por 26 questdes com
a mesma escala de resposta mas com um namero menor de dominios que néo interferiram na
validade discriminante desta versdo (FLECK, 2000). Geralmente é administrado em
populacdo de pacientes de diversas areas médicas.

5) Caregiver Burden scale (CB scale): a versdo original do CB scale foi desenvolvida na
Suécia por Oremark para medir o impacto subjetivo (qualidade de vida) das doencas crbnicas
nos cuidadores. Posteriormente foi modificada por Emmstahl, Malmberg e Annerstedt, é
composto por 22 questdes agrupadas em cinco dimensoes: tenséo geral, isolamento, decepcéo,
envolvimento emocional e ambiente, cobrindo areas importantes para os cuidadores, como
saude, bem-estar mental, relacBes pessoais, sobrecarga fisica, suporte social, financas e
ambiente. Cada questdo apresenta 4 tipos de respostas: de modo algum, raramente, algumas
vezes ou freqientemente, assumindo valores de 1 a 4 respectivamente. O escore para cada
dimensdo é obtido pela média aritmética dos valores de cada item que comp@e a dimensdo e 0
escore global, calculando-se a média aritmética dos escores atribuidos aos 22 itens, podendo

variar de 1 a 4, sendo tanto maior quanto maior for o impacto. A aplicacdo do questionario
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pode ser feita por meio de entrevistas ou auto-administracdo, levando em torno de 10 minutos
(MEDEIROS et al, 1998).

Neste estudo adotamos o instrumento CB scale por ser desenvolvido especificamente
para medir o impacto subjetivo das doencas cronicas (qualidade de vida) nos cuidadores,
sujeitos alvo deste estudo; e também pelo fato de ser um instrumento que abrange areas
importantes na vida dos cuidadores, ser de facil compreenséo, aplicacdo, assim como, célculo
de seus escores, sendo possivel um resultado para cada dominio e um resultado global. Além
disso, no seu processo de validacdo mostrou ter bons indices de reprodutibilidade inter e

intraobservador com coeficientes de 0,70 a 0,92 (MEDEIROQOS et al, 1998).
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CAPITULO V

Objetivos, Proposta e Justificativa

5.1 Objetivos

Esta pesquisa tem como objetivo identificar a realidade de cuidadores de pacientes

portadores de doengas crbnicas e, a partir deste reconhecimento, implementar e avaliar a

eficacia de uma proposta de intervencdo junto a cuidadores que objetiva atenuar as condi¢Bes

estressantes advindas das préaticas de cuidado. Isto através da facilitacdo das atividades

exigidas no cuidado diario e também do auto-conhecimento.

Para que isso seja possivel através da entrevista e analise do instrumento pré intervencéo,

a intervencdo buscara que os cuidadores:

Recebam informagdes esclarecedoras sobre a patologia de seu familiar e sobre a
importancia da familia como ambiente de cuidado;

Conhegam os “pontos fortes” (potencialidades) e as necessidades de seu parente com
doenca cronica;

Recebam informacéo sobre os direitos, ou seja, tenham acesso a legislacdo pertinente
tanto de cuidadores como de doentes cronicos;

Aprendam a programar atividades para o seu parente com doenca cronica e
desenvolver estratégias para envolver outros membros da familia;

Aprendam a implementar atividades e programas positivamente dentro do lar para
maior progresso na reabilitacdo de seu parente;

Recebam informacdes sobre outros recursos de tratamento de seu parente;

Aprendam métodos de promover o0 auto-conhecimento para que possam lidar melhor

com a situacdo e com a realidade que enfrentam;
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e Tenham esclarecido suas duvidas e questdes emergentes nas entrevistas;

e Aprendam formas de dividir suas tarefas com outras pessoas para que ndo se sintam
sobrecarregados e possam ter um tempo livre para cuidar de si préoprios.

e Tenham opcdes de lazer em que seu parente com doencga crénica também possa

participar ou freqlentar.

5.2 Proposta

Promover através de uma intervencdo, no caso um curso, a melhoria da qualidade de
vida de cuidadores familiares de doentes cronicos. Para isso 0 curso deve envolver um
treinamento especifico, privilegiando aspectos informativos (informacdo tedrica — sobre a
patologia, legislacdo, informagfes sobre assuntos emergentes e treinamento pratico em
atividades — posicGes e manobras que facilitem o cuidado e atividades da vida diéria) e
formativos (auto-conhecimento — através de reflexdes sobre a prépria vida, uso de role-

playing, simulacdo de situacOes e atividades expressivas).

5.3 Justificativa
O declinio da taxa de fecundidade no Brasil vem se dando de forma quase vertiginosa nas
ultimas décadas. O censo de 1970 constatou que a média de filhos para cada mulher em idade
reprodutiva era de 5,8; dez anos depois, a média passou a ser de 4,4; ja no ano de 1990 a
média caiu ainda mais, chegando a 2,9 e no ano 2000 esta média foi de 2,3 filhos (IBGE,
2002b). Desde 1940, a faixa etéaria da populagdo com idade acima de 60 anos foi a que mais
cresceu no Pais, representando hoje 8,6% da populagéo brasileira.
Assim, analisando estes dados pode-se supor que com a diminuicdo da fecundidade,
menos criangas irdo nascer e conseqlientemente menor sera o nimero de criangas com algum

tipo de necessidade especial. Por outro lado, com o incremento crescente da populagdo de
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idosos e 0 aumento da expectativa de vida da populacdo, maior sera a taxa de doencas
cronicas, sendo que estes individuos e seus cuidadores precisardo de um atendimento em
Educacdo Especial, sendo um novo ramo de estudo nesta area do conhecimento.

No jogo de valores entre o limite salide-doenca e normal-anormal o que se tem é uma
“sociedade impregnada de preconceitos e de um espirito de competicdo que por prepoténcia
dos ditos normais, procura estabelecer limites do outro, como se este fosse um invalido e,
conseqiientemente, um ser digno apenas de caridades marginalizadoras e humanamente
humilhantes” (MARQUES, 1992).

Entdo por intermédio de programas consistentes principalmente no meio universitario
devem-se encontrar caminhos para a superacao nao s6 das barreiras fisicas e educacionais que
dificultam o acesso das pessoas com necessidades especiais ao ambiente escolar e social, mas
principalmente de barreiras atitudinais que impedem o reconhecimento desta populagdo como

seres humanos.

Quem trabalha com formacdo de recursos humanos em Educagédo Especial deve estar
sempre atento em interagir a préatica profissional e o trabalho de pesquisa, assim como, fazer a
interseccdo entre teoria e pratica (PARDO, 2004), para que, a populacdo elegivel para a
Educacdo Especial, no caso desta pesquisa, cuidadores de individuos com condic¢des especiais
de salde que requeiram a aprendizagem de repertorios especiais para lidar com tais
condigdes, tenham com a interagdo entre producdo de conhecimento e intervengdo, melhoria

na sua qualidade de vida.

Segundo Duarte e Diogo (2000) treinar pessoas leigas para o cuidado do idoso doente
e/ou fragilizado constitui-se numa responsabilidade sem par, considerando-se que 0 mesmo
exige atendimento especifico e complexo, na medida em que a evolucao de seu estado de vida

e salde pode se tornar progressivamente comprometido.
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Reforga-se a importancia do trabalho com a familia para que se possa refletir sobre a
sua vivéncia, sentimento e dificuldade, auxiliando-a a encontrar alternativas de interacdo e
convivéncia com as situagdes enfrentadas (PASKULIN e DIAS, 2002).

O ensino em saude é uma atividade que permite ao profissional adotar na préatica do
seu cotidiano a selecdo, organizacdo e explicacdo dos conteudos, de modo a direcionar as
atividades de ensino, descrevendo objetivos, métodos, formas organizativas e meios
adequados em favor do bem-estar do paciente, aliando-se ao familiar-cuidador (FREITAS e
SANTANA, 2002).

Ao se pensar na dimensdo do “cuidar” pode-se dizer que ndao é uma tarefa fécil,
principalmente quando, dependendo da situacdo, sé o carinho, a dedicacdo, a atencdo nao
bastam. E preciso técnica, é preciso conhecimento cientifico, e os cuidadores, em sua maioria,
ndo estdo preparados, ficando comprometida a assisténcia a pessoa doente (MELLO, 2002).

Rodrigues e Kaufmann (1996, apud ESSLINGER, 2003) ressaltam que a intervencéo
do pesquisador deve ocorrer no sentido de deixar o entrevistado seguir a entrevista no seu
tempo (subjetiva e objetivamente falando) e que retome, sempre que necessario, alguma
colocacao do entrevistado que dé margem a interpretacdes ambiguas.

No estudo de Mendes (1995) sobre cuidadores, constatou-se que as entrevistas foram
uma fonte de informacéo para o cuidador e uma motivagédo para busca de novas informacoes
sobre a doenca e o tratamento a ser administrado ao familiar dependente. As perguntas
levavam-no a pensar sobre a doenga, sobre os comportamentos que podem despertar no
paciente; sobre a extensdo da doenca e o tipo de tratamento que o paciente necessita; sobre 0
tempo de recuperacdo; sobre a importancia dos tratamentos em salude na reabilitacdo do

paciente e a avaliar o atendimento que tem recebido no hospital e nas consultas.
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Quando o cuidador ¢é a familia pode-se ter intervencdes individuais ou em grupo. Elas
podem visar trés objetivos: apoio, resolucdo de problemas e desenvolvimento de habilidades
de enfrentamento (CARVALHO, 2003).

Uma metanalise sobre programas de intervencdo com cuidadores mostrou que a
intervencdo individual e familiar é altamente efetiva em reduzir o estresse do cuidador
comparado com o grupo-controle (KNIGHT, LUTZKY e MACOFSKY-URBAN, 1993).
Esses programas, além de fornecer suporte psicoldgico, educacional, instrumental e financeiro
aos cuidadores, também diminui os custos do sistema de satde por aumentar o uso efetivo dos
servigos médicos, reduzindo o numero de visitas a esses profissionais.

Como diz Cerqueira e Oliveira (2002), deve-se incentivar, sempre o cuidador a buscar
formas de cuidar-se, pedir ajuda, de buscar servicos especializados, estabelecer limites,
planejar o futuro e cuidar da prépria saude. Propor formacdo de grupos de auto-ajuda e a
organizagdo em grupos para reivindicacao de direitos sociais e a assisténcia medica.

Tanto nos Estados Unidos como Europa, ha grandes investimentos das politicas
publicas a fim de construir e manter redes de suporte a idosos, ou diretamente, ou prestando
apoio a cuidadores: familiares, voluntérios e profissionais. Isto é reconhecido como mostrou a
pesquisa de Lechner e Neal (1999) sobre programas publicos e privados a qual constatou que
os cuidados oriundos de redes informais de apoio constituem a mais importante fonte de
suporte a idosos.

Ao se reconhecer despreparado e, mesmo assim, ter que cuidar do outro, saber-fazer,
saber-cuidar se constituem em uma reivindicagdo do ser cuidador e uma meta a ser alcangada.
A necessidade de cuidar com zelo e solicitude é acompanhada, na maioria das vezes, por
sensacdes de fragilidade, inseguranca e abandono a prdpria sorte (SENA et al, 2000).

Zarit (1997) num de seus estudos sobre intervengdo com familiares cuidadores obteve

como resultado que ap6s um curso, as pessoas ou identificavam melhor seus sentimentos ou
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tinham “mais coragem” de expressa-los, talvez pela possibilidade de compartilha-los com
outras pessoas, num clima de acolhimento, identificacdo e auséncia de criticas.

No cuidado domiciliar o profissional de satude tem a familia como um dos pilares do
cuidado e é preciso que se respeite as casas das pessoas, suas peculiaridades, suas rotinas,
condutas, culturas e crencas (LACERDA, 2000).

Ao estudar o ser cuidador na internacdo domiciliar Sena et al (2000) coloca que estes
situam-se como vinculo entre a unidade de salde e o paciente, e ressaltam que a internacao
domiciliar possibilita a humanizagéo da assisténcia e estimula o crescimento do cuidador.

O cuidador constantemente encontra-se em situacOes dificeis, sendo dolorosas, para
auxiliar uma pessoa doente, uma vez que ele prdprio necessita de ajuda, apoio e orientagéo.

Para Lacerda (2000) ensinar a familia a cuidar é acdo primordial no cuidado
domiciliar, e os cuidadores precisam ser ensinados de acordo com seu grau de compreenséo e
de possibilidade de acdo. E preciso respeitar estas diferentes capacidades de aprendizagem e
execucdo dos cuidados realizados pelos familiares.

Para ensinar é preciso conhecer o que ensinar, e este conhecimento busca-se junto ao
educando, em sua realidade. Portanto, ambos aprendem, ambos ensinam. O (a) educador (a)
necessita buscar a realidade para conhecé-la e codifica-la com o educando, interpretando-a e
transformando-a (WALDOW, 1998).

E importante a relagdo do sujeito consigo mesmo, pois cuidar de si é a primeira
relacdo; depois, e por decorréncia, vem cuidar do outro, ja que quem sabe cuidar de si
adequadamente sabe conduzir-se na relagcdo com e para o outro.

Nesse contexto, Mello (2002) coloca que ao procurar aprender para cuidar, esse
cuidador também esta cuidando dele proprio, no sentido de que, sanando suas dificuldades, as

sensacgdes de inseguranca e abandono paulatinamente vao sendo dissipadas, a medida que este
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encontre quem o oriente, quem lhe tire as duvidas, quem compartilhe com ele os momentos

vividos no seu fazer diéario.
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CAPITULO VI

Método

6.1 Participantes da pesquisa

Os participantes da pesquisa foram cuidadores de uma populacdo com doencas
crénicas, sendo estes familiares préximos (esposa/marido, filho/filha, irmdo/irma, pai/mae),
que realizassem os cuidados na residéncia do doente e que ndo tivessem participado em tempo

algum de programas de apoio ou orientacdo a cuidadores.

6.2 Local de coleta de dados

O local da coleta foi uma Unidade Saldde Escola (USE) localizada na Universidade de
uma cidade do interior de Sdo Paulo, onde sdo atendidos doentes cronicos em nivel de

reabilitacdo.

6.3 Material para coleta de dados

Foi utilizada entrevista semi-estruturada (Apéndice A), para identificacdo do cuidador,
aspectos necessarios para o cuidado, impacto da rotina de cuidados para o cuidador, estagio
da evolucdo da doenca do familiar doente, suporte social e topicos em relacdo a vida
particular deste cuidador. O gravador foi usado para registrar o contedo das entrevistas.

Um instrumento denominado Caregiver Burden scale (CB scale- Anexo A)
apropriado para medir o impacto das doencas cronicas na vida dos cuidadores foi

administrado para uma andlise mais aprofundada da qualidade de vida da populacéo alvo.
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6.4 Procedimento da pesquisa

O presente projeto foi pautado na abordagem qualitativa, caracterizada pelo fato,
segundo Chizotti (1991), do problema ser delimitado aos poucos, do pesquisador ser tido
como participante do conhecimento que estd sendo produzido na relacdo com o sujeito da
pesquisa, ocorrendo no momento da mesma uma intervencéao.

No desenvolvimento do projeto foram consideradas, as Diretrizes e Normas
Regulamentadoras da Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, Resolugdo 196/96 (Brasil, 1996)
para obtencdo do consentimento livre e esclarecido dos participantes (Apéndice B), os quais
foram informados pela pesquisadora sobre os objetivos da pesquisa, a importancia de
contribuirem com a mesma de forma real e verdadeira, auséncia de riscos, sendo-lhes
assegurado o anonimato. O procedimento foi feito ap6s a aprovacdo do projeto pelo Comité
de Etica da UFSCar (Anexo B), local que sedia o Programa de P6s-Graduagdo em Educacéo

Especial o qual a pesquisadora esta vinculada.

6.5 Procedimento para coleta de dados

Ap0s autorizacdo da diretoria da Unidade para a realizacdo da pesquisa neste local
(Anexo C). Iniciou-se os procedimentos para a coleta de dados, na fase inicial cada cuidador
foi contatado por telefonema, para saber da viabilidade da participagdo ou néo de tal pessoa e
apos isso foi estabelecido um dia para o contato inicial pesquisador-sujeito alvo, a fim de,
explanar os objetivos e procedimentos da pesquisa, assim como, assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido.

Depois deste contato inicial foi estabelecido um dia, em que os cuidadores foram
entrevistados e responderam o instrumento CB scale em uma das salas da USE.

Ap6s o periodo de 1 més, os cuidadores foram contactados novamente para

participarem do curso (intervencdo), planejado especialmente para atender aspectos
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levantados na entrevista e instrumento aplicado pré-intervencdo com a finalidade de atingir o
objetivo desta pesquisa.
Decorrido 1 més apds a intervencdo os cuidadores foram chamados novamente, para

nova aplicagdo do instrumento CB scale.

6.6 Procedimento das fases da pesquisa

6.6.1 Estudo Piloto

Nesta fase foi aplicada a entrevista para 3 cuidadores para averiguar se o instrumento
de coleta de dados era viavel e pertinente aos objetivos propostos. Esta fase foi um estudo
piloto (Apéndice C), em que as entrevistas foram feitas com 3 cuidadores, gravadas e
transcritas. Posteriormente foi feita validacdo desta por pessoas leigas ao objetivo e tema do
projeto, mas que tivessem nivel superior para maior fidedignidade da avaliagdo. Estas pessoas
leram as perguntas da entrevista e ouviram 0 que os cuidadores responderam e analisaram se

de fato, aquilo que queriamos saber vinha a tona em suas respostas.

6.6.2 Entrevista e pré teste

Foram aplicadas as entrevistas para a populacdo alvo, antes da intervencédo, para
levantamento dos assuntos relevantes ao cuidador tanto a nivel pessoal como dos cuidados
prestados. Também foi administrado um instrumento denominado Caregiver Burden scale

(CB scale — Anexo D), como fonte de medida da qualidade de vida desses cuidadores.

6.6.3 Andlise do discurso das entrevistas

Apos a aplicacdo das entrevistas foi feita uma analise de contetdo simples, buscando
nas respostas 0s pontos mais relevantes e as necessidades apontadas pelos sujeitos, a fim de,

elaborar a intervengéo.
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6.6.4 Intervencao

Com a analise do conteudo pronta e a aplicacdo do instrumento pré-intervencgdo
finalizada foi preparado o curso, que foi dado em grupo para os cuidadores de acordo com as
necessidades apontadas pela ntrevista e pelo instrumento CB scale, a fim de, atender o
objetivo desta pesquisa.

O curso (Apéndice E) teve 3 encontros, totalizando 8 horas, tendo tido como
programacao: aspectos tedricos sobre a patologia, atividades praticas (dindmicas, simulagéo
de situacdes, incluindo se necessario role-playing), discussfes em grupo sobre assuntos
emergentes nas entrevistas, orientacdo para realizacdo das atividades cotidianas nos cuidados

com o familiar doente, além de atividades expressivas que propiciassem o autoconhecimento.

6.6.5 POs Teste

Decorrido 1 més ap6s o término do curso foi aplicado novamente o instrumento CB

scale para confronto de dados e verificar a eficacia da intervencéo.

6.7 Procedimentos de Analise de Dados

6.7.1 Instrumento CB scale aplicado pré e pos-intervencdo

A andlise do instrumento foi feita de acordo com os procedimentos definido no
préprio instrumento, ou seja, tendo as respostas dos cuidadores que poderiam ser:
freqlientemente, algumas vezes, raramente e de modo algum, com pontuacéo de 4, 3,2 e 1
respectivamente. Era feita uma média aritmética para cada um dos 5 dominios e uma média
para o instrumento todo (global ou total). Quanto mais préximo de 4, melhor a qualidade de

vida e quanto mais proximo de 1, pior a qualidade de vida do cuidador.
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O resultado da aplicacdo do instrumento antes da intervencdo juntamente com as
respostas das entrevistas serviu para a elabora¢do do curso que visava atenuar as condicoes

estressantes advindas das praticas de cuidado.

6.7.2 Entrevistas

As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas, apos esse procedimento foi
feita uma andlise de contetdo simples, ou seja, as partes da resposta que se mostravam
relevantes e apresentavam alguma necessidade ou énfase em comum por parte das cuidadoras

eram separadas como foco para intervencao.

6.7.3 Intervencéo

Na intervencdo a andlise se deu através da observacdo e do registro diario da
pesquisadora sobre as atitudes e consideracdes das cuidadoras em cada atividade e em cada
encontro para verificar se 0 objetivo de cada atividade ou dinamica tinha sido atendido.

O registro diario da intervencdo consistiu em apontamentos sobre os depoimentos
espontaneos e/ou solicitados das cuidadoras. Tais depoimentos estavam embasados nas
sensacdes (bem-estar, relaxamento, alivio, mudanca de atitude) provocadas pela dindmica.
Foram também consideradas as observaces feitas pela pesquisadora quanto a expressdes nao
verbais manifestadas durante as atividades propostas, tais como: sorrisos, balancar da cabeca
indicando concordancia, postura corporal de receptividade demonstrada por atitude de sentar-
se na cadeira de modo confortavel e relaxada, cumprimentos efusivos no inicio e término das
atividades. Estas manifestagfes foram consideradas como atitudes positivas para com a
pesquisadora e sua proposicdo; ndao tendo sido observada durante toda intervencdo sinais
negativos ou contrérios tais como: bracos cruzados, sobrancelhas cerradas, meneio negativo

da cabeca, boca contraida, auséncia de sorriso e outros.
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CAPITULO VII

Resultados

7.1 Caracterizacgao dos sujeitos

Os sujeitos desta pesquisa foram constituidos, conforme a tabela 5, por 6 cuidadores
do sexo feminino, com idade média de 56 anos, sendo 5 esposas e outras duas, filha e irma,
tendo uma média de tempo de cuidado com o familiar doente de 5 anos, estes familiares tém
em média 60,3 anos, 5 tem como patologia AVC (acidente vascular cerebral) e um tem TCE
(traumatismo crénio-encefalico).

Tabela 5: Caracterizacédo dos cuidadores

Cuidador Sexo Idade Graude | Tempode | Doencado Idade do

Parentesco | cuidado familiar familiar
C1 feminino 74 esposa 7 anos AVC 75
C2 feminino 68 esposa 2 anos AVC 72
C3 feminino 52 esposa 13 anos AVC 52
C4 feminino 29 filha 2 anos AVC 60
C5 feminino 57 esposa 3 anos AVC 61
C6 feminino 56 irma 3 anos TCE 42

AVC: acidente vascular cerebral

TCE: traumatismo cranio-encefalico

7.2 Resultados Pré-Intervencao

7.2.1 Resultados do Instrumento CB scale — pré-intervencao.

Neste item sdo apresentados os resultados da aplicacdo do Instrumento pré-intervencédo

e demonstrados os resultados, a partir de uma analise basica das respostas das cuidadoras.
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Analisando a tabela 6 abaixo, verificou-se que as questdes de melhor pontuacdo, ou
seja, questdes que menos influenciam a qualidade de vida foram as questdes, 9, 17 e 20 que
correspondem respectivamente: vocé evita convidar amigos e conhecidos para ir na sua casa,
por causa do problema de seu parente?; vocé sente, as vezes, vergonha do comportamento do
seu parente? e 0 ambiente da sua casa, torna dificil para vocé cuidar do seu parente?.

De outro lado, a questdo que mais contribuiu para a piora da qualidade de vida dos
cuidadores foi a de numero 13, referente a vocé esperava que a vida, na sua idade, fosse
diferente do que é?

Tabela 6: Média de Pontos para cada pergunta do CB scale aplicado pré-intervencéo

Perguntas 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11
Média de Pontos | 2,66 | 2,00 | 1,50 | 2,66 | 2,66 | 1,83 | 2,16 | 2,00 | 1,00 | 2,00 | 2,50
Perguntas 12 | 13 | 14 | 15 | 16 | 17 | 18 | 19 | 20 | 21 | 22
Média de Pontos | 1,66 | 2,83 | 1,33 | 2,00 | 1,66 | 1,00 | 1,33 | 1,33 | 1,00 | 1,66 | 1,33

* Média de Pontos= soma das respostas de todos os cuidadores para cada pergunta dividido
pelo total de sujeitos da pesquisa

Na tabela 7 estdo indicados os resultados do instrumento pré-intervencdo para cada
dominio e um indice total, feitos a partir da média aritmética das questdes. O que se constatou
foi que a cuidadora com pior qualidade de vida, ou seja, a que obteve maior pontuacéo total
foi a C5, uma média de 2.68 de 4 pontos possiveis.

Jé as cuidadoras com melhor qualidade de vida segundo o instrumento CB scale foram
as de nimero C2 e C4, em que, a C2 cuida de seu marido com seqiiela de AVC ha 2 anos, tem
68 anos e seu marido 72 anos. A C4 cuida de sua mae também com seqiela de AVC ha 2

anos, tem 29 anos e sua mae 60 anos.
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Tabela 7: Resultados do CB scale aplicado pré-intervencéo

Cuidador / I I i v \ Total

Resultado

por escore
Cl 1.75 2.33 1.40 1.00 1.00 1.54
C2 2.00 1.00 1.40 1.00 1.00 1.45
C3 2.12 2.66 2.40 1.00 1.00 1.95
C4 1.75 1.00 1.60 1.00 1.33 1.45
C5 3.60 2.00 2.80 1.00 2.33 2.68
C6 1.87 2.00 1.80 2.33 1.33 1.86

I: dominio tenséo geral

I1: dominio isolamento

I11: dominio decepgéo

IV: dominio envolvimento emocional
V: dominio ambiente

Na tabela 8, a seguir, fez-se uma media aritmética para cada dominio tendo como
resultados o valor de cada cuidadora para tais dominios, com o intuito de verificar de um
modo geral qual dominio prejudica mais a qualidade de vida e qual prejudica menos.

Os resultados apontaram que o dominio com maior indice é o nimero I, referente a
tensdo geral que envolve a analise de questfes relacionadas ao proprio cuidador e sua
atividade de cuidar como: problemas enfrentados, responsabilidades, vontade de fugir da
situacdo, cansaco e esgotamento, sentir-se preso a situacdo, desgaste mental, salde do
cuidador e tempo para si.

O dominio com menor indice, ou seja, aquele que menos contribuiu para piora da
qualidade de vida foi o de numero IV, referente a envolvimento emocional que envolve
questdes relacionadas a como o cuidador se relaciona com a realidade do problema de seu

parente doente, abordando itens como: vergonha, ofensa e raiva e situacdo embaragosa e

dificil perante outros.
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Tabela 8: Média de ponto para cada dominio do CB scale aplicado pré-intervencéo

Dominio Média de Pontos
I: Tensao Geral 2,18
[1: Isolamento 1,83
[11: Decepcgéo 1,90
IV: Envolvimento Emocional 1,22
V: Ambiente 1,33

7.2.2 Resultados das entrevistas
Uma entrevista semi-estruturada foi usada para que se pudesse apreender as
necessidades com mais detalhes, problemas enfrentados, percepcdo de vida, atividade
desempenhada e sentimentos do cuidador perante a atividade de cuidar de seu parente doente.
As cuidadoras quando indagadas sobre sua fungdo como cuidador, responderam o que
fazem para cuidar de seu parente com doenca cronica, algumas descreveram as atividades que
realizam, visto que, seu familiar ndo consegue desempenhar sozinho e outras foram mais

gerais, dizendo a area em que ajudam.

“Eu mesmo que gosto de separar os remédios dele... a parte da rua era s6 ele que fazia,
banco, supermercado... agora recaiu tudo em cima de mim”. (C2)

“Eu dou banho, dou tudo na boca, fagco massagem, faco algum exercicio com ele em casa
também™. (C3)

“Tudo que tiver que fazer referente a higiene e a salde dele é por minha conta™. (C6)

Na pergunta sobre como é a rotina, percebeu-se que as cuidadoras tiveram um pouco
de dificuldade em organizar as atividades principais no horario habitual que tais acontecem,
relatando o que fazem e o que a pessoa que é cuidada faz.

Ja na terceira pergunta sobre o conhecimento que tinham sobre a doenca do familiar,
quase todas responderam obter o conhecimento através dos médicos responsaveis pelo
tratamento ap0s a primeira ocorréncia do AVC. Algumas comentaram também sobre a

trajetdria hospitalar e a evolucéo dos pacientes apés a patologia instalada.
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“O que eu sei é que o médico falou, que o dela foi grave demais...que a veia, 0 sangue foi e
parou, a veia ndo explodiu porque se ndo ela tinha falecido...que ela ia conseguir falar mas
depois de 4 anos...mas ndo 100%...e que ela ia andar mas nao normal”. (C4)

“Pelo que o médico me falou, ele acha que do meu marido foi mais emocional, porque ele ndo

tinha presséo alta”. (C5)

Quando as cuidadoras foram pesquisadas sobre o tempo que dedicavam aos cuidados

para com o seu familiar, as respostas foram variadas mas percebeu-se que o tempo de cuidado

era extenso.

“Eu to 26 horas por dia com ele porque eu fico muito atenta...qualquer coisa eu me
preocupo”. (C2)

“Eu acho que a maior parte do tempo eu me dedico a ele, porque ele chama muito, de 10 em
10 minutos... acho que 80% do dia™. (C3)

“E no minimo 12 horas depois eu to dormindo”. (C4)

A pergunta de nimero 5 abordava a questdo da preservacdo cognitiva (inteligéncia e

memoria), sobre este assunto cinco cuidadoras relataram que o familiar tinha preservado este

aspecto, somente uma colocou um pequeno deficit.

“Ele ta muito ativo eu acho, mas a memoria assim ele perdeu um pouco... ele lembra de alguns

fatos... muitas palavras ele ja perdeu”. (C1)

Sobre a preservacao dos aspectos sensoriais, somente uma cuidadora colocou que seu

marido tinha um deficit.visual mas devido a um problema secundério- catarata.

Em relacdo a autonomia nas atividades que exigem movimentacdo (aspecto fisico) o

que se verificou € que as sequelas do AVC séo totalmente concentradas nesta area, sendo que

a maioria dos pacientes tem dificuldade para deambular e pegar objetos, visto que, o lado

afetado pelo episodio ndo tem preservado suas habilidades anteriores, principalmente a fungéo

manual.

“Ele era destro, hoje ele é canhoto, aprendeu tudo com a esquerda... andar ele precisa andar
segurando, porque ele ndo tem muito equilibrio”. (C1)

“Bem, ele senta na cama, ele j& senta na cadeira que antes ele ndo fazia... ele ja come
sozinho, ele ja bebe, sé que andar ele anda s6 na barra né... antes ele ndo fazia nada sozinho,
ndo cocava nem o olho... o banho precisa da gente da... cabelo ele ndo penteia porque eu

passo a maquina, porque fica muito mais préatico”. (C6)
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Na oitava pergunta sobre autonomia do familiar em relacdo as atividades de vida
diéria, a maioria das cuidadoras relatou algum prejuizo neste item, principalmente dificuldade

na comunicagdo e manejo dos objetos, o que prejudica principalmente a higiene pessoal.

“Ele come alguma coisa sozinho... no banho ele procura me ajudar até onde ele alcanca,
escovar o dente e pentear o cabelo ele faz sozinho... ele ndo fala tdo bem...ele ndo anda

sozinho, usa cadeira de rodas™. (C3)

Em outra pergunta sobre independéncia em atividades de vida prética, as cuidadoras
apontaram que seus parentes com doenca cronica tém limitacGes ou ndo realizam mais tais

atividades como: pegar 6nibus, falar ao telefone, escrever, sair sozinho e dirigir.

““A gente viajava, ele dirigia bem... visitava amigos, tudo isso ndo fazemos mais”. (C1)

“Antes ela saia de Onibus, era super agitada, saia, voltava sozinha, depois do AVC s6 comigo
de carro”. (C4)

“A Unica coisa que ele faz sozinho é o nome dele... o 6nibus ele ndo pega...falar no telefone
também ndo”. (C5)

“Eu tomo conta da conta bancéaria dele”. (C6)

Quando indagadas sobre o fato do familiar doente poder dar opinido nos cuidados que
recebe, como: banho, roupas que veste, comida e horarios das atividades, as cuidadoras

relataram que o0s pacientes ndo sdo muito exigentes e estdo acostumados com a rotina.

“E muitas vezes ele opina sim... a roupa ele escolhe”.(C1)
“Comida de vez em quando ele pede pra eu fazer alguma coisa diferente que ele ta com
vontade, ai eu fago™. (C3)

“Pra ele tudo que fizer ta bom...ele ndo exige nada™. (C6)

Na pergunta 11 da entrevista sobre o esforco fisico para cuidar do familiar doente, as
cuidadoras C3 e C6 responderam que precisam fazer grandes movimentacdes, pois seus
parentes sdo dependentes fisicamente quase que completamente, ja as outras cuidadoras

precisam somente dar apoio na deambulacéo ou outras pequenas incapacidades.

“Ah eu realizo esforco fisico porque eu ergo muito ele né, tanto € que eu to com a coluna bem
com problema, d6i muito™. (C3)
“A Unica coisa é ajudar ela a descer o degrau e quando ela vai amontar no carro pra ela

dobrar o joelho e colocar pra dentro™. (C4)
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Quando questionadas se recebem ajuda de alguém para auxilia-las, a cuidadora C2
colocou que recebe ajuda de uma pessoa contratada tanto para os servi¢cos domeésticos como
para ajuda-la nos cuidados com o seu marido, ja a C4 respondeu que recebe ajuda do irmédo e
da cunhada freqlientemente. As cuidadoras C1 e C6 apontaram que recebem ajuda esporadica
de seus familiares proximos; no entanto, as cuidadoras C3 e C5 responderam que ndo recebem
ajuda de ninguém, ou seja, sdo sozinhas. A cuidadora C3 em ocasifes especiais pode deixar

seu marido sob a supervisdo da mée em pouco tempo.
“Eu tenho uma pessoa que me ajuda desde que ele sofreu 0 AVC™. (C2)
“Eu que faco tudo sozinha desde que ele ficou doente... ndo tenho ninguém que me ajuda em
nada”. (C5)
No que se refere a comunicacdo com o familiar com doenca crénica, as cuidadoras

apontaram neste item bastante limitagdes por parte de seus parentes, sendo que alguns

necessitam de usar métodos alternativos como: gestos, apontar o objeto e escrever.

“Nao falar ele ndo fala, quando eu néo entendo ele gesticula, quando eu ndo entendo eu peco
pra ele escrever”. (C1)
“Tem muita coisa que sai mas ela ndo repete o que fala em outro momento”. (C4)

“Entdo as vezes é por gesto e as vezes ele aponta aquilo 14”. (C5)

Quando indagadas sobre o sentimento para com o familiar doente, as cuidadoras
relataram muito amor, dedicacdo e um pouco de pena e dé pela situacdo que o parente se

encontra.

“Realmente eu tenho muito amor por ele... abraco, beijo, deito no colo dele, deixo ele bem a
vontade”. (C1)
“N&o sinto dé dele porque eu vejo casos piores que o dele”. (C2)

“Ah um pouco de pena a gente tem... o imprevisto sobrevém a todos”. (C6)

Sobre a mudanca de rotina em funcdo do cuidar, com unanimidade as cuidadoras
responderam que a rotina mudou completamente, tanto as atividades que realizavam como a

relacdo com outros da familia.
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“Antes eu ndo fazia nada desse negécio de banco, pagar conta, esse negécio era tudo com ele
agora recaiu tudo comigo entdo no comeco senti muito™. (C2)

“Ah mudou completamente, meu ritmo de vida, do servigo da casa, as criancas... é tudo em
funcéo dele”. (C3)

“Eu parei de trabalhar porque eu ndo podia deixar ela ou pagar outra pessoa a gente ndo ia
ter condicoes também™. (C4)

“Muda né, no meu caso eu tenho meu marido, tenho minha casa, cuido de netos também, eu
tenho meus fregueses... todos os dias, naquele horario eu tenho que sair... isso ja causou

algum desentendimento na minha familia... ele me paga um salario pra mim cuidar dele”. (C6)

Na pergunta 16 sobre como a cuidadora se sente depois que assumiu a funcdo de

cuidar, esta coloca que sente um pouco de depressdo, ndo se sente bem, as vezes fica

aborrecida e calada, se sente cansada, sozinha e outras vezes fica realizada e feliz por realizar

tais cuidados.

“Eu acho assim, que eu chego até passar aquela fase de uma depressdozinha de leve...as vezes
fico assim aborrecidinha, fico calada”. (C2)

“Eu me sinto realizada depois que acabo de dar um banho nele... eu me sinto feliz sabe... to
vendo que ele ta progredindo™. (C3)

“Ah eu sinto assim, cansada, esgotada, sozinha”. (C5)

A pergunta 17 sobre se a cuidadora se sente satisfeita com o modo de viver hoje,

algumas compararam a situacdo do seu parente com 0s outros com que tem contato como um

modo de medida do sofrimento, outras dizem que abandonaram alguns planos para cuidar de

seu familiar e ainda outras colocam que estdo conformadas com a situagao e acham que a vida

€ um pouco injusta.

““A satisfacdo completa eu ndo tenho, realmente fica truncado aquele prazer. (C1)

“Satisfeita eu ndo to por causa de ver o estado dele...mas satisfeita... olhar pra tras e os outros
s8o piores que ele”. (C2)

“Ah eu to conformada né”. (C3)

“Eu ia comecar a estudar, fazer a faculdade mas nédo deu... vocé vive vai vivendo™. (C4)

“Eu acho que a vida... cobra muito da gente... quando a gente é novo vocé luta... a gente fica

numa idade... que a gente pensa que vocé vai, de repente vem a doenca e acabou”. (C5)
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Sobre as atividades de lazer, as cuidadoras relataram estar limitadas tanto pela
condicgéo de seu parente como da dependéncia de transporte para realizar algumas atividades e
também indicam que as atividades de lazer sdo: ir a igreja, ir a casa de parentes proximos, ir

no aniversario de conhecidos ou passear nas férias.

“O meu lazer... eu vou passar o dia na casa da minha irma com ele... a gente vai na casa do
irmao dele...meu filho... do Rio vem pra ca... e no fim de ano que a gente costuma ir pro Rio
também... mentalmente é aqui na USE... eu fico com as minhas amigas la fora™. (C2)

“Tem muito aniversario na familia... levo no shopping™. (C3)

“Tem os dias que a gente vai na igreja... a gente faz a excursdo”. (C5)

“Eu faco hidro 2 vezes por semana... eu tenho 3 reuniBes por semana...faco o trabalho de

evangelizacdo... também eu fago bastante artesanato”. (C6)

Quando indagadas sobre se existe momentos para cuidar de si, algumas cuidadoras
colocam que ndo tém esse costume, outras colocam que precisam se programar mas se cuidam

de certa forma.

“Eu ndo sou muito exigente comigo mesma... sempre fui assim uma mulher que sempre gostei
de ter meus afazeres domésticos™. (C1)

*“Gosto muito dentro da minha idade... uma roupa, um cabelo, meu cremisinho”. (C2)

“Eu ndo tenho um dia sé pra mim, mas eu de vez em quando eu arrumo um tempinho pra me
cuidar”. (C3)

“Bom com tantas coisas que eu to fazendo, nessa parte ai eu ja ndo tenho muito tempo...

precisaria um dia ndo de 12 horas, de 24 horas de sol”. (C6)

Na pergunta 20 sobre momentos de dcio, a maioria das cuidadoras responderam que

ndo tém tempo para isso e que sempre estdo fazendo alguma coisa.

“N&o, eu sou uma pessoa que me ocupo constantemente, eu ndo sei ficar parada”. (C1)

“De vez em quando eu fico assim, fora do ar por um tempo™. (C3)

“Nao isso eu acho que é meio dificil vocé ndo pensar em nada... eu sou assim agitada”. (C4)
“Eu sou ligada acho que no 220”. (C5)

“Eu nunca sento pra relaxar”. (C6)

Na ultima pergunta da entrevista sobre os planos para o futuro algumas cuidadoras

disseram ndo fazer planos, seja pela idade, seja por desilusGes que ja tiveram na vida; outras
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pensam em ver o familiar melhor e querem ajudar as pessoas ou concretizar algum sonho

anterior.

“Na minha idade quem sou eu pra fazer planos meu bem, é pegar o terco e pedir pra Deus que
me dé salde...se eu ficar eu vou para um convento... eu acho que l& eu ndo dou trabalho pra
ninguém”. (C1)

“Eu com meu futuro eu acho que eu vou, depender do meu filho™. (C2)

“Eu queria ver meu marido andando...quero me aposentar...queria pagar a faculdade pros
meus filhos”. (C3)

““Sabe assim quando vem na sua cabeca construir uma familia...talvez fazer a faculdade quem
sabe, nunca é tarde™. (C4)

“Nao plano para o futuro eu ndo fago mais, eu ja fiz mas infelizmente deu errado... eu me
desanimo um pouco porque a gente fazia o plano, ai eu perdi um filho com 20 anos...quando a
gente pensou que a gente tava respirando, eu perdi o outro com 18...depois meu marido fica
desse jeito... planos eu nem quero”. (C5)

“Planos para o futuro eu acho que é uma coisa assim muito vago...gostaria de ter dias
melhores”. (C6)

7.3 Intervengao

O curso foi planejado atraves de dados emergentes da entrevista e de acordo o objetivo
deste estudo, que € identificar a realidade de cuidadores de pacientes portadores de doencas
crénicas e, a partir deste reconhecimento, implementar e avaliar a eficacia de uma proposta de
intervencdo junto a cuidadores que objetiva atenuar as condicOes estressantes advindas das
praticas de cuidado. Assim, trés encontros foram considerados necessarios, totalizando oito
horas para que fosse possivel a aplicacdo de todas as atividades planejadas.

O trabalho profissional com os familiares cuidadores contemplou uma dupla vertente:
informacdo e reflexdo. Desse modo, atendeu-se a proposta de estar trabalhando na préaxis
ontocriativa, que integra os momentos laborativo e existencial, através da operacionalidade do
fazer e da imersdo no pensar sobre o fazer. Acreditou-se ser necessario instruir os familiares
nas especificidades da pratica do cuidado, assim como atentar para oS sentimentos que

emergem na lida diaria com a pessoa doente.
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Apds cada atividade era feito um diario de campo, no qual, a pesquisadora anotava
todas as impressdes de cada participante expressas através de opinides (0 que achou desta
atividade?) e suas sugestdes, além da observacdo direta da prdpria pesquisadora e fatos mais
importantes ocorridos durante as atividades .

Para melhor explanacdo sobre as atividades desenvolvidas, as mesmas serdo
apresentadas, bem como, o dia de aplicacdo, seus objetivos, o diario de campo com 0s
resultados de cada atividade segundo os participantes e observacédo direta da pesquisadora que

anotou os aspectos mais relevantes de cada atividade.

No dia 04 de outubro de 2006, num encontro de 2 horas, aconteceram as seguintes
atividades:
Apresentacdo: Considerando que as mulheres do grupo de certa forma ja se conheciam
porque comparecem quase todos os dias na USE e ficam reunidas na recepc¢do da Unidade,
pois seus parentes fazem parte de um mesmo grupo que é atendido em Terapia Ocupacional.
A apresentacdo ndo precisava ser muito elaborada, ou seja, esta deveria ser feita indicando:
nome, 0 que gosta de fazer, o que ndo gosta de fazer, fato marcante na vida (positivo ou

negativo) e o que representa o cuidar de seu familiar doente.

C1

Pessoal: é casada, tem 2 filhos;

O que mais gosta: trabalhos manuais, como, fazer cartdes, macramé e bordado;
O que menos gosta: limpar a casa;

Fato marcante ruim: teve um filho que ficou com cancer aos 12 anos;

Fato marcante bom: viagens para varios paises;

Cuidar: ndo tenho muita dificuldade pois meu marido se cuida sozinho.



90

C2

Pessoal: é casada hd 47 anos, tem um casal de filhos e um casal de netos;

O que mais gosta: adorava passear e viajar;

O gue menos gosta: ir ao banco e fazer o servigo de rua (pagar conta, ir ao supermercado);
Fato marcante ruim: doenca do marido;

Fato marcante bom: viagens ao Rio de Janeiro;

Cuidar: esperanga.

C3

Pessoal: tem 3 filhos;

O que mais gosta: ver filme;

O que menos gosta: fazer o servico de rua (pagar contas, ir ao banco);

Fato marcante ruim: doenca do marido;

Fato marcante bom: nascimento dos filhos;

Cuidar: ja acostumou, o0 que mais a irrita € quando o marido quer ir ao banheiro fora de hora e
também quando chama muito por ela.

C4

Pessoal: tem um irmdo e uma irma, o pai ja faleceu;

O gue mais gosta: passear e conhecer lugares novos;

O que menos gosta: fazer trabalhos manuais e coisas de casa (limpar, lavar roupa).

Fato marcante ruim: doenca da mée e morte do pai;

Fato marcante bom: passear com as amigas, encontros da familia no sitio de fim de semana;
Cuidar: ja se tornou uma rotina, nao acha ruim, diz que cuidar da mae nao a atrapalha e além
disso ela é a Gnica que pode cuidar e ama muito sua mae para deixa-la sozinha na situacdo que

Sse encontra.
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C5

Pessoal: tem 2 filhos e 3 netos;

O que mais gosta: passear;

O que menos gosta: limpar a casa;

Fato marcante ruim: doenca do marido e morte dos filhos;

Fato marcante bom: viagens de excurséo;

Cuidar: tem dias que se sente cansada mas ja estd acostumada com a rotina, o marido a
solicita muito.

C6

Pessoal: é casada ha 37 anos, tem 5 filhos e 7 netos;

O que mais gosta: passear, trabalhos manuais e conversar;

O que menos gosta: fazer servico de banco, cuidar de casa e cozinhar;

Fato marcante ruim: doenca do irmdo e do marido que sofre de esquizofrenia e as vezes é
agressivo verbalmente;

Fato marcante bom: nascimento dos netos;

Cuidar: sente dificuldade quando tem que levar o irmdo ao banheiro pois precisa segura-lo e

ele é alto e pesado, por isso tem que fazer um grande esforco fisico.

Escultura com argila: Foram dadas as participantes argila, espatulas e dgua para que elas
fizessem uma escultura livre com o tema sentimentos. A atividade tinha como objetivo a
criatividade, expressao de sentimentos e auto-conhecimento.

Ap0s o término da atividade cada participante explicitou o que criou com a argila.
C1: fez um homem com um pénis: representa dor, pensou no urologista pois ja teve muita

cistite;
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C2: fez um coracdo “grosso e inchado”: representando o amor a todos da familia, amor para
dar e receber;

C3: fez um sorvete (copia da C6): representando o carinho pelas criangas- seus sobrinhos;

C4: fez um coracdo: representando o amor que deve estar acima de tudo, “tem pessoas que
passam por cima do amor”’;

C5: fez uma mao: representando o amor e fé, ““tudo a gente ama, tendo amor tem tudo, sem o
amor nao vive, 0 que passou passou, daqui pra frente espero coisas boas™;

C6: fez um sorvete: representando prazer, gosta muito de tomar sorvete e levar 0s netos com
ela, pois 0s ama muito.

Na atividade com argila, além de proporcionar a criatividade das participantes pois
todas conseguiram fazer algo com significado afetivo para elas, manipular a argila era
novidade para quase todas, pois o sentimento mais presente foi 0 amor, no sentido de doacéo,
carinho, cuidado, crenca, prazer. Durante a atividade trocaram idéias, e consideragdes sobre o

uso do material, fazendo comentarios como: ““nossa com argila d& pra fazer tanta coisa”.

No dia 18 de outubro de 2006, num encontro de 3 horas, outras atividades foram
efetuadas:
Criando uma historia: Uma participante iniciava uma histéria com tema livre podendo
escrever por 1 minuto e depois trocava sua histéria com a participante ao lado que comegava a
completar, isso até todas lerem e completarem a histéria de todas — com o objetivo de
proporcionar criatividade, o compartilhar de idéias e opinifes, imaginacdo, percep¢do dos
sentimentos que estava passando e identificacdo das dificuldades e situagdes comuns.

Na atividade de criar uma historia todas as participantes se divertiram muito, pois teve
muita risada, palpites e ansiedade por escrever logo. Para algumas foi dificil criar a histéria

inicial (C3 e C5), mas depois que comegaram, conseguiram se soltar e aproveitaram a
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atividade. A cuidadora C3 chegou atrasada; entdo ndo iniciou uma historia sua, mas as outras
participantes a acolheram (“‘que bom que vocé chegou estadvamos sentindo a sua falta™) e
fizeram questdo que ela participasse completando as historias j& comecadas. Algumas
escreveram historias reais e outras inventaram, ao completar a histéria uma da outra, algumas
coincidéncias aconteceram, por exemplo, a histéria iniciada pela cuidadora C1 e completada
pelas outras participantes de fato aconteceu aquilo na vida real “uma viagem a Nova lorque
em que ela e o marido foram assaltados”. Ao lerem suas histérias em voz alta completada por
todas, os comentarios foram “como o pensamento de cada um € diferente, mas quando se
escreve sobre um mesmo tema d& sentido” (C2). “Igual aqui neste grupo em que todas sao
cuidadoras e por isso tem experiéncia sobre um mesmo assunto e podem compartilhar idéias

comuns de situacgdes da vida™ (C4).

Os cegos: Uma pessoa do grupo orientou outro participante com olhos fechados para
encontrar uma bolinha dentro de um circulo de 3m de didmetro; para chegar a esse circulo
teve que percorrer um pequeno caminho com curvas amenas demarcadas por fitas no chao,
sendo que aquele que orienta ndo permitia que a outra pessoa saisse fora da linha indicando as
direcOes corretamente (para frente, para trés, para o lado esquerdo, para o lado direito) e o
nimero de passos — objetivo desta atividade: confianca, habilidade, orientacdo espacial e
auto-controle.

Nesta atividade algumas cuidadoras ficaram um pouco com receio de cair ou tropegar,
mas no caminho que deveriam percorrer ndo tinha nenhum obstaculo e o caminho nédo era
muito tortuoso, a Unica dificuldade era abaixar para pegar a bolinha. Mas todas se colocaram
como tendo confiangca na pessoa que iria guid-la e sem venda nos olhos todas se auto-

controlaram e demonstraram confianca ndo abrindo os olhos em nenhum momento. Em
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relacdo a orientacdo espacial somente a cuidadora C1 saiu bastante do trajeto no inicio porque
tinha dificuldade em dar passos pequenos.

No final da atividade todas reportaram um bem-estar por ter dado tudo certo e ainda
comentaram que ndo € facil ter confianga em alguém até vocé conhecer esta pessoa. E ainda,
colocaram que entendem um pouco seus familiares doentes quando ndo querem “ninguém de

fora” para cuidar, pois geralmente tem costumes diferentes.

Role Playing: Participantes experimentaram algum tipo de privacdo fisica ou sensorial- a
atividade objetiva a reflexdo sobre o problema que é enfrentado pelo seu parente além de
sentir as dificuldades reais que este enfrentava, e a resolucéo de problemas.

Para simular uma deficiéncia ou dificuldade foi proposto que duas participantes
fossem mudas, duas com limitacdo de movimentos na mao direita, uma com viséo unilateral e
outra paraplégica, sem deambulagdo. A distribuicdo das deficiéncias ficou como relacionado
abaixo:

C1: ndo fala
C2: ndo mexe a méo direita
C3: ndo enxerga de um olho
C4: ndo mexe a méo direita
C5: ndo fala
C6: anda de cadeira de roda

O relato das cuidadoras que simularam deficiéncias:

“E muito dificil...tem que ter paciéncia...d6i um pouco...da uma aflicdo...vocé quer mas néo

consegue...sei 0 que ele esta passando, é duro”.

Nesta atividade as cuidadoras pediram para que fizessem as simulacdes de situacao
dentro da sala, pois tinham um pouco de vergonha de ir a outro lugar que provavelmente tinha

mais gente. Entdo foi adaptado algumas situacbes para que realizassem neste ambiente
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mesmo, as limitacdes que cada cuidadora tinha foi escolhido pela pesquisadora de acordo com
a principal dificuldade enfrentada pelo familiar de cada uma, todas as cuidadoras sentiram
dificuldade em realizar o que foi proposto, aquelas que ndo podiam falar (C1 e C5) tinham
que se fazer entender por gestos e sussurros com outra que podia falar, aquelas que ndo
mexiam a mao direita (C2 e C4) deveriam escrever alguma coisa com a mao esquerda, aquela
que ndo enxergava de um olho (C3) deveria testar o seu campo visual e perceber possiveis
obstaculos e por fim, aquela que andava de cadeira de roda (C6) deveria tentar empurrar a
cadeira e ultrapassar alguns obstaculos e depois fazer sua transferéncia da cadeira de rodas
para uma cadeira normal com a mesma altura.

No final da atividade todas as cuidadoras elogiaram a idéia de simular situacdes
enfrentadas no cotidiano pois puderam experimentar, de fato, algumas privacdes de seus
familiares, as dificuldades enfrentadas por eles e de certa forma, 0 que sentem em relacdo a

este problema.

Palestra sobre AVC: para melhor compreensdo da dificuldade apresentada pelo seu familiar
foi programada uma palestra enfocando aspectos sobre a doenca como: 0 que &, 0 que
acontece, causas provaveis, seqielas, tratamento, prognostico. O objetivo foi a solucdo de
davidas, esclarecimentos e informag&o.

No decorrer da palestra as cuidadoras fizeram perguntas sobre a doenca e suas causas
e gostaram de saber que ndo é sO a pressao arterial alta que é um fator de causa importante,
mas outros como, diabetes, colesterol, tabagismo, falta de atividade fisica, dentre outras. E
através destas informacGes comentavam com as outras sobre possiveis indicios no familiar
antes de ter o episodio que culminou nas seqlelas presentes hoje. Pode-se perceber pelos

comentérios das cuidadoras que o diagndéstico, muitas vezes, ndo foi dado de forma adequada,
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os esclarecimentos sobre a doenca eram superficiais € 0 prognostico dado pelo meédico

algumas vezes tinha anos e nimero de meses para melhora.

No dia 25 de outubro de 2006 para finalizar o curso, num encontro de 3 horas

aconteceram as seguintes atividades:
Debate sobre o cuidar: Atividade feita em grupo, subdividiu-se em dois subgrupos, um
deveria defender a idéia do porque deve-se cuidar (positivamente- sim) e o0 outro de nao
cuidar ou porque as vezes alguém ndo cuida de um familiar (ndo), seja por problemas de
salde, por questdes financeiras ou por uma relacdo pré moérbida ruim com o familiar que
necessita de cuidados. Quando foi proposto o debate, as cuidadoras gostaram da atividade mas
nenhum grupo queria se opor ao ato de cuidar, até que uma cuidadora deu um exemplo de
uma dificuldade financeira; entdo outras se uniram a ela para defender este ponto de vista.
Mas todas deixaram bem claro que iriam defender esta idéia na atividade, mas concordariam
com 0 outro grupo, por principio.

Nesta atividade os cuidadores poderiam expressar suas opinides sobre o cuidado e as
dificuldades que encontram no cotidiano, além de pensarem conjuntamente na importancia de
seu papel como cuidador de doente cronico, muitas vezes, com a responsabilidade total pelos
cuidados ao familiar doente e outras tarefas da casa.

Antes do debate foi explicitado pelas cuidadoras dos dois subgrupos um ponto em
comum sobre a atividade de cuidar. A frase “Para cuidar deve-se ter acima de tudo carinho”
sintetiza o sentimento das cuidadoras e o valor principal que se tem que ter para realizar a
atividade de cuidar.

Sim: o familiar doente necessita de apoio, cuidadora é aposentada, cuidador ndo precisa
trabalhar, cuidador ama e deve cumprir o dever de esposa (casou na igreja e fez o juramento),

mora junto com a pessoa doente, filhos sabem que o cuidador é capaz, designios de Deus- a fé
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e 0 amor encoraja e da forca, mulher deve cuidar do marido, tem que cuidar pois ndo tem
condicBGes de contratar uma pessoa para ajudar e é sozinha na casa, deve cuidar pois tem
responsabilidade sobre o outro, se tiver condi¢des financeiras pode contratar alguém para
ajudar mas deve estar por perto.

N&o: o cuidador tem problemas de salde, pode pagar uma pessoa para realizar os cuidados em
tempo integral, tem ajuda financeira de outras pessoas, quer passear e ndo pode, se 0 doente
ndo for o marido porque cuidar- vocé ndo jurou nada, deve deixar os outros familiares cuidar,
deve arrumar uma pessoa qualificada, tem trabalho ou faz faculdade (alguma atividade que

n&o pode largar) e ndo tem tempo.

Atividade de cuidado interpessoal: Atividade em dupla em que uma cuidadora arrumou a
outra, fazendo unha, penteando e fazendo arranjo no cabelo e outras coisas mais que quis
como: maquiagem, massagem, etc. Objetivo desta atividade foi a melhora da auto-estima,
compartilhar gosto, intimidade com a outra pessoa do grupo, além de cuidados e capricho.

C1 lixou a unha de C4 que esmaltou a unha de C1;

C2 passou batom e arrumou o cabelo de C5 que fez maquiagem em C2;

C3 tirou o excesso de sombrancelha de C6 que fez 0 mesmo com C3.

As cuidadoras, apdés a atividade, relataram:

“E bom ser cuidada...ficar bonita, levanta a auto-estima...nossa quanto tempo eu néo pintava

a unha...fico chique maquiada”.

Debate sobre planos para o futuro: Apresentacdo de um tema pela pesquisadora, relevante
nas entrevistas em que cada grupo apoés sorteio teve que defender um ponto de vista oposto ao
outro grupo. O objetivo foi proporcionar expressao, oratoria, reflexdo e meditacdo sobre a

propria vida.
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o O que pretende fazer, o que quer? (aspecto positivo)
Fazer curso de violéo;
Ser uma mée melhor;
Construir uma familia;
Aprender computacdo, francés e mais trabalhos manuais;
Fazer um implante de cabelo;
“Estou estabilizada, ndo tenho expectativas”;
Dedicar a atividades espirituais;
Ter salde e paz;
Ver 0s netos estabilizados;
Reformar a casa;
Ver o marido reabilitado;
Aposentar;
Ver os filhos na faculdade.
o O que néo deu certo? (aspecto negativo)
Ser cabeleireira: faltou apoio;
Montar uma confeccao: ndo concretizou pois tinha que ajudar a familia em outras coisas;
Estudar e ser mais culta: teve que trabalhar desde cedo.
A participante C5 ndo quis participar desta atividade, ficou triste diz ndo ter planos e
ndo quis fazer nenhum comentério sobre aqueles que tinha e nem sobre o que fez e ndo deu
certo.

As outras cuidadoras colocaram que:

“Nossa ja consigo falar mais planos...sei que posso ter uma conversa com o meu marido e ele
colaborar mais e nds podermos sair para passear...tenho esperanca...hoje penso mais em mim

e sei que posso fazer varias coisas”.
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A fim de complementar esta atividade, foi feito um recorte em revista sobre o que
cada cuidadora quer e 0 que gosta. Durante a atividade teve muita risada e compartilhar de
idéias, pois as pessoas encontradas na revista eram muito bonitas e os lugares maravilhosos,
todas as cuidadoras se mostraram empolgadas e muito envolvidas com a atividade.

C1: recortou um casal jovem se beijando e disse “é bom viajar...ser jovem...tenho saudades
desse tempo, tudo € mais facil...o amor da alegria”.

C2: recortou duas malas e disse ““como é bom viajar...se divertir com 0s amigos...encontrar 0s
filhos...ver lugares bonitos”.

C3: recortou uma praia com coqueiros e doces e completou “a tranquilidade era tudo que
queria...ficar respirando o ar puro...o siléncio traz conforto as vezes...os doces representam
festa...que bom reunir a familia...ficar alegre™.

C4: recortou um casal com um bebé no colo da mulher e uma chacara com muito verde e
comentou ““eu queria comecar uma familia hoje...este lugar € tranquilo...passear é bom”.

C5: recortou um casal nas cataratas de Foz do Iguagu e também uma familia se abracando e
com sorrisos e falou ““nossa queria passear num lugar bonito como este...ter contato com a
natureza...gostava de ver minha familia feliz, hoje isto € possivel s6 em fotografia”.

C6: recortou um panetone de chocolate e comentou ““gosto de chocolate...de levar meus netos

na sorveteria”.

Consideragdes finais: para este item foram considerados um levantamento do curso e a
opinido de cada participante.

e Opinido individual sobre o curso

“Foi interessante mas algumas coisas eu ja sabia...6 sempre bom participar de atividades e
trabalhar com a mente...eu procuro sempre estar ativa e fazer alguma coisa e levo meu
marido junto, ndo deixo ele ficar parado...valeu porque percebi que néo é s eu que enfrento

este problema” (C1).
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“Eu gostei muito do curso, fez eu pensar em mim e na importancia do que fago pelo meu
marido...estou tentando arrumar tempo para me cuidar mais...se ndo der tempo de fazer

alguma coisa naquele dia ndo me sinto culpada” (C2).

“Eu gostei muito do curso pois aprendi coisas novas e também agora penso mais em mim e na
minha salde que ndo esta muito boa..quero me cuidar pois a depressdo nao é
brincadeira...quando o meu marido me chama sem parar dou uma olhadinha escondida, se
ndo for nada importante finjo que ndo ouvi pois isso me deixa irritada...estou conversando

com o meu marido para ele colaborar mais” (C3).

“Eu acho legal ter informacGes, saber que alguém estuda e se preocupa com 0S
cuidadores...eu vivo bem mas vou ter mais for¢a para lutar por aquilo que eu quero, quero
concretizar 0os meus sonhos...mas nunca vou abandonar a minha mée porque ela precisa muito
de mim...mas posso me programar e contar com a ajuda do meu irmdo em algumas horas para

fazer talvez uma faculdade a noite” (C4).

“E legal saber de coisas novas ou perceber algo que eu n&o via...0 meu problema ndo é tio
grave mas pena que eu ndo tenho ninguém para ajudar...fico muito sozinha mas agora sei que
preciso continuar no grupo da igreja porque eles me ddo muita forga...fico desanimada as

vezes mas eu quero viver e quem sabe ser feliz”” (C5).

“Eu queria que o curso continuasse porque adoro saber coisas novas...pensei muito em tudo e
percebo que tenho mais argumentos para falar com a minha familia sobre eu ser cuidadora do
meu irm&o...ter contato com outras pessoas com os mesmos problemas faz encontrar solugdes

e ndo caimos na mesmice” (C6).

e Opinido do grupo sobre o curso
“Foi gostoso porque a gente estava ali participando e dando opinides™
Os pontos positivos foram:
Liberdade: ““podiamos fazer o que queriamos e vocé nos deixou a vontade”;
Sinceridade: “podiamos falar o que estdvamos pensando, sem receio”;
Poucos encontros: ““0 curso ndo foi cansativo, porque teve muitas atividades diferentes e o

tempo nao foi muito extenso™;
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Dinamica: “o curso foi legal porque néo foi so falado, teve muitas atividades praticas e nos
participadvamos o tempo todo”.

Em relacdo aos pontos negativos, nenhuma cuidadora expressou uma opinido desta
sobre o curso e no seu decorrer teve chances de fazer isto de forma verbal e de forma escrita e

andnima.

7.4 Resultados Pds-Intervencéo
7.4.1 Resultados do Instrumento CB scale — aplicado pds-intervencao

Neste tdpico serdo apresentados os resultados da aplicacdo do instrumento CB scale
pos-intervencao.

Observando a tabela 9, assim como, os resultados pré-intervencdo as questdes com
menores pontuacfes e portanto que contribuiram menos para 0 impacto na vida dos
cuidadores e piora da sua qualidade de vida foram as questdes 9, 17 e 20 mas no resultado
pos-intervencgdo tivemos o acréscimo da questdo 19 (O comportamento de seu parente deixa
vocé em situacdo embaracosa, dificil, perante outras pessoas?).

Por outro lado, as questdes com escores mais altos que contribuiram
consideravelmente para piora da qualidade de vida por provocar maior impacto na vida dos
cuidadores foram as questfes 4 (De um modo geral, vocé se sente cansado (a) e esgotado (a)
fisicamente?) e 13 (\Vocé esperava que a vida, na sua idade, fosse diferente do que é? - esta
questdo j& havia aparecido também nos resultados pré intervencéo).

Tabela 9: Média de Pontos para cada pergunta do CB scale aplicado pés-intervencgéo

Perguntas 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11
Média de Pontos | 2,33 | 1,66 | 2,16 | 3,16 | 2,83 | 1,66 | 2,00 | 2,33 | 1,00 | 2,16 | 2,33
Perguntas 12 | 13 | 14 | 15 | 16 | 17 | 18 | 19 | 20 | 21 | 22
Média de Pontos | 2,33 | 3,00 | 1,33 | 2,16 | 1,83 | 1,00 | 1,33 | 1,00 | 1,00 | 2,00 | 1,50

* Média de Pontos= soma das respostas de todos 0s cuidadores para cada pergunta dividido pelo total de sujeitos
da pesquisa
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Pode-se perceber de acordo com a tabela 10, que ap0s o curso e reaplicacdo do
instrumento CB scale houve mudancgas em relagdo ao cuidador com pior qualidade de vida ou
maior impacto ao cuidar, sendo que, as cuidadoras C3 e C5 apresentaram o pior indice, o0 que
pode ser explicado pelo fato de ndo terem nenhum apoio social no dia-a-dia dos cuidados com
seus maridos e também por uma fonte externa de estresse que foi comentado com a

pesquisadora.

Tabela 10: Resultados do CB scale aplicado pos-intervencao

Cuidador/ | 1 i v Vv Total

Resultado

por escore
C1l 1,75 1,66 2,00 1,00 2,00 1,68
C2 1,75 1,00 1,60 1,00 1,33 1,33
C3 3,00 3,00 3,20 1,00 1,66 2,37
C4 1,25 1,00 1,40 1,00 1,00 1,13
C5 3,25 2,33 2,60 1,00 1,66 2,16
Cé 2,12 2,00 2,00 1,66 1,33 1,82

I: dominio tensdo geral

I1: dominio isolamento

I11: dominio decepcao

IV: dominio envolvimento emocional

V: dominio ambiente

Observando a tabela 11 é possivel notar que o dominio com maior escore continua

sendo como nos resultados pré-intervencdo o dominio tensdo geral, seguido pela decepgéo,
isolamento, ambiente e envolvimento emocional. Mas nos resultados pds-intervencéo teve-se
um ligeiro aumento nos indices decepcdo e ambiente, um ligeiro decréscimo no item

envolvimento emocional, sendo que, os dominios tensdo geral e isolamento permaneceram

constantes (com o mesmao valor pré e pds intervencao).
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Dominio Média de Pontos
I: Tensdo Geral 2,18
I1: Isolamento 1,83
I11: Decepcgéo 2,13
IV: Envolvimento Emocional 1,11
V: Ambiente 1,49

Analisando a figura 3, pode-se perceber que os resultados do instrumento CB scale

quando comparados os resultados pré e pos intervencdo, o que ocorreu foi a diminuigdo do

indice para 4 cuidadoras (66,7%), ou seja, melhora no indice de qualidade de vida

(diminuicdo do impacto) e ligeiro aumento para 2 cuidadoras o que pode ser explicado por

fontes externas de estresse que ndo foram controladas nesta pesquisa.

Resultados do instrumento CB scale pré e pés
intervencao

g
I A

no instrumento

Média de pontos

o =
i A4

C1 C2 Cc3 C4 C5 C6

Cuidadoras

o Pré
mPos

=)

Resultados/ | Pré | Pds

Cuidadora
C1 1,54 | 1,68
Cc2 1,45 | 1,33
C3 1,95 | 2,37
C4 1,45 | 1,13
C5 2,68 | 2,16
C6 1,86 | 1,82

Figura 3: Comparacéo dos resultados do instrumento CB scale aplicado pré e p6s-intervencao

No estudo de Laham (2003) que utiliza 0 mesmo instrumento mas com cuidadores de

doentes neuroldgicos com algum tipo de deméncia associada, os escores médios para

envolvimento emocional e ambiente foram menores que os outros dominios.

Os escores médios no estudo de Medeiros et al (autora que validou o instrumento CB

scale para o Brasil,1998) foram menores do que no estudo de Laham (2003), exceto no item

ambiente , para o qual o sentido da desigualdade era inverso. Comparando-se com o presente

estudo (Marchi), como pode-se observar na tabela 12 a seguir, 0 escore médio para 0s
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dominios tenséo geral, isolamento e decep¢do em ordem decrescente foram Laham, Marchi e
Medeiros, para os dominios envolvimento emocional e ambiente também em ordem
decrescente os resultados foram Medeiros, Laham e Marchi e o resultado global, ou seja, 0
estudo em que os cuidadores relataram ter maior impacto ao cuidar, ou seja, pior qualidade de
vida, no sentido subjetivo de percepcdo por parte dos sujeitos da pesquisa em ordem
decrescente foram Laham, Medeiros e Marchi (resultado global do instrumento CB scale).

Tabela 12: Comparacdo dos resultados da aplicagdo do instrumento CB scale em 3
estudos

Grupo Média Laham’ Média Medeiros® Média Marchi®
Tensao 2,39 1,89 2,18
Isolamento 2,32 1,58 1,83
Decepcéo 2,32 1,76 2,13
Emocional 1,61 1,67 1,11
Ambiente 1,82 2,12 1,49
Total 2,18 1,82 1,74

1: doencas neuroldgicas/ 2: artrite reumatdide/ 3: doencas cronicas (AVC e TCE)
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CAPITULO VIII

Discussao

8.1 As cuidadoras

Como as mulheres séo, em geral, mais longevas do que os homens e, na grande
maioria, mais novas do que os maridos, a cuidadora familiar preferencial é a esposa. Na
auséncia desta e em segundo lugar na hierarquia do compromisso, vém os descendentes da
segunda geragéo, que sdo as filhas (Neri, 2002).

Na presente pesquisa estes dados foram confirmados, ou seja, as esposas
corresponderam a 66,6% das cuidadoras, sendo 75% mais novas que 0s respectivos maridos.

Na pesquisa de Karsh (1998), a faixa etaria de 59% dos cuidadores estava acima de 50
anos e 41% tinham mais de 60 anos. Os dados mostraram, também, que 39,3% de cuidadores,
entre 60 e 80 anos, cuidavam de 62,5% de pacientes da mesma faixa etaria, 0 que mostra que
pessoas idosas estdo cuidando de idosos.

Corroborando com os dados apontados por Karsh, este estudo mostrou que 83,3% das
cuidadoras tinham mais de 50 anos e 33,3% mais de 60 anos e ainda que 50% das cuidadoras

entre 60 e 80 anos cuidavam de pacientes da mesma faixa etéria.

8.2 Pré-intervencao

As questdes de menor pontuacdo como pode ser observado na tabela 6, podem ser
explicadas porque de acordo com Waldow (1998) ao envolver-se com o cuidado de uma
pessoa enferma sdo necessarios atributos morais, bem como senso de responsabilidade, entéo

0s cuidadores, muitas vezes, ndo colocam seus verdadeiros valores, interesses e escolhas para
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ndo atingir o ser humano que é cuidado quando o questionamento é diretamente relacionado a
estes.

Por outro lado, a questdo com maior pontuacéo, se justifica porque ao ter espago para
colocar seus anseios e suas expectativas num instrumento investigativo, as perguntas e as
respostas geram um movimento subjetivo e objetivo na pessoa que esta sendo entrevistada
que vai tecendo as relagcbes entre ambos, criando-se um espago de reflexdo em que o
respondente- no caso o cuidador, expressa suas dificuldades, medos, sentimentos, desejos,
limites e a falta de tempo para pensar em si (MENDES, 1995).

De acordo com a tabela 7 a cuidadora com pior qualidade de vida no resultado do
instrumento pré-intervencao foi a C5, que cuida de seu marido com sequela de AVC ha 3
anos, tem 57 anos e o marido 61 anos. Isto quer dizer que neste estudo parece que a qualidade
de vida ndo esteve, nos resultados preliminares, associada a idade da cuidadora, idade do
familiar e nem tempo de cuidado mais prolongado. A cuidadora C1 é a mais idosa do grupo
com 72 anos, seu familiar também é o mais idoso com 75 anos e a cuidadora com maior
tempo dedicado ao cuidado é a C3 que cuida do marido ha 13 anos.

As cuidadoras com menor pontuagéo, ou seja, com melhor qualidade de vida foram C2
e C4; o que pode explicar este resultado € que nas entrevistas estas duas cuidadoras sdo as que
indicaram ter maior suporte social, C2 tem uma empregada que também ¢é cuidadora
contratada e tem apoio constante dos filhos, C4 tem apoio da familia principalmente do irmao
e da cunhada.

Quando analisados os resultados do instrumento aplicado pré-intervencao tem-se que o
dominio com maior indice é o dominio tensdo geral e o dominio com menor indice é o de
envolvimento emocional (ver tabela 8), o que pode-se supor aqui € que quando envolve
questdes em que o cuidador tem que falar do outro e de sua relagdo com este, devido a fatores

morais aliados a pouca intimidade com a pesquisadora, 0 mesmo ndo se colocou de modo
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total, omitindo alguma informacdo como: as dificuldades financeiras, a pesada carga
emocional, a vida sacrificada e por vezes sem perspectivas, a auséncia de suporte social, pois
ndo quer expor seu familiar e a si mesmo, visto que, se encontram na condi¢do de
dependéncia, pois muitas cuidadoras relataram necessitar de auxilio de outras pessoas para
executar tarefas ou atividades externas (ida a consultérios médicos, bancos e lazer), uma vez

que, o0 marido ou a pessoa cuidada por elas eram 0s executores das referidas tarefas.

8.3 Entrevistas

Quando a familia esta exposta a eventos estressores como a doenca cronica de um de
seus membros que necessita de uma recuperacdo ou reabilitacdo prolongada, seria um erro
metodoldgico a utilizacdo de um questionario como Unica medida de estresse, pois muitos
outros aspectos estdo envolvidos na vida desses cuidadores (dores, depressdo, acimulo de
tarefas, falta de suporte social). Para se obter bons resultados devem-se incluir multiplas
medidas, como por exemplo, entrevistas e observacdes detalhadas e aprofundadas
(LAZARUS, 2000).

Com vistas a atentar para os apontamentos do citado autor, adotou-se nesta pesquisa,
uma entrevista formulada pela propria pesquisadora de acordo com artigos e pesquisas; foi
também utilizado um instrumento de qualidade de vida CB scale para uma melhor anélise dos
resultados e a intervencdo por meio de um curso que buscou atender a necessidade dos
cuidadores através da pratica efetuada por meio de dinadmicas.

Durante a entrevista varias questdes foram abordadas com o objetivo de identificar a
realidade dos sujeitos e suas necessidades enquanto cuidadoras.

Todas relataram que realizavam cuidados que véo desde a higiene pessoal de seu
familiar até a administracdo financeira da familia. Néri (2002) quando aborda os cuidados

prestados pelos cuidadores classificam-nos de acordo com o tipo de ajuda necessario
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definindo como: material que envolve dinheiro e outros recursos objetivos e materiais que
mantém, aprimoram ou facilitam a vida do doente e instrumental que é a ajuda nas atividades
da vida diéria — alimentacéo, ir ao banheiro, tomar banho, vestir-se, arrumar-se, atividades
como tomar remédio, fazer exercicios, ir ao médico ou outras consultas e a laboratério para
realizacdo de exames, ir a igreja, fazer visitas e outras atividades como cozinhar, lavar e
passar a roupa e arrumar a casa.

Um estudo recente de cuidados com o cuidador (CARVALHO, 2003) mostrou que
muitos dos individuos que trabalham diretamente com enfermos de doencgas cronico-
degenerativas tém apresentado patologias psiquicas, pois estdo expostos a varias fontes de
estresse como: a natureza e percurso da doenga, assim como, a busca de um tratamento
adequado. Assim é fundamental que esses cuidadores tenham suas dividas esclarecidas.
Algumas cuidadoras deste estudo relataram ter cansaco, depressao e angustia pois assumiram
esta funcdo devido a uma urgéncia da vida e as informagdes que possuiam eram superficiais
advindas dos médicos que cuidam de seus familiares, por vezes ficando sem saber como agir
e reagir frente a uma nova situagao.

Travensolo (2003) coloca também que a mudanca na rotina diaria apds a doenca do
familiar provoca no cuidador uma insatisfacdo devido a falta de tempo para realizar outras
atividades, assim como, a sobrecarga de realizar mdltiplas fungdes, como, os cuidados
pessoais do enfermo e exercer as tarefas domésticas. Neste sentido, as cuidadoras
expressaram insatisfacdo em ter que realizar tarefas que antes ndo faziam como ir ao banco
pagar contas deixando de realizar um sonho como cursar uma faculdade.

Um estudo de Gauthier (1999) mostrou que cuidar de um idoso com desordens
mentais, perda cognitiva ou instabilidade emocional acarretam problemas mais sérios e mais
desgastantes do que as dificuldades fisicas, propriamente ditas, e ainda que quanto maior a

duracéo do cuidado, pior a qualidade de vida do cuidador.
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Os familiares doentes assistidos pelos cuidadores alvos desta pesquisa nao
apresentavam nenhum tipo de deficiéncia intelectual ou desequilibrios psico-emocionais; em
relacdo ao tempo de cuidado ndo se pode fazer uma afirmacgéo categérica sobre a interferéncia
da maior duracdo do cuidado com a pior qualidade de vida, visto que, a amostra ndo é
suficiente para tal comprovacéo.

Ainda abordando as condi¢des do doente crénico, Néri (2000) aponta que quando o
individuo goza de autonomia funcional, ele proprio pode providenciar arranjos para que seu
ambiente torne-se mais seguro, variado e interessante; mas quando ele se torna dependente, é
necessério que o cuidador familiar ou institucional, cuide de certos aspectos. Isso fica
evidente quando a doenca traz prejuizos principalmente para a area motora como ja relatado.

Duval, citado por Sena et al (1999) diz que as funcdes da familia, sdo: prover as
necessidades béasicas para a vida, alimentacdo, vestimenta e habitacdo; conseguir recursos
necessarios, como espaco, tempo e utilidades, segundo as necessidades de cada membro e
determinar quem faz o qué, com o objetivo de garantir apoio, direcdo e cuidados para a casa e
seus membros. E neste aspecto que as cuidadoras colocaram que se tornam sobrecarregadas
pois além de ajudarem seus familiares nas atividades da vida diaria como- higiene pessoal,
também auxiliavam nas atividades da vida pratica como transporte.

A familia para o paciente, € muito importante, trazendo a sensa¢do de um porto seguro
em meio a tantos acontecimentos desconhecidos (ESSLINGER, 2003). Do ponto de vista da
familia, parece ser de extrema importancia ter um maior contato com o familiar enfermo,
visto que, a institucionalizacdo dos familiares doentes foi um assunto tabu encontrado para
todos os cuidadores (TRAVENSOLO, 2003). Nesta pesquisa, constatou-se a importancia de
participacdo do doente no seu cuidado cotidiano seja atraves de opiniGes apesar da maioria

estar acostumado com a rotina, seja pelo envolvimento destes nas atividades de lazer de seus
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cuidadores que na maioria das vezes relataram levar seus familiares junto, quando precisavam
sair ou até passear.

Isto nem sempre é facil devido as limitagdes que o familiar apresenta principalmente
em relacdo as atividades de vida prética, fazendo com que este e seu cuidador familiar fiqguem
dependentes de outros para realizar algumas atividades, ocorrendo algumas vezes uma
inversdo de papéis, ou seja, no caso deste estudo a mulher passa a desempenhar atividades que
antes ndo eram sua fungdo como ir ao supermercado, ir a0 banco pagar contas, assumindo o
gerenciamento financeiro da familia.

Paskulin e Dias (2002) afirmam que para os pacientes ha uma preferéncia pelos
cuidados no domicilio uma vez que, no acompanhamento em casa se tem mais liberdade, é
mais tranquilo, podem ficar com a familia, comem o que gostam, podem escolher 0s horérios,
ndo precisam ver o sofrimento dos outros doentes, bem como, esperar sua vez para serem
atendidos. Mas existe um inconveniente para as cuidadoras, visto que, algumas vezes seus
familiares as solicitam muito, seja para leva-los ao banheiro seja para mudar o canal da
televisdo e quando a cuidadora estd ocupada com outras tarefas se sente incomodada com
estes pedidos constantes, conforme relatado.

Por isso, o cuidador deve encorajar e dar oportunidade para o doente cronico participar
das atividades de cuidado, pois cada pessoa, ndo importa em qual circunstancia, pode e tem o
direito de viver com dignidade, usufruindo de suas potencialidades ainda presentes, em
qualquer momento de sua vida até o morrer. Deste modo o cuidador também estara
observando a capacidade de seu parente de se autocuidar, além de visualizar as reais
capacidades do seu familiar fragilizado (DUARTE e DIOGO, 2000).

Deve-se ficar atento portanto, aos limites filosoficos e éticos do ato de cuidar, onde o

cuidador deve estar atento para ndo anular a existéncia do ser de quem cuida durante a acéo
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do cuidado, principalmente porque o seu lécus de trabalho é o seu lar, local de afetividade e
intimidade consideravel.

Uma pesquisa sobre cuidadores familiares de pessoas acometidas pelo primeiro
episodio de AVC, mostrou que as maiores incapacidades estdo em subir escadas, cortar unhas,
tomar banho, andar no plano, alguns conseguem com ajuda, vestir-se e despir-se (MENDES,
1995). Isso foi confirmado no didlogo das cuidadoras, quando colocam que as maiores
dificuldades de seus familiares sdo: higiene e deambulagéo.

Uma outra questdo importante abordada por Baraina (2003) é o problema com a falta
de comunicacdo verbal, que pode desencadear crises na relacdo cuidador/paciente, muito
embora uma boa comunicacdo pode ser grandemente eficaz na diluicdo de tensdo; dai a
importancia de que os cuidadores sejam treinados em habilidades comunicativas, ou seja,
aprender utilizar palavras simples e compreensiveis; no discurso possibilitar o compartilhar de
objetivos, minimizar discordancias e repensar aspectos éticos, sociais, econémicos, politicos,
religiosos e psicolégicos, no sentido de que, “a pessoa que necessita dos cuidados torna-se
ativa e ndo um mero objeto de cuidado, devendo ser colaboradora no processo e também
responsavel pelos resultados”. As cuidadoras em seu cotidiano desenvolveram métodos
préprios de comunicacdo alternativa com o uso de gestos, apontar objetos e escrita, a fim de,
possibilitar a participacao de seus familiares em assuntos diversos.

Garrido e Almeida (1999) coloca que o fardo do cuidar ndo esta associado apenas as
alteracGes de comportamento do paciente e suas limitacGes fisicas, mas também com a pouca
disponibilidade de suporte social, disfuncdo ou dificuldade do paciente na realizacdo de
tarefas rotineiras, insatisfagdo do cuidador com a assisténcia recebida de parentes ou amigos,
incontinéncia, muitas horas de cuidado diario quando o nivel de adaptabilidade do cuidador é

baixo, relacdo pré-morbida da dupla paciente/cuidador insatisfatoria.
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O suporte social foi um fato marcante nas entrevistas, pois este era limitado a ajudas
esporéadicas ou auséncia de ajuda para a maioria das cuidadoras.

O cuidador familiar revela-se o ator social principal na dindmica dos cuidados pessoais
necessarios as atividades de vida diaria dos portadores de lesdes que lhe tiraram a
independéncia; e 67,9% dos cuidadores prestam estes cuidados sem nenhuma ajuda
(KARSCH, 1998). No presente estudo este indice foi de 33,3%.

E importante desenvolver estratégias junto a familia do paciente para que esta divida
as atividades de cuidado com o cuidador principal para que este ndo fique sobrecarregado e
possa ter mais apoio € menos cobranca.

Segundo Travensolo (2003) ter sentimentos positivos (felicidade, solidariedade, amor,
ternura, dedicacgéo, satisfacdo, retribuicdo, realizacdo do bem) a respeito dos problemas que
acontecem no dia-a-dia faz com que os cuidadores enfrentem melhor a rotina muitas vezes
exaustiva, e ndo sintam que houve piora na qualidade de sua vida, mas apenas mudanca. J4,
ter sentimentos negativos (raiva pela situacdo, cansago, esgotamento, pena, impoténcia,
soliddo e isolamento) dificulta o planejamento de estratégias de enfrentamento para as
situagbes que se apresentam e tornam ruim a avaliagdo do cuidador a respeito de sua
qualidade de vida.

A mudanca brusca da rotina faz com que o cuidador, muitas vezes despreparado,
assuma as funcdes de cuidar aprendendo com o proprio dia-a-dia 0 modo de cuidar do outro,
muitas vezes ndo possuem apoio de outros ou sdo cobrados por estes, além de deixar coisas
significantes na sua vida para poder se dedicar a seu parente doente.

O cansago e esgotamento, além do sentimento de soliddo, sdo acarretados porque ao
perseverar no cuidado, o cuidador familiar soma o cuidar da pessoa com doencga cronica, e
todas as dificuldades inerentes a esse cuidar, com outras atividades e tarefas que sdo de sua

responsabilidade, o que provoca uma sobrecarga fisica e também emocional.
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Os efeitos negativos traduzidos como impacto ocorrem, principalmente, quando o
papel de cuidador emerge em um tempo ndo normativo, alterando os planos pessoais,
causando conflitos com os sentimentos de autonomia, liberdade e independéncia.

Barer e Johnson (1990) dizem que embora ndo existam evidéncias disponiveis
associando sexo e idade do cuidador com disturbios psicologicos, estudos transversais
mostram que a depressdo € muito mais comum em mulheres cuidadoras do que em homens
cuidadores, isto porque a mulher se envolve mais emocionalmente nos cuidados.

Como estratégia de enfrentamento, Goldstein e Sommerhalder (2002) citam a religido
como provedora de “satisfacdo da necessidade fundamental de percepcdo de que a vida
significa alguma coisa, de que é algo mais do que simplesmente estar por um instante fugaz
no universo, modificando a percepc¢do de situacOes estressantes ou eventos traumaticos. Além
disso, a religido encoraja os individuos e promove a esperanca de que, no fim, tudo estara
bem”.

Cerqueira e Oliveira (2002) num programa de apoio a cuidadores constataram que a
falta de lazer, falta de tempo para outras atividades, problemas de ordem financeira e outras
coisas mais de seu cotidiano de cuidados afetam consideravelmente a qualidade de vida do
cuidador. Isso foi evidenciado quando na fase inicial as cuidadoras espontaneamente
colocaram que um dos grandes problemas da rotina desgastante € ndo ter tempo ou esquecer
de si proprio em funcdo do outro, deixando de se cuidar ou ndo dar importancia para isto, esta
questdo se torna secundaria perante outras obrigac6es pelas quais o cuidador é responsavel.

Devido ao acumulo de funcdes e tarefas, as cuidadoras disseram ndo ter oportunidades
para relaxar ou ndo criavam espacos e situagdes para que isso ocorresse, arrumando sempre
uma coisa para fazer, ndo conseguindo, muitas vezes, relaxar mesmo que por um instante

durante o dia.
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Sorensen, Pinquart e Duberstein (2002) buscando uma solugdo para diminui¢do do
impacto na vida dos cuidadores, fez uma meta analise para investigar a eficacia das
intervencdes em cuidadores de portadores de doengas cronicas. Analisou 78 cuidadores
submetidos a periodos de descanso, pois seus parentes permaneciam em centros-dia,
receberam treinamento e informacdes sobre a doenca, suporte psicolégico e participaram de
grupos de apoio. O autor constatou que as intervencbes diminuiram o sentimento de
sobrecarga e depresséo, e aumentaram a sensacdo de bem-estar nos cuidadores.

Algumas pessoas e dentre estas os cuidadores, sentem-se paralisadas diante da vida,
ndo tendo escolhas ou liberdade de acdo. Mas, 0 mundo ndo é limitado; as pessoas € que se
bloqueiam para ndo ver as opcdes e possibilidades que lhes estdo abertas, porque estas ndo
estdo disponiveis em seus modelos de mundo. Muita gente em seu ciclo de vida passa por
determinadas crises, ditas de transicdo, com as quais tém de lidar (LEITAO e ALMEIDA,
2000).

Algumas dessas pessoas sdo capazes de enfrentar esses periodos de modificacdo da
vida com relativa dificuldade, usando, porém, de criatividade. Outras vivenciam esses
periodos como épocas de medo e sofrimento. Neste caso, além de se colocar numa posicao
inoperante, reforcam sua crenca de que sdo vitimas impotentes das circunstancias (LEITAO e

ALMEIDA, 2000)

8.4 Intervencao

Com o conhecimento da realidade e necessidade das cuidadoras, foi proposta uma
intervencdo (curso) que objetivava atenuar as condicdes estressantes advindas das praticas de
cuidado, isto através de aspectos formativos e informativos por meio do ensino.

As atividades do curso foram definidas a fim de atender assuntos prioritarios

colocados pelas cuidadoras nas entrevistas e também de acordo, com a experiéncia académica
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prévia da pesquisadora como Terapeuta Ocupacional em analise de atividade, assim como,
outras pesquisas feitas com cuidadores em que se propunha uma intervencdo (CERQUEIRA e
OLIVEIRA, 2002; PAVARINI et al, 2001 e VIANNA, 2000), com a meta final de atingir o
objetivo deste trabalho.

As medidas de intervencdo tém como objetivo ajudar cuidadores a melhorar sua
habilidade de lidar com o estresse por meio de cursos, focalizando aspectos relacionados ao
ato de cuidar, grupos para discussdes baseados em problemas enfrentados no dia-a-dia pelos
cuidadores, técnicas de relaxamento fisico e mental, técnicas de comunicacdo, sessdes de
aconselhamento e esclarecimento (HAGGLUND et al., 1996; MITTELMAN et al., 1995;
MITTELMAN et al., 1996; RUPPERT, 1996 e TOSELAND, ROSSITER, LABRECQUE,
1989).

A reflexdo foi uma proposta, um convite para os familiares cuidadores pensarem na
relacdo de dependéncia e cuidado, na aproximacgdo da morte, o que os leva a também pensar
na perspectiva das suas possibilidades pessoais de adoecimento e na sua propria finitude.
Dessa mesma forma trabalha-se com os profissionais da salde, para que sejam capazes de
cuidar dos cuidadores, como expressados acima.

O carater transformador, esperado nessa dinamica, esta na possibilidade de articulacéo
dos contetdos objetivados na informagdo, com a capacidade de subjetivacdo do familiar
cuidador. A relagdo de cuidado € marcada por perplexidades e davidas, que orientam a busca

da solidariedade e da libertagdo (PY, 2004).

e Escultura com argila
No Brasil, uma pesquisa coordenada por Waldow (1998) sobre o cuidado humano,
mostrou que os pacientes hospitalizados referem, prioritariamente, atividades da area

expressiva como sendo atividades de cuidado. Citam amor, atencao, carinho, como qualidades
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da cuidadora. Atividades de sensibilizacdo como, pintura, massa, argila e discussdo verbal,
levam os cuidadores a experienciar, a viver situagdes de cuidado e assim conhecer-se um
pouco mais como ser humano que € e doar-se ao outro de forma consciente (NUNES, 1998).
A empatia, esta capacidade de “sentir o que sentiria se estivesse em situacdo vivida por outra
pessoa”, deve ser desenvolvida a fim de, formar cuidadores dispostos a trocar, reagir e

interagir, a se colocar com o outro (VIANNA, 2000).

e Criando uma histéria
Introduzir no curso historias e narrativas pessoais, propiciou explorar o que € central e
relevante, descobrindo o poder do EU, a integridade do outro e 0 mundo de possibilidades de

cada um (PEREIRA, 1995).

¢ Role Playing
Waldow (1995) sugere que para educar para o cuidado, € interessante atividades de
simulacdo de situacOes, dramatizacOes, atividades de incidente critico, dindmicas que
favorecam o ludico e observacOes reais de situacdes de cuidado, pois segundo Vianna (2000)
para aprender a cuidar € necessario sentir, vivenciar, permitir que a emocédo aflore, que a

percepcao de nossa humanidade esteja presente em nossa consciéncia.

e Palestra sobre AVC
Esta atividade foi desenvolvida a fim de, esclarecer algumas diavidas colocadas pelas
cuidadoras na entrevista, ou mesmo informalmente, conversando com a pesquisadora. Sobre
este aspecto Pavarini et al (2001) colocam que os cuidadores com melhores informagoes
sobre a velhice, sobre o processo de envelhecimento, sobre as patologias e situagoes

enfrentadas e a oportunidade de refletir sobre o seu papel com outras pessoas enfrentando
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circunstancias parecidas, fazem com gue estes possam aumentar 0s aspectos positivos do seu
relacionamento com o familiar doente, como ajuda, sentimentos de prazer, satisfacdo e
conforto. Acredita-se ainda que algumas das necessidades do cuidador familiar de doentes
cronicos que sdo relacionadas a falta de informacdo e reconhecimento social poderiam ser

atendidas através da criacdo de servigos comunitarios e grupos de apoio.

e Debate sobre o cuidar
Fornecer uma atengdo especial aos cuidadores alivia muitas fontes de estresse pois
pode-se dar e trocar informag0es, expor sentimentos, idéias, limitagdes, dificuldade de apoio e
divisao de tarefas com outras pessoas, falta de reconhecimento e retorno pessoal na atividade
de cuidar, além de colocar as dificuldades e necessidades pela falta de conhecimento e
atendimento especializado, em que, a fala pode estar permeada de pedidos de ajuda ao se
considerar o desgaste fisico e mental a que o cuidador é submetido constantemente

(LUZARDO e WALDMAN, 2004).

e Atividade de cuidado interpessoal

Para Nunes (1998) sentindo-se cuidado e cuidando, os cuidadores desenvolvem um
pensamento critico do seu préprio fazer, possibilitando criar, recriar, reformular e sugerir
abordagens de cuidado que se resgate o respeito ao ser cuidado. Waldow (1998) coloca que a
capacidade para cuidar inclui 0 autoconhecimento e somente com o conhecimento do que se é
pode-se chegar onde se quer. Para a autora, o autoconhecimento favorece conhecer o outro
ser, possibilitando uma relacdo mais proxima de cuidado, permitindo que o ser cuidado
assuma o controle do seu processo, e possa através desta relacdo, ver-se como ativo e

comprometido com ele. Refere, ainda que cuidadores necessitam de energia para cuidar, pois
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além de fortalecerem a si proprios, passam a atuar como facilitadores na mobilizacdo de

energias dos pacientes e seus familiares.

e Debate sobre planos para o futuro

Sobre a meditacdo e reflexdo da prépria vida Weiss (1998) pondera:

“Através da meditacdo de nossa prépria vida, vivenciamos uma beleza interior que nos faz
repensar tudo o que nos rodeia e a n6s mesmos; que nos faz confiar na capacidade — que de

fato temos — de utilizar e direcionar nossas energias para a purificacdo de nosso corpo e de

nossa mente, a fim de, concretizar sonhos” (WEISS, 1998, p.12).

e Consideracdes finais

A Politica Nacional de Idosos prevé parceria entre os profissionais da salde e as
pessoas proximas aos idosos, responsaveis pelos cuidados diretos necessarios, denominados
cuidadores. Essa parceria se configura numa estratégia mais atual e menos onerosa para
manter e promover a melhoria da capacidade funcional dos doentes dependentes. Ser cuidador
¢ uma profissdo reconhecida e inserida na Classificacdo Brasileira de Ocupagdes do
Ministério do Trabalho e Emprego com o c6digo 5162-10 (acompanhante de idosos , cuidador
de pessoas idosas e dependentes , cuidador de idosos domiciliar , cuidador de idosos
institucional , gero-sitter) (BRASIL, 1999b).

O estudo de Travensolo (2003) feito com sete cuidadores mostra que um cuidador
obteve informagdes somente com a propria vida, dois cuidadores tiveram informacdes de
leigos e em associa¢es, um obteve de leigos e com a propria vida, um com orientagdes de
profissionias da saude, de parentes e da Internet e um recebeu orientagdo de um profissional
por ocasido da alta hospitalar, de outros profissionais e aprendeu com a prépria vida.

Mittelman et al (1995) colocam que apoiar os cuidadores com medidas que facilitem

sua rotina trard uma melhoria da saude fisica e psicoldgica, trocar informaces com outros na
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mesma situacdo faz aflorar os sentimentos positivos da tarefa de cuidar e cria solugdes para
dificuldades em comum.

Locais nos quais os doentes e cuidadores pudessem realizar atividades diversas
(musica, desenho, pintura, caminhada), foram sugeridos no estudo de Travensolo (2003)
como forma de estimulacdo e lazer, além do préprio convivio social.

Silva e Gimenes (2000) colocam a importancia do cuidador se autoconhecer, perceber
seus limites, ndo dispensar os cuidados com ele mesmo além da importancia social que
representam como cuidadores mas ndo anular a existéncia e vontade do doente.

Neste sentido, Ramos (2002) coloca que descompassos na troca de recursos em uma
relacdo de cuidados apresenta potentes consequiéncias psicolégicas. De acordo com a teoria da
Equidade, dar mais do que receber leva a sentimentos de injustica, irritacdo e ressentimento.
Assim, receber suporte de outros, a0 mesmo tempo que, se pode oferecer algo a estes outros,
traz beneficios psico-sociais, incluindo o sentimento de autovalorizagéo.

O carinho e atencdo que o cuidador recebe através dos cursos ou assisténcia domiciliar
por parte da equipe de saude, ddo a sensacao a este sujeito que dedica a sua vida a cuidar do
outro, que eles também sdo importantes seja porque alguém se preocupou com ele ou porque
se deslocou até a sua casa, estes profissionais ou pesquisadores representam seguranga em
relacdo a orientagdes sobre como cuidar, assim como, apoio emocional para percepcao de sua
prépria vida (LAHAM, 2003).

Segundo Bisconti e Bergeman (1999) as relacGes sociais podem ter um papel essencial
para manter ou mesmo promover a salde fisica e mental e ainda acrescenta que as relacfes
sociais sdo capazes de moderar 0 estresse em pessoas que experienciam problemas de saude
ou estdo envolvidas nos cuidados de doentes crbnicos. A presenca de suporte social é
esperado para que a pessoa se sinta amada, segura para lidar com seus problema e ter uma

elevada auto-estima.
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Levando-se em conta que a educacdo ¢ uma maneira do homem se organizar, de
crescer, de se adaptar as novas mudangas, considera-se relevante o conceito de aprendizagem
ao longo da vida, abrindo assim, novas perspectivas para que as pessoas alcancem novas
habilidades, atitudes e valores (RODRIGUES e CASAGRANDE, 1996).

O objetivo da educacdo é provocar e criar condi¢cGes para que se desenvolva uma
atitude de reflexdo critica, comprometida com a acédo; para isto € necessario uma educacao
conscientizadora e objetiva que provoca uma movimentacdo no sentido da liberdade de acdo
sobre a situacdo da realidade. Para que ocorra a conscientizagao é preciso existir o didlogo e
transcender o carater informativo, isto €, avancar na promoc¢édo do autoconhecimento para uma
mudancga simultanea de atitudes e valores, também conhecido como processo educativo
transformador (FREIRE, 1997).

Quando se trata de cuidadores e seus respectivos familiares doentes a educagédo deve
ser para aplicagdo imediata e deve privilegiar a aprendizagem sobre a doenca, tratamentos
possiveis e como lidar com algumas situacGes e mudanca do estilo de vida através da reflexao
sobre o seu papel, autoconhecimento, auto-controle e conscientizacdo de seus limites

(RODRIGUES e CASAGRANDE, 1996).

e Opinido do grupo sobre o curso
Mittelman (1995) em seu estudo sobre depressdo em cuidadores conjuges, encontrou
menor depressao nos cuidadores que participaram de grupos de apoio.
Gauthier (1999) indica que a importancia da informacdo aos membros da familia é
fator de reducdo dos niveis de estresse e ansiedade, tornando mais facil a rotina e o cuidado

com o doente cronico.
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O apoio social faz com que o cuidador perceba que ndo esta sozinho, conta com a
ajuda de parentes, amigos ou instituicGes que o apoOiam, passa a vislumbrar alternativas de
enfrentamento para o problema e desenvolve projetos pessoais (TRAVENSOLO, 2003).

Na intervencéo faz-se necessario ouvir o que os cuidadores tém a dizer, na tentativa de
entender as relagdes formadas pelo bindmio cuidador-portador de doencga cronica, tornando
possivel que politicas publicas sejam implementadas e facilitem a vida dos cuidadores e

familiares.

8.5 Resultados Pés-Intervencao

No estudo de Laham (2003) sobre percepgdo de perdas e ganhos subjetivos entre
cuidadores de pacientes atendidos em um programa de assisténcia domiciliar, usando também
o0 instrumento CB scale mostrou que os resultados encontrados foram semelhantes ao deste
estudo, ou seja, as questdes 4, 5, 10 e 13 se destacaram por apresentar médias altas, enquanto
que as questdes 7, 9, 12, 17, 20 e 22 se destacaram por apresentarem médias mais baixas.

As questdes com escores mais baixos referem-se a sentimentos que sdo avaliados pela
sociedade como sendo “politicamente incorreto”, se admitir que o paciente naquela situacdo
de desvantagem pudesse provocar algum mal ao cuidador. Também ndo é aceitavel
socialmente que se tenha vergonha do paciente, embora algumas vezes ele tenha
comportamentos longe do ideal (LAHAM, 2003).

No estudo de Laham (2003) aqueles que declararam ter mais problemas de salde,
tinham muito tempo de cuidado (mais que 2 anos) e segundo, Medeiros, Ferraz e Quaresma
(1998) a qualidade de vida do cuidador € pior quando ele exerce esse papel ha mais tempo.

Neste estudo nos resultados pré-intervencdo a cuidadora que segundo o instrumento
CB scale tinha pior qualidade de vida era a C5 que cuidava do marido ha 3 anos seguida pela

cuidadora C3 que também cuidava do marido mas ha 13 anos. Ja no resultado pés-intervencao
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as cuidadoras com pior qualidade de vida foram a C3 seguida pela C5 (invertendo a posicédo
anterior), pode-se supor que o tempo de cuidado neste estudo ndo é determinante fundamental
para o indice de qualidade de vida mas sim a falta de suporte social enfatizado por estas duas
cuidadoras em suas entrevistas.

Novos estudos e pesquisas de mensuragdo Sdo necessarios para confirmar ou ndo 0s
achados desta pesquisa em relacdo a influéncia do escasso suporte social para a qualidade de
vida. Entretanto, ressalta-se a importancia do suporte social como um dos fatores que mais
contribuem para o alivio e conforto de cuidadores de doentes cronicos que encontram nesse

aporte, condicdes para dar continuidade a uma atividade imposta pela vida.
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Considerac0es Finais

Através desta pesquisa pode-se perceber e confirmar como muitos estudos apontam
que a maioria dos cuidadores sdo mulheres, esposas, com idade acima de 50 anos, e quando
estdo na faixa dos 60 a 80 anos cuidam de pacientes (familiares) na mesma faixa etaria.

Ao definirem sua funcdo como cuidador, os sujeitos colocaram as atividades que
realizavam para com o seu familiar doente crénico, e ao longo da entrevista, apontaram que
ora se sentem cansados, ora satisfeitos com o seu papel.

O conflito de sentimentos negativos (pena, dé e depressdo) se misturaram com
sentimentos positivos (satisfagéo, felicidade e amor) demonstrando que os cuidadores, muitas
vezes, assumiam este papel sem estarem preparados, ndo possuiam informacdes suficientes
sobre a doenga e cuidados, deixavam de realizar seus planos e atividades para cuidar do outro,
querendo que sua vida fosse diferente na idade em que encontravam.

Os cuidadores sdo limitados pela dependéncia de seus familiares e também, muitas
vezes, necessitam de ajuda complementar de outras pessoas; quando ndo encontram este apoio
social apresentam piores indices de qualidade de vida (ha um maior impacto do cuidar para a
vida do cuidador- nos estudos com cuidadores este impacto pode ser traduzido com piora na
qualidade de vida), mas a0 mesmo tempo contratar um cuidador externo exige um tempo de
adaptacédo para o doente pois este tem que adquirir confianca e certa intimidade com aquele.

Quando os cuidadores possuiam ajuda constante ou mesmo esporadica podiam cuidar
mais de si “ter forca para lutar pelo que quer e concretizar sonhos”, sendo fundamental a
percepcdo da importancia de seu papel como cuidador, pensar mais em si e cuidar de sua
salde, propiciando um aumento da auto-estima.

Algumas fontes de estresse externas também comprometem a vida dos cuidadores, por

exemplo, o desligamento de um tratamento de seu familiar, alguma patologia secundaria, o
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pedido constante de ajuda ou atengdo de seu familiar, alem da cobranca pelo cuidado perfeito
e atencdo de outros familiares.

Com o passar do tempo o cuidar pode trazer prejuizos para a vida do cuidador mas
este ndo o sente como relacionado a tarefa de cuidar pois esta ja se tornou uma rotina, algo
inevitavel que precisa ser enfrentado mesmo algumas vezes o cuidador achar que a vida é
injusta.

A entrevista foi um meio eficaz para se complementar os dados obtidos pelo
instrumento Caregiver Burden Scale que na comparacdo pré e pds intervencao teve como
resultados, a melhora do indice de qualidade de vida para quatro cuidadores e ligeira piora
para 2 cuidadores demonstrando que, em certa medida, a intervencdo no caso, um curso, foi
efetivo ao que se propbs diminuir o impacto nos cuidadores causado pelo cuidado diério de
seus familiares doentes crénicos.

O instrumento CB scale foi utilizado nesta pesquisa com o intuito de se obter medidas
mais objetivas em relacdo as percepcdes e impacto do cuidar para os cuidadores, ja que se
trata de um instrumento validado para a populacdo brasileira. Porém, mostrou-se um
instrumento com perguntas tendenciosas para apontar o estresse dos cuidadores, em
detrimento do possivel aparecimento de aspectos positivos. De qualquer modo, trouxe dados
significativos para ser comparado com as respostas da entrevista.

O curso foi um momento de informacdo aos cuidadores e autoconhecimento, a
intervencdo mostrou-se eficaz a medida em que trouxe para o grupo, orientacdes e reflexéo
sobre a pratica dos cuidados, assim como da vida pessoal. Estes encontros de pessoas com 0
mesmo problema e dificuldades em comum fez com que, 0s sujeitos, no caso, as cuidadoras
identificassem pessoas na mesma situacdo, “compartilhar idéias faz encontrar solucdes”,
aprendessem coisas novas e com isso tivessem mais argumentos, percebessem algo no

cotidiano que podia ser facilitado com novas atitudes ou acGes, percebessem sua limitagcdo
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enquanto cuidadores, encarregados do cuidado ao doente e enquanto seres humanos que
precisavam se cuidar, dar conta de atividades externas que antes ndo eram sua fungdo e no
caso, das mulheres cuidar da casa e as vezes dos filhos.

No decorrer do curso, 0 amor foi 0 sentimento presente hoje na vida das cuidadoras,
saber das limitagOes e importancia de se dividir a tarefa de cuidar com outros diminuiu a
culpa (receio de ndo cuidar tdo bem) e as cuidadoras perceberam que podiam deixar algumas
atividades para depois se ndo desse tempo quando planejado.

O trabalho com a mente e identificacdo do que cada uma gosta fez com que as
cuidadoras identificassem mais planos para o futuro, auxiliando-as a investirem em projetos a
longo prazo que muitas relataram ndo terem antes da intervencdo devido a estagnacdo da
rotina ou auséncia de perspectivas devido ao estresse e demandas do cuidar.

Antes da intervencdo observou-se uma atitude entre as cuidadoras, na sala de espera
da Unidade que seus familiares frequentavam, de troca de informacBes bésicas; apos a
intervencdo esta atitude mudou completamente o que pdde ser observado quando dois
familiares cadeirantes foram desligados do tratamento fisioterapico, neste momento, uma
terceira cuidadora passou a fornecer um suporte informal — apoio psicoldgico, encorajamento,
busca de solugdes conscientes e colocou se preciso “lutaria” junto com elas pelos seus
direitos, pelo menos de esclarecimento da alta.

Futuras pesquisas com esta mesma populagao- cuidadores, podem ser feitas no sentido
de se investigar a influéncia da idade, sexo, tempo de cuidado, idade do familiar doente, renda
familiar, classe social, suporte social com a qualidade de vida do cuidador. Isto através de
uma amostra significativa e de tratamentos estatisticos que de fato confirmem tais
proposicoes.

Além disso, outros tipos de intervencdo podem ser testados com objetivo de verificar

sua eficacia em relagdo ao impacto (qualidade de vida) na vida dos cuidadores devido a rotina
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desgastante do seu cotidiano. Intervencbes estas que vao desde simples sugestbes de
mudancas domiciliares para facilitacdo dos cuidados para com o familiar doente até formacéo
de grupos de apoio consistentes.

Pesquisas sobre as potencialidades, meios de enfrentamento e reacOes positivas do
cuidador ao assumir esta funcdo também devem ser encorajadas, visto que, 0s estudos com
esta populacdo tendem a considerar somente os aspectos prejudiciais para o individuo que

cuida.
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APENDICE A: Entrevista

Caracterizacédo

Sexo do cuidador: Idade do cuidador:

Grau deParentesco:

Tempo de atividade como cuidador:

Patologia do familiar:

Idade do familiar:

Perguntas

1) Qual a sua fungdo como cuidador?

2) Qual a sua rotina como cuidador?

3) Vocé conhece algo sobre a doenca de seu familiar? Sem sim, cite em topicos.

4) Quanto tempo diariamente vocé dedica com os cuidados a seu familiar?

5) Seu familiar doente tem preservado a questdo cognitiva? Se ndo, em que isto interfere?

6) Seu familiar doente tem preservado os aspectos sensoriais? Se ndo, em que isto interfere?

7) Quais as atividades que seu familiar tem autonomia em relagdo a exigéncia de

movimentacao?

8) Quais séo as atividades que seu familiar tem autonomia em relagéo as Atividades de Vida
Diéria (AVDs)?
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9) Quais as atividades que seu familiar tem autonomia em relacdo as Atividades de Vida
Préatica (AVPs)?

10) Durante o cuidado, seu familiar pode opinar sobre como realizar tal procedimento? Se

sim, isto é atendido?

11) Vocé realiza esforgo fisico para cuidar de seu familiar? Se sim, quais?

12) Vocé recebe ajuda de alguém para auxilia-lo (a) nos cuidados? Se sim, quem é essa

pessoa?

13) Como é a comunicacao com seu familiar doente?

14) Quais os sentimentos presentes para com seu familiar doente?

15) Vocé mudou a sua rotina diaria em funcdo do cuidar? Se sim, como?

16) Como vocé se sente depois que assumiu a funcao de cuidar?

17) Vocé se sente satisfeito com seu modo de viver hoje? Se néo, por que?

18) Vocé tem algum tipo de lazer? Se sim, qual?

19) Vocé tem momentos para cuidar de si?

20) Vocé tem momentos de 6cio (em que nédo faz nada)?

21) Vocé faz planos para o futuro? Se sim, quais?

Entrevista feita em:

Cuidador:
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APENDICE B: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Estudo: O “caminho” da pratica: suporte para cuidadores de doentes cronicos através

do ensino.
Eu, , portador do
RG: , abaixo assinado, declaro que:

1) Concordo, voluntariamente em participar do estudo acima, oferecendo informagdes

2)

3)

4)

5)

através de entrevistas de forma real e verdadeira e também a participar de um curso
que sera oferecido (intervencdo) e terd como objetivo melhorar a qualidade de vida
dos cuidadores com a seguinte programacdo: aspectos teoricos sobre a patologia,
atividades praticas (dindmicas, simulacéo de situagGes , incluindo se necessario role-
playing) discussdes em grupo sobre assuntos emergentes nas entrevistas, orientagdo

para realizacdo das atividades cotidianas nos cuidados com meu familiar doente, etc.

Recebi informagdes detalhadas sobre a natureza e objetivos do estudo e sobre as

solicitacfes que me serdo feitas, conforme indicado no item 1 acima;

Tenho conhecimento de que sou livre para desistir do estudo a qualquer momento,
sem necessidade de justificar meus motivos. Caso isso, ocorra comprometo-me a

avisar as pesquisadoras 0 mais rapido possivel;

Tenho conhecimento de que minha participacédo € sigilosa, isto €, meu nome n&o sera
divulgado em qualquer publicacéo, relatorio ou comunicacéo cientifica referentes aos
resultados da pesquisa. Alem disso, eu ndo tenho direito de restringir de maneira
alguma o uso dos resultados obtidos, desde que ndo seja identificado como

participante do estudo;

Tenho conhecimento de que a intervencdo que sera realizada neste estudo, no caso um
curso, ndo compromete minha integridade fisica e emocional, ndo oferecendo
qualquer tipo de dano e os possiveis beneficios estdo ligados diretamente com o
objetivo desta pesquisa, ou seja, melhorar a qualidade de vida do cuidador e

consequientemente do paciente, por diminuir o impacto do estresse na vida destes
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cuidadores através da facilitacdo das atividades exigidas no cuidado diario e também

do autoconhecimento.

Sédo Carlos, de de 200 .

Assinatura do participante

Autora: Leticia Zanetti Marchi
Tel: (16) 91579830

e-mail: leticiamarchi@yahoo.com.br

Orientadora: Cristina Yoshie Toyoda
Tel: (16) 33518643

e-mail: toyoda@power.ufscar.br
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APENDICE C: Entrevistas transcritas estudo piloto

Cuidador |

Caracterizacédo
Sexo do cuidador: masculino Idade do cuidador: 72 anos

Grau de Parentesco: marido

Tempo de atividade como cuidador: 3 anos

Patologia do familiar: Doenca de Alzheimer Idade do familiar: 77 anos

1)

2)

3)

4)

5)

Eu providencio as coisas que sdo necessarias. Ndo sou eu sozinho que faco, pessoas
para ajudar, encaminhar ao médico, dar os remédios certos. As coisas que precisam,
que sejam necessarias providenciar, eu vou providenciar. E preciso providenciar
pessoas auxiliares, entdo a moca vem ajudar e fica de manha até meio dia, a hora que
precisar ir no médico, as coisas que for necessario em caso de atender a necessidade

dela é o que é bom fazer, providenciar.

De manhd tém que fazer as coisas necessarias que € higiene, trocar a roupa e
providenciar o café, a refeicdo. A tarde ela pode descansar e a noite providenciar para

dormir. Entdo o que eu posso falar € isso.

Né&o, eu conheco através de informacdo medica. Informacado médica e noticias que eu
ouco que a doenca da L. existe no mundo inteiro, ndo é sé nela, no mundo inteiro
existe problemas igual ou pior que o dela, tem maiores até, no caso dela precisa ter

paciéncia e aguardar os efeitos dos remédios até quando Deus quiser.

N&o eu ndo tenho tempo pra L. o tempo que for necessario, eu tando acordar o que

precisar fazer sera feito, o que tiver que providenciar, eu vou providenciar.

O que eu posso dizer, a sobre isso ai eu ndo o que falar. E perda de memoria, é pessoa,
0 que manda na vida da gente é a cabeca, é o cérebro, mexeu com a cabeca as coisas

muda de figura, pessoa sadia é sadia, doente é doente, no caso da L. é uma doente



147

mental, € uma doente entdo eu respeito isso ai, SO quem pode falar sobre isso ai é os

médicos eu ndo posso.

6) Eu ndo posso adivinhar as coisas né, mas o frio e o quente € claro que ela sabe, mas as
outras coisas eu imagino porque ela se alimenta bem, tudo o que a gente da ela come,
ela se deu pra fruta a coisa € boa, € um doce, um chocolate, é o arroz, é o feijao, a
refeicdo normal, isso dai ela aceita e se alimenta bem e é o que ajuda, 0 que ta me
ajudando ¢ que ela ta se alimentando bem, porque quando para de comer ai as coisas
muda de figura, tem que providenciar como vai fazer, alguém vai me orientar, porque

eu sozinho nédo posso, ok.

7) Os movimentos dela, movimento de fisico € normal, brago movimenta, braco
movimenta, sé ndo anda e ndo come sozinha, precisa alguém ajudar na refeicéo, entéo
ela tem uma cadeira de roda, 0 movimento da L. é da cama pra cadeira de roda e pra o
sofa eu vou variando pra ndo cansar muito na cadeira de roda, ela movimenta todo o

corpo so perdeu as forgas na perna, ela ndo anda sozinha.

8) Naéo faz, tem que ter alguem pra ajudar.

9) Nao ela ndo faz nada disso, ndo tem condices, tem que ter alguém pra fazer por ela,

porque ela ndo faz.

10) Nao faz nada disso, tem que fazer as horas que ja ta acostumado, ndo digo uma rotina,
mas as horas que precisa fazer as coisas, alguém tem que fazer pra ela, porque ela ndo

faz nada disso, perdeu as forgas.

11) E, é cansativo, mas tem que fazer o esforco fisico e se eu néo tivesse forcas eu ndo ia
aglentar carregar a L., esse esforgo fisico é necessario a hora que ela vai tomar banho,
trocar de cadeira, tirar da cama, pér na cama, esse esforco fisico € normal, é natural e

enguanto eu tiver forga e saude eu vou fazer isso e sinto mais esfor¢o nos bracos.

12) Foi providenciado uma pessoa pra ajudara cuidar da L. e essa pessoa enguanto ta
atendendo as necessidades fica, quando ndo atende eu procuro, eu troco, fora disso néo

tem mais ninguém, nao tem ninguém mais.
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13) E a compreensdo dela esta prejudicada, algumas coisas sim a maioria das coisas nao,

€ s6 0 que eu posso dizer.

14) E o sentimento é normal de qualquer ser humano normal, agora eu sinto assim como é
que se diz, eu sinto como é que eu posso dizer A. eu ndo estou fazendo favor a
ninguém e também como é que se diz também ndo td fazendo nada escondido. Como
ser humano o que eu puder fazer eu farei, ndo posso falar muito porque é um ser
humano, e um ser humano é um ser humano, e um doente é um doente e precisa ser
cuidado e alguém precisa cuidar e a pessoa pra cuidar de alguém precisa estar bem e

no momento eu estou bem.

15) Existem coisas que é dificil falar, mas os profissionais que entende do problema tem
que, eles ja sabem melhor do que nos que nesta situacdo muda tudo e as mudancas faz
parte da vida. Muda tudo sé ndo parou de tudo porque a gente ta vivo, eu to com salde
mas eu ndo vou deixar de atender a L. pra ir passear, eu ndo vou deixar de cuidar da L.
pra fazer coisas, outras coisas fora do né. Eu procuro, vou resumir ai, eu procuro como
é que se diz resolver uma coisa de cada vez, no momento a situacdo € a L. 0 meu

trabalho e minha preocupacéo é cuidar da L. é o que eu posso dizer no momento.

16) E outro assunto que a gente, que eu nio posso me espalhar muito, tenho que resumir,
eu me sinto bem em poder cuidar de alguém e esse alguém é a L. porque eu estou bem
né, entdo eu preciso cuidar e o doente precisa de alguém pra cuidar, e eu to consciente

né que engquanto como é que se diz, enquanto a L. viver eu vou cuidar dela.

17) Pois é entdo, eu to satisfeito como é que eu posso responder se eu estou satisfeito, mas
eu ndo pedi esta situacdo e também ndo esperava, pra mim foi uma surpresa eu fui
premiado com a L. agora eu quero ver eu ser premiado na megasena pra ver como é
que eu vou me sentir interiormente, o que eu posso dizer € isso. N&o é culpa de
ninguém aconteceu, agora qual é o meu trabalho, o meu papel é cuidar e cuidar bem,
se ndo fica feio eu to fazendo como pessoa, a minha opinido é essa nao € culpa dela
nem minha, primeiro lugar eu tenho a consciéncia tranquila e vou fazer o que tiver no

meu alcance porque o dia que eu for partir, eu partir tranquilo, sossegado.
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18) Tenho sim, ndo to mas tenho, eu procuro alguma coisa pra relaxar, seja conversar com
um amigo conhecido, seja tomar um aperitivo, seja fumar um cigarro, seja fazer uma

compra, ndo posso cruzar os bragos eu to vivo.

19) E momentos tem mas muita coisa ta sendo evitada, certo cortar o cabelo é coisa
rapida, a barba é coisa rapida se eu quero tomar um aperitivo, um aperitivo ndo secar a
garrafa, a hora que a L. estd descansando ela almocgou vai descansar, dormir eu tomo

um aperitivo e vou comer, entdo no momento o que eu posso falar é isso.

20) Eu procuro ndo ficar nesse vazio, eu tenho que preencher com alguma coisa, se eu to
dormindo eu to dormindo mas se eu estou acordado eu tenho que preencher fazer
alguma coisa, e eu fazendo alguma coisa, eu to preenchendo e me exercitando porque
diz que a maquina que ndo funciona enferruja entendeu, entdo eu procuro exercitar de
alguma maneira, ndo importa se é musica, se é radio, se € televisao, se € o cigarro, se é
0 aperitivo eu tenho que fazer alguma coisa, eu tenho que me movimentar, ficar
parado complica, eu me sinto bem porque eu preciso fazer, eu sempre fui assim, eu me

sinto bem né.

21) Futuro, futuro a Deus pertence, eu procuro viver bem e fazer as coisas no dia de hoje
porgque amanha eu ndo sei Deus é que sabe, as coisas tém que acontecer normalmente,
eu ndo posso nem fabricar, nem forcar nada, as coisas tém que acontecer
normalmente, enquanto Deus me der saude, enquanto eu tiver dentro do meu

equilibrio, dentro do meu senso meu pensamento é esse, ok.

“Quem corre cansa quem caminha alcanca”. (Cl)

Cuidador 11

Caracterizacédo
Sexo do cuidador: masculino Idade do cuidador: 63 anos

Grau de Parentesco: marido
Tempo de atividade como cuidador: 5 anos

Patologia do familiar: Esclerose Lateral Amiotrofica Idade do familiar: 60 anos
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Os cuidados: levar no banheiro, dar banho, comida na boca, pentear cabelo que nédo
consegue fazer sozinha, escovar dente, acordo mais ou menos 5 a 6 vezes a noite pra
mexer com ela né, mexer no pescoco, virar no travesseiro, esticar a perna, esticar a
mao que estd dormente os dedos, virar as vezes um pouco do lado e ai desvirar isto € 5
a 6 vezes a noite todo dia, de segunda a domingo e fora isso é tirar da cama, por na
cadeira que é pesado pois a doenca deixou ela mole, leva no banheiro depois vocé tem
que voltar, tirar da cadeira por na cama, por a calca de novo, por na cadeira, levar para
sala; entdo vocé mexe com ela, quando eu estou em casa de domingo eu mexo com ela
as vezes 12 ou 14 vezes entre tirar da cama, tirar a calga, levar no banheiro, voltar para
a cama, tirar da cadeira por na cama, por a calca, por na cadeira, levar para a sala, tirar

da cadeira depois sentar no sofa, entendeu € 14, 15 vezes que mexe com ela por dia.

Pela manhd é levanta né acorda sete e meia, banheiro, ai lavou o rosto, tirar o pijama,
colocar uma outra roupa, fazer higiene intima porque faz Xixi entdo a gente tem que
passar um sabonete, ai troca a roupa, penteia o cabelo, leva para sala, sento ela no
sofd, calgo ela direitinho, nisso eu vou preparar o café dela, como ela ndo come nada
solido, ai eu preparo o café, que € um café com uma bolacha, uma rosquinha, batida
no cafe ne, fruta batida, mamé&o ou caqui, normalmente maméao ou caqui, quando néo é
época de caqui a gente s6 dd maméo porgue ela tem problema de ser ressecada, bom
isso na parte da manha. E 1a pras nove horas mais ou menos ela ndo aglienta ficar
sentada no sofg, volta pra cama deita até i bom, levanta novamente agora o almogo.
No almoco sempre sopinha batida no liquidificador mais um suco no almogo, mais
uma fruta no almoco, batida no liquidificador também ou uma banana amassada com
Neston, alguma coisinha complementar porque ela ta se alimentado pouco, bem, volta
para cama novamente, |4 vai para o banheiro, volta pra cama, |4 pelas trés e meia,
quatro horas um suco também, macd, as vezes vai macd, leite, meia banana né, um
suco de frutas, as vezes ela prefere Ades, um copo de Ades batido com banana, ela
gosta de um suco com Neston ou com Sustagen, ai fica mais um tempinho assistindo
um pouco de TV, tipo meia hora porque cansa né, comeca o0 pescoco ficar cansado,
volta pra cama, ai sete e meia por ai, vai pro banho, tipo a tarde seis horas, seis e
pouco da banho, troca, bota o pijama, € ai volta pra sala, ai vem a janta, que € também
uma sopa batida, com um copo de suco, ou um copo de Ades e assiste um pouco de
TV e volta pra cama, fica na cama mais um pouco ai vou |4 na cama pego ela de novo,

levo pro banheiro, ai cuido dela de novo né, faz xixi e tal, lava, escova os dentes, lava
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0 rosto e pde ela na cama, ai pra colocar ela na cama € o seguinte, pra acertar ela na
cama, tipo assim entre colocar ela na cama até pra acertar pra ela dizer que ta bom,
isto leva mais ou menos, é uma hora, uma hora mexendo com ela, abre a perna, fecha
a perna, abre o braco ndo t4 bom, levanta a cabeca, acerta o quadril ndo t& bom, gira a
perna ndo ta, sabe quando vocé acha que acertou tudo que ja vai dormi, ai ai meu
cotovelo nédo ta bom, ai vai mexe de novo e é muito dificil porque, € dificil entender o
que ela quer e as vezes ela fala uma, duas vezes, a gente ndo entende ela comeca a
chorar, ai piora tudo né, porque ai vocé ndo consegue nem entender o que ela quer,

vocé ndo sabe mais o que fazer, entdo essa é a rotina.

Bom praticamente eu conheco tudo da doenca, eu ja li tudo sobre essa doenga, ja falei
com todos os médicos que trataram da D, praticamente eu conhecgo tudo e no caso
especifico da D, a progressdo da doenca ta sendo lenta em relacdo a outros casos que
eu tenho visto na Internet inclusive né, mas eu conhego bastante sobre a doenca
bastante, sei que € uma doenca degenerativa, é uma doenca trabalhosa, é uma doenca
progressiva, € uma doenga grave, que vai piorar muito mais ainda, ela possivelmente
vai precisar de uma sonda pra alimentar, vai precisar de oxigénio, isso quase certeza,
porgue ela ndo tem nenhuma outra complicacdo, € eu sei 0 seguinte quando o paciente
de ELA, quando ele tem alguma outra complicacdo, entdo as vezes junta uma coisa
com outra e agrava o quadro, e o 6bito da mais rapido; agora quando pega a pessoa
saudavel, como é o caso da D.demora muito mais o 6bito porque ai vai degradando

devagarinho né que é o caso dela, entdo eu praticamente sei tudo sobre a doenca.

Olha eu fico doze horas com ela, doze a quatorze horas cuidando dela.

Se eu entendi sua pergunta é o seguinte, € no caso da D. ela se mostra muito
impaciente € isso 0 que vocé quer saber? Por exemplo (Ndo na questdo da
inteligéncia). Nao na questdo da inteligéncia ela preservou a inteligéncia dela normal,
até ela hoje, ela diz pra mim que hoje ela tem o raciocinio dela é muito maior do que
ela era antes, ela tem a consciéncia perfeita, limpa, agora o que ela tem de diferente
depois que ela ficou doente, é que ela ficou mais exigente com ela, ela exige mais as
coisas , mais cuidados, que vocé fique mais junto, te cobra muito, entendeu entdo as

vezes a gente se cansa muito porque é muito exigido, entendeu.
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Com relagéo a preserva os sentidos ne, ela tem tato, ela tem tato perfeito, ela tem a
memoria perfeita, ela ouve muito bem, mas muito bem mesmo, entéo a audi¢éo, o tato,
o paladar, ela tem um paladar muito apurado, olfato muito apurado, e a voz que ta
comprometendo, pela doenca segundo a pessoa que trata dela, a fono ela essa doenca
causa uma degeneracdo, na ndo nas cordas vocais, além das cordas vocais, no palato
ela me explicou o seguinte, existe o palado duro e o palato mole que ¢ lIa no fundo da
garganta, entdo a dificuldade que ela tem de falar, também é porque o palato mole
encosta no quando ela fala entdo ela ndo consegue, ai é muito dificil entender o que ela
fala, € muito complicado, ela fala com bastante dificuldade, a gente mesmo
convivendo com ela 24 horas, tem dificuldade de entender ja, ta precisando ja criar

uma comunicacao alternativa.

Bom, de movimento corporal ela pisca o olho e mexe a boca, o resto ela ndo consegue
nem € virar 0 pescogo ou Se 0 pescoco cai ela ndo consegue levantar, ou se 0 pescoco
vai pra frente, ela ndo consegue vim pra frente, entdo ela ndo tem nenhum movimento

voluntario, sabe nada.

Bem com relacdo a independéncia, a Unica independéncia que ela tinha era falar ao
telefone, € com um aparelho especial né, que a gente comprou um telefone adaptado
pra ela falar e atualmente nem isso ela faz, atualmente ela ndo consegue falar mais no

telefone, se comunicar de forma alguma.

N&o tem nenhuma independéncia.

10) E com relagéo a opinido dela, sempre é respeitado, alias ela é muito autoritaria e entdo

por exemplo, ela ndo consegue se comunicar mas a gente sabe pela convivéncia
quando ela quer ir no banheiro, quando ela quer colocar uma roupa diferente, quando
ela quer colocar o pijama, entdo 0 que a gente faz, pergunta pra ela manga cumprida,
tudo através de gestos se quer de manga cumprida ou se quer de manga curta, se é
pijama, se € uma camiseta mas isso tudo através de mostrando pra ela, levanta a peca e
mostra pra ela, € isso ndo, manga cumprida é, entendeu e normalmente pisca quando é

ne.
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11) Com relacéo a esforco fisico do cuidador, a D, pesava 56 Kilos hoje com a doenca a
impressdo que da por ela estar totalmente degenerada é que ela pesa 80 kilos, € como
pegar um saco cheio de agua, vocé ndo tem como pegar entdo o esforco fisico do
cuidador é muito grande, vocé tem que levantar ela mesmo e segurar, entdo 0 que isso
ja causou pra mim e continua causando: primeiro eu desenvolvi uma hérnia de virilha,
que possivelmente foi por causa de esforco neste sentido, porgue eu nunca tive nada e
fui obrigado a fazer uma cirurgia dos dois lados de hérnia, é eu tenho dor nas costas
constantemente, dor de coluna, se eu ficar com ela dois dias em casa sozinho eu fico
gue me acaba com a minha coluna, porque vocé tem que ajeitar ela na cama com a
coluna torta entdo acaba com as costas, o esforco fisico é grande porque o0 peso e a
quantidade de vezes que voce tira, leva no banheiro, pde na cama, leva no banheiro,
leva pra sala, tira, senta, pde, deita, mexe é muito grande, esforgo fisico realmente é

grande.

12) Com relacdo a ajuda externa, nds temos uma pessoa que trabalha aqui conosco ja ha
seis anos, entdo ela é uma pessoa que ta vindo antes da D. ficar doente, comecou a
cuidar da D. desde o primeiro momento que ela comecou a ficar doente, entdo esta
pessoa tem muita facilidade, muita pratica de cuidar dela, entdo esta pessoa me ajuda,
esta pessoa entra as 8 da manhd e fica na minha casa até a 5 da tarde, além de cuidar
da D. ela faz comida, lava roupa e dad uma arrumadinha na casa, mas se dedica
praticamente a D., ai eu tenho uma outra pessoa que entra as dezessete e sai as oito da
manha e esta pessoa fica la em casa pra ajudar a mexer com a D., dar comida, esta
pessoa faz uma sopinha na janta, é ajuda a por a D. na cama sabe e fica |4, fica la
comigo pra auxilar também a noite se eu preciso de alguma coisa porgue como sou eu
e a D. sozinhos de repente acontece alguma coisa comigo ndo tem ninguém pra
chamar, entdo essa pessoa ta la mais por isso. E tem uma terceira pessoa que vai na
minha casa segundas, quartas e sextas- feiras para fazer a parte de faxina pesada,
dentro de casa, lavar banheiro, tudo isso fica com essa pessoa que vai de segunda,
quarta e sexta. Entdo a primeira pessoa praticamente “full time” cuidando da D., a
segunda pessoa tambeém pra ta ali cuidando da D. e a terceira pessoa faz a parte de

limpeza e cuida da casa.

13) Com relagdo a comunicacdo, pela convivéncia a gente mais ou menos sabe pelo

horério ou pela fisionomia ou pela expressdo, a gente sabe mais ou menos 0 que a
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pessoa deseja, entdo ai a gente faz o possivel para atender, para entender e atender,
agora quando a gente ndo consegue entender mesmo ai 0 que acontece: primeiro a
pessoa fica, a D. por exemplo ela ndo consegue se comunicar ai ela comeca a chorar,
fica muito pior a comunicacdo, ai a partir do momento que ela comeca a chorar, ai
vocé ndo entende mais nada mesmo, por outro lado as vezes vocé também perde a
paciéncia, voceé ta tentando entender é o brago... Entdo a comunicacdo é normalmente
através de gestos né, normalmente através de perguntas que a gente faz pra ela e ela
pisca se € aquilo ou ndo, tem coisas que a gente acerta por deducdo nossa mas tem
coisas que a gente as vezes ndo consegue entender mesmo, entdo 0 que iSsO causa,
causa que ela comeca a chorar porque ndo consegue falar, muitas vezes também a
gente acaba perdendo a paciéncia porque voceé tenta, tenta, tenta entender e ela chora e
as vezes até a gente perde a paciéncia por mais equilibrado que vocé seja vocé acaba
perdendo a paciéncia e por vezes isso acaba até prejudicando mais ainda mas acontece

a gente perder a paciéncia inclusive.

14) Entdo vamos la, a D. sempre foi uma companhia muito boa né, a gente saia muito, nos
viajdvamos muito, a gente participava de muitas atividades assistenciais como eu te
falei, nos assistiamos a 30 e poucas familias, essas 30 familias representavam mais ou
menos 120 criancas que a gente assistia 1a pelo grupo né (espirita), com cesta basica, a
D. costurava muito, fazia muita roupa mesmo tipo assim, 200, 300 pegas que a gente
distribuia todos os meses e ai entdo a nossa convivéncia, n6s iamos muito em jantar
dancante, a gente gostava de sair, e de repente vé a D. na situacdo que ela ta, olha eu
pessoalmente em relacdo a D. eu sinto muita pena dela né, porque se eu tivesse no
lugar dela eu nem sei 0 que seria de mim, eu acho que ela é muito forte, ta resistindo
bem, é mas eu sinto meio que pena vai porque vocé ndo pode fazer nada, vocé fica
impotente, entdo te da um sentimento de impoténcia com a doenca, e que mais eu ia te
falar, por outro lado vocé vé uma pessoa que VOCé gosta, uma pessoa que VOCé ama
degradando ta definhando e vocé ndo pode fazer nada, entdo isso te dd um, eu nem sei
que sentimento que eu tenho em relagdo a isso, olha o sentimento que eu tenho em
relacdo a isso as vezes € pra ser bem sincero é revolta com Deus sabe, até com Deus a
gente fica revoltado, porque tanta gente ou entdo sabe se tem que tirar ja que tirasse
logo de uma vez ne, porque minha maior preocupacdo é que a situacdo dela ainda

permite alguma comunicacao hoje, minha preocupacao é daqui pra frente ainda o que
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ela vai passar ainda e 0 que a gente vai passar, o futuro que preocupa sabe, ent&o isso é

uma preocupacgdo muito grande é um medo que vocé tem, meu e dela né.

15) O que mudou na minha vida, primeiro mudou tudo né, depois que a D. ficou doente,
mudou tudo, minha vida social acabou, a convivéncia com 0s amigos acabou, passeio
acabou, viagem acabou, acabou toda essa parte, bom agora indo mais longe acabou o
meu trabalho, porque eu sempre trabalhei tendo horario, eu sempre fui empregado de
empresa, entdo tem horario de entrar as oito sai as doze entra as treze e sai as dezoito,
a partir do momento que a D. comecgou a ficar assim, eu passei a ndo poder mais
assumir este tipo de compromisso, de trabalhar em horéario fixo porque, porque vire e
mexe a empregada chama, eu preciso ir embora mais cedo, eu ndo podia trabalhar
tinha que ficar em casa porque, porque ndo tenho cinco cuidador é eu e a moga que
cuida, entdo se a mocga fica doente eu tinha que faltar no emprego, entdo eu fui
inclusive obrigado a mudar minha atividade, sempre trabalhei numa atividade
administrativa, hoje eu fui obrigado a abrir um lava rapido pra eu ter essa liberdade, de
sair a hora que eu preciso, voltar a hora que eu preciso, se ndo, se ndo puder vir
também tem o pessoal que toca entendeu, mas a principal atividade foi isso, a reducao
da minha renda foi violenta em relacdo a isso, porque eu nao posso trabalhar entéo
isso foi um fator muito pesado na minha vida em relacdo a doenca por eu ser cuidador

dela.

16) Para ser bem sincero, diante da situacdo da D. eu sinto revolta, eu sinto revolta esta é
a grande verdade, eu fico as vezes, eu chego até a chorar né porque é uma sensacgéo de
revolta mesmo porque além daquilo que eu ja falei antes da sua condigdo de
impoténcia diante da doenga, de vocé ndo poder ajudar, ndo poder fazer nada, nada
aquilo que eu disse, se fosse um cancer,uma doencga vocé pelo menos estaria com a
consciéncia tranquila porque vocé estaria correndo, levando pro hospital, consultando
o0 médico, fazendo transplante, fazendo quimioterapia, fazendo alguma coisa e essa
doenga ndo, essa doenca te deixa impotente vocé ndo pode fazer nada, vocé tem que
assistir so, quer dizer vocé mantém o aceio, mantém o tratamento, mantém o carinho,
mantém tudo mas vocé se sente impotente entdo chega uma hora que d& uma sensacéo
de revolta, entdo o que que d&, quais sdo as sensacles: revolta, cansaco mental,
cansaco fisico, sabe, pena, olha é deprimente, a doenca é deprimente, realmente é

complicado.
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17) Primeiro eu ndo me sinto satisfeito com o meu modo de viver hoje, porque, por tudo
aquilo que eu disse, eu sempre fui uma pessoa muito ativa, sempre gostei de fazer
muita coisa a0 mesmo tempo, e de repente eu fui podado de tudo isso, bom isso em
relacdo a vida social e trabalho e vida pessoal, hoje eu sou uma pessoa assim olha, eu
ndo sou nem casado, nem solteiro, nem vilvo, nem desquitado certo, eu sou um ser
humano que ndo tem vida, ndo tenho outro tipo de vida porque, porque simplesmente
eu ndo tenho uma companheira para conversar, ndo tenho uma companheira pra ter
relacdo e também eu ndo posso sair de casa pra arruma algum caso fora de casa,
porgue nao da tempo né, entdo eu ndo sou nada disso, quer dizer eu perdi, na verdade
eu nao sou nada, na verdade eu tenho os meus problemas e ndo tem como resolver,
porque eu nao possO assumir uma outra pessoa , ndo posso, se eu fosse vilvo
continuaria minha vida, se eu fosse solteiro ou desquitado continuaria minha vida,
como ta ndo, como ta eu ndo sou nada, entdo isso € o que mais tem me deixado assim,

ndo chateado mas insatisfeito com a situacéo.

18) Tipo de lazer, nenhum. Meu lazer € nas horas de final de semana quando eu estou em
casa, assistir televisdo ou ficar no computador, as vezes fazendo algum trabalho, as
vezes fucando na Internet mas lazer mesmo de o que eu fazia, eu ia pro clube, nadava,
saia pra andar, tinha amigos que as vezes a gente ia tomar um aperitivo, bater um

papo; isso acabou.

19) Os momentos que eu tenho pra cuidar de mim, é 0 momento que eu entro no banheiro
pra tomar banho e fazer a barba, sdéo os momentos que eu tenho para cuidar de mim,
porque tudo é corrido, tudo tem que ser, a prioridade é sempre a D., sdo muitos poucos

0S momentos que eu tenho pra mim pessoalmente, € muito pouco.

20) Nao eu ndo tenho, ndo existe esse momento de dcio ai que vocé fala ndo existe por
que primeiro: durante a semana eu arrumei uma atividade que eu tenho liberdade para
sair mas eu tenho atividade, alguns momentos assim que eu consigo relaxar,
normalmente de domingo ou feriados na parte da tarde quando depois de eu dar
almoco pra D., eu coloco ela na cama, ai ela dorme durante 2 ou 3 horas é esse tempo

que eu tenho pra sentar no sofé da sala, assistir um pouco de TV ou dormir um pouco
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mesmo mas é o Unico tempo que eu tenho, € domingos e feriados porque o resto do

tempo nao da.

21) Bom, primeiro eu tenho, o0 meu plano principal para o futuro é o seguinte, eu quero,
eu peco sempre a Deus que a D. morra antes de mim mesmo que depois eu dure mais
um dia mas eu gostaria que ela desencarnasse antes de mim porque eu nao quero
deixar ela, ninguém cuidar dela, eu quero eu ficar com ela certo bom, isso é um
primeiro momento, agora se a D. por ventura faltar, vier a faltar e eu ainda tiver saude,
eu pretendo morar sozinho, ndo vou morar com filhos, e se eu puder eu vou morar no
litoral, vou arrumar uma casa |4 em Caraguatatuba ou Ubatuba, uma Kitnet vou ficar
perto da minha filha que ela mora em Sao José dos Campos, mas eu vou morar
sozinho, alugo tudo o que eu tenho aqui em Sao Carlos, dou um jeito na minha vida
aqui e vou morar sozinho em outro lugar, ndo pretendo ter mais ninguém na minha
vida e também ndo pretendo morar com filhos, s6 se for um caso de necessidade de
uma doenca que eu realmente ficar impossibilitado mesmo, se nao ndo, eu vou ficar

sozinho mesmo.

Cuidador 111

Caracterizacédo
Sexo do cuidador: masculino Idade do cuidador: 53 anos

Grau de Parentesco: pai

Tempo de atividade como cuidador: 1 ano

Patologia do familiar: tetraplegia Idade do familiar: 24 anos

1) Eu cuido do A. desde maio de 2004, acompanhei ele no hospital 55 dias, € toda noite
passei la com ele, lutava com grande dificuldade, ele sofrendo muito e eu sofrendo
com ele, juntos né e com muita paciéncia para cuidar dele, porque é o nervoso, entdo
eu correndo atras da enfermeira, virei de um lado virei pro outro, faz 55 dias que
fizeram a cirurgia nele e tal, a cirurgia que é colocar uma platina inserida nuns
parafusos e ndo conseguiram entdo sugeriram os quadris e colocou aqui pra frente e
diz que tinha que ficar 90 dias fixo, onde barriga pra cima sem mexer do lugar ai ele

ndo aguentou com 3 dias abriu escaras atras, ele ndo me falou nada pra poder cuidar e
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a escara era grande, o buraco que tinha atrds nas costas, ai ele resolveu sair do
hospital, pedir para sair porque tava dificil pra ele. Ai ele se cuidou pulou de um lado,
pediu pro médico pra dar alta, dar alta ai pediu pro médico pra dar alta pra sair pro
casamento de um primo e pra ele retornar ao hospital ai pegou partiu pra consulta com
0 médico foi que ele saiu ai ele voltou, 0 médico marcou a reunido que ele fraturou o
pescoco em cima, acidente, problema sério, gravissimo e que ele tinha que se dar com
outros tetraplégicos ou de cadeira de roda, pra se deparar com o problema dele, o
problema dele é dificil (e ai 0 senhor passou a fazer o que pra ele) ai n6s passamos pra
casa, tinha que fazer os curativos, 2, 3, 4, 5 vezes por dia o curativo atras e o buraco
tava muito feio, muito fundo e muito dificil, (hoje ja melhorou isso?) tava com febre
alta 38, 38 *, 39 ndo toma remédio, ndo tem quem faz ele tomar remédio, e af eu tava
com ele entéo ele foi internado, internei, acompanhando ele e eu preciso ajudar muito
pra alimentar, ele come o que ele quer e ele ficou muito fraco precisou internar de
novo na Unimed e chegou na Unimed ele ndo tinha mais veia porque que sua muito, as
veias e a sonda das veias pegaram ele sé de crian¢a e bebezinho estourava a veia, nao
tinha veia, ai sofremos outra consequéncia agora, 60 dias pra trds que teve que tomar
Niucurum na veia, 6 Niucurum, 6, de 3 em 3 dias tomava ai que ele teve uma
melhorazinha, mas continua fraquinho ainda, quase ndo se alimenta, ndo alimenta

quase nada e tem muita vontade de viver e fazer os exercicios, trabalho muito pra ele.

Eu pra amanhecer o dia, eu levanto ele, levo no banheiro, ou se ndo passo a sonda nele
na cama mesmo pra tirar a urina, mando ele escovar os dentes com muita dificuldade
ele escova e ele volta pra cama outra vez deita e eu deito a cabeceira da cama e ele ndo
deixa, ribo as pernas e ele também ndo deixa, torno a baixar a cama torno ribar e ele
ndo deixa, dou alimentacdo pra ele e ele ndo quer, dou remédio ndo quer e ele suja eu
limpo, um pouco lavo, lavo um pouco os lencois dele, 5, 6 lengol por dia, passo sonda
e ainda escapa urina, escapa ele usa 2, 3 fralda por dia, ele usa ainda assim mesmo
molha muito o colchdo, ele emagreceu muito e a hora que eu vou la dentro fazer a
alimentacéo dele, ele ta gritando comigo, se eu to no banheiro ele ta gritando, chamar,
e ai agora eu vou fazer alimentacédo pra ele, pros outros dois e pra mim e ele chama la
da sala, chama muito porque eu to la dentro sem a presenca dele e ele ndo quer que a
gente fica (longe) longe, longe dele e eu lavo a roupa dele, lavo o lencol dele e dos
outros dois, dois meninos, pego ele levo no centro, levo no hospital, levo no posto de

saude, levo na farmacia, ele quer sair, levo pra congregar (ele gosta de passear) ele
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gosta de passear muito, levo pra congregar, pego ele com todo cuidado pra por dentro
do carro, tiro, tiro ele com maior amor e carinho, tiro ele do carro ponho na cadeira de
roda, pde a cadeira de roda no carro, sai, faco tudo por ele e é o dia a dia (e a noite ele
dorme bem), a noite ndo dorme toda hora que a gente olha ele ta acordado, néo sei que
hora que ele dorme, ndo sente dor de jeito nenhum, ndo chora, ndo reclama e d& muita
canseira pra gente, diz que ndo tem jeito, mas ainda gragas a Deus que gosta muito de

congregar, ouvir a palavra, a palavra de Deus.

Ele teve infeccdo muito alta, muita febre de 40 graus e ndo tomava remédio, ai nds
marcou uma consulta, no médico de urina, neuro né, marquei uma consulta levei ele
no médico, chegando Ia no médico ndo tinha paciente marcado, ndo tinha paciente
esperando ele veio logo tornava a marcar o dia, torna levar, ai 0 médico falou que ele
tinha que passar a sonda 4 vezes por dia e que ele tinha que tomar os remédios, um
remédio Redemig e outros remedios pra infeccao de urina e cuidar da urina e tomar o
remédio direitinho, usar a sonda direitinho, que se ele tava tomando os remédios, se
ele tava passando a sonda direitinho, se ele tava tomando todos os remédios também,
tudo o que ele falou ai eu falei pro médico que ndo, se ele tava escapando a urina ele
falou que ndo estava escapando a urina ai eu falei pro médico, doutor como € o
negocio, o A. ta tomando o remédio direitinho, ta passando sonda direitinho eu falei
ndo, ta tomando o remédio direitinho eu falei ndo, ele ta escapando a urina eu falei ta e
a febre dele deu 39, ndo toma remédio, ndo tem quem faz ele tomar, ai o médico falou,
explicou pra ele, A. vocé baguncgou, o acidente baguncou vocé por dentro, nds na
medicina nés estamos tentando com a ajuda sua e de seus pais, tem que fazer
direitinho de acordo com o médico, vocé baguncou tudo por dentro entdo nds vamos
ver se conserta mas estd tudo baguncado, se vocé ndo toma o remédio direitinho vocé
pode voltaria afetar, emagrecer que nao vai ter jeito, isso ndo € agora nao daqui mais
uns anos, o0 médico explicou e pediu os pais pelo amor de Deus que passasse O
remédio e de acordo com o médico pede, direitinho, ai eu terminei, eu faco tudo pra
ele tomar o remédio e tudo e agora pega no pé dele mas esse outro remédio ele ndo
toma, ele s6 toma s6 um, s6 um, o Redemig ele ndo toma e agora a febre cortou (e em
relacdo a lesdo no pescoco o médico falou alguma coisa?), ndo do pescoco ndo falou

nada, ainda nao.
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Dia de olho nos olhos ndo dou o movimento pensando nele, pensando que eu tenho
que cuidar dele e eu tenho sempre que cuidar dele, ai faco a comida, faco a comida,
ponho coisa diferente, faco tdo gostoso, bom pra ele pra mim e ele vai telefona pras
tias pedindo, pedindo alimentagdo e a mée ta |4 no norte, as tias vai telefona pra mae e
ela vai telefona pra mim e faz uma discussdo e eu fazendo tudo por ele, as 24 horas
fazendo, ai as tias trazem a comida, ai ele ndo come e reclamando porque as vezes ele
come né, é reclamando que eu to cuidando da cozinha também, entdo cuidando horas

por horas, dias por dias, entdo o que é meu larguei tudo pra tréas.

Ele, eu acredito que ele é muito inteligente, grava as coisas e ta gravado, muito
inteligente, estudou e sofreu, aprendeu, lutou ai ele, ele, ele muito € vivo, grava, grava
o telefone numa vez s6, pode perguntar, tem mais de 100 tantos telefones que ele sabe
pode perguntar, todos eles sabe na cabeca dele, sabe resolver e ndo esquece de nada,
SO que o resto mais € com a tia dele, comigo ele ndo fala nada, sabe ele ndo entra num
acordo comigo, ele ndo entra, ele conversa com a tia e a mée, os problemas dele eu

também ndo sei explicar, ele tem mais chamego com a tia e com a mée.

As vezes as tias ta levando muita coisa doce pra ele, ele deu pra desmaiar né, desmaiar
2, 3 desmaio por dia, se ele ta sentado desmaia ai eu vejo que o0s pés dele empreta e 0s
labios muda, ai ele desmaia e tem que deitar ele e riba as pernas pra cima pra fazer
exercicio, ta dando queda de pressdo e muita, ai eu pedi pras tias pra ndo da nada doce
mais pra ele, bolo nem suco, nem nada, as tias adula ele demais, pra ndo da nada doce
pra ver se parava, ai comecemo dar um salgadinho pra ele melhorou, reagiu um pouco
mas ele soube da reacdo dele e ta ai bem, ta sabendo como é que é, ta inteligente ta
agindo bem, ta bom gragas a Deus.

Ele agora ultimamente ele ta virando, virando prum lado e pro outro (deitado?)
deitado, eu ribo a cabeceira ele ndo deixa, ribo 0s pés ndo deixa, ai ta se jogando numa
cama de hospital né, caminha de hospital, fica I4, ai ele ta se jogando um pouco, aqui
também faz fisioterapia aqui na federal e orientam ele da mesa, 0 M. que sé deu
(quando ele ta sentado, ele consegue mexer 0 pescoco, os bragos?) ele ndo ta firmando
um pouco ainda, ele ndo ta sentando sozinho ainda ndo, ta solto ainda um pouco, as
vezes ndo equilibra, ta bem, tem que alongar aqui né, ele ta solto ou ele s6 sente dos

peitos dele, dos peito pra cima, pra baixo ndo sente nada, ndo sente dor nenhuma, fica
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tudo paralisado, além o intestino dele € muito ressecado e tem a escara que ela fecha,
nos usamos, todo dia e toda hora fazendo curativo e ai aqui na federal ensinou colocar
acucar, oleo ai nés coloco, melhorou, tiremo, ele tirou a faixa que ele tava, ai
machucou a escara, ai ele agora fechou, fechou a escara, mas por qualquer coisa que
ele se contraria, ele torna a quebrar ela, ndo sei porque ele deixa machucar, se a escara
machucar ai da febre, a gente mede a febre ta com mais de 38, a febre dele normal 38
e a pressao sempre baixando (sempre baixa) 6 por 4 e a dele tem vez que da 10 por 14,
ta variando, no hospital fizeram a cirurgia dele direito, eu desconfio que foi isso, a
queda de pressao, ele ta com problema no cérebro e s6 fica subindo e descendo, as

enfermeiras tudo falou que ele ta com queda, tem hora que ele ta.

Ele ndo cuida de nada sozinho, a gente tem que ajudar ele, tem que lembrar de tomar o
remédio, porque se ele ndo quer tomar ele ndo toma, ponho pra escovar nao quer, fico
insistindo com ele e ele ndo (pentear o cabelo?) também ndo deixa pentear o cabelo
(comer o senhor tem que dar na boca dele?) também tem que botar na boca se ndo
colocar na boca (ele ndo come?) ele diz que € pior, se ele for comer com a méo dele,
ele diz que ndo come (e escovar o0 dente?) de jeito nenhum, o dentista pediu pra ndo da
infeccdo (pra o senhor escovar?) é e ele ndo deixa eu escovar, eu compro biscoito de...,
eu vou medir a pressdo dele pa, ndo quer..., e ndo faz nada sozinho, ndo lembra de
fazer nada sozinho, néo ajuda, ele coloca a sonda pra urina ele ndo consegue, ele tira e
deixa vazar, ndo ajuda, até agora ele ndo consegue nada (o senhor tem que fazer tudo
pra ele?) ndo ta me ajudando em nada, ndo ajuda de jeito nenhum, nada, mando ele

botar nem bota, mando ele vira ndo vira.

O telefone ele telefona sozinho, com os deddo assim ele telefona e comunica sozinho,
ele sabe atender sozinho (ele fala bem?) descuidou um pouquinho ele ja ta no telefone,
telefona Brasil inteiro, uma média de R$150,00 real o telefone que é tudo pra ele,
telefonando, comunicando com os tios, com as tias, e quando a gente chega ele diz que
ndo telefonou, ai ele telefona correto, sabe o telefone sabe como é que € (ele fica
sozinho em casa ou ndo?) ndo, sempre eu deixo ele em casa pra mim... acertar um
negocio, quando eu chego ele fala que a gente abandonou ele, ele manda a gente ir, ele
sabe que eu vou meia hora eu to ai ja (ja reclama?) telefonando pros tios fora, que a

gente ta dando trabalho, que a gente ta abandonando ele sem ta.
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10) Ele me fala pega o suco pra mim, ai eu vou e falo espera ai, ai ele ja fica bravo, espera
ai que eu ja vou, ai eu vou faco dou a ele ai ja ndo toma mais, ai ele fala vamo ali no
centro ligeiro agora, ham ai eu pera ai ..., ai n6s vai e apavora, fica me apavorando, ai
ja mata, eu faco, to fazendo tudo pra ele (ele que escolhe a roupa dele?) ele escolhe a
roupa dele faz eu vestir o guarda roupa inteiro, querendo ... ai eu falo com ele filho,
olha essa, essa aqui, ndo eu quero aguela , se que eu ndo desmontar tudo ele ndo ta
conformado, ele usa a roupa meia hora, faz eu lavar a roupa eu lavo, ndo precisa lavar
eu lavo (a comida que ele gosta o senhor faz também?) também faco, faco, ajudo ele,
levo, dou lanche pra ele, adulo ele, faco tudo por ele agora ele ainda quer custio das

tias (que mora fora) que mora fora, 8 — 10 kilémetros, faz as tias leva pra ele as coisas.

11) Eu cuido dele dia por dia, hora por hora, peso por peso, tudo o que eu faco pra ele é
pouco, os tios dele acham pouco, a mae dele acha pouco, e eu to sentindo muita dor na
coluna, to tomando remédio, dois, trés comprimidos por dia por essa causa, to com
uma dor aqui do lado, aqui, aqui e aqui, essa junta pra assunta eu nao sei 0 que que é,
(no ombro, no cotovelo e no punho), aqui (ta) aqui (no cotovelo) e aqui nesse aqui (e
no punho) e que da na coluna, desde quando eu comecei passar esse 6leo que aliviou
mais, aliviou mais a dor, mas quando eu tenho que pegar ele, tem dia que eu pego ele
12 vezes, 12 ta bom, 12 vezes acredita no minimo (o senhor tem pressdo boa?) eu to
com pressdo boa, ela tomando remédio ta, minha pressdo quando ta boa ta 13:9, 14:10,
16:10 (ta um pouco alta?) ta alta, ... muito remédio pra tomar pra ta alta, eu tomo
Catoprin, Propanolol e ... e remédio pra dor, diz 0 médico que é comum, agora eu nao

sei.

12) Ndo gracas a Deus, néo sei, agradeco muito né, todo mundo, mas a ajuda que eu tenho
recebido é dos meus parentes, novos, coisa que eu tinha que ajudar eles, eu to
recebendo ajuda dos meus parentes mais assim, manda alguma coisinha pra gente,
manda um dinheirinho, manda farinha, manda o que precisa, manda batata e eu pego o
dinheirinho dele pra comprar frutas, as vezes eu compro um péo, levo pra dentro de
casa pra servir pros outros, compro um leite pra servir pra ele, pra mim e pros outros,
o dinheiro dele (mas pra cuidar dele o senhor cuida sozinho?) ai ele ta reclamando
ainda, ai eu tomo um banho e tal, pego vou ficar com ele, se pego 1 real que ta na

conta ele reclama, ele fala pros outros, ele ndo me dé, inventa a moda pros outros, fala
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com um, € coisa assim (e pra cuidar do A. o senhor cuida sozinho?) é cuidar desse
jeito, € cuidar, sem aposentadoria, sem dinheiro e sem saber se eu vou aposentar,
porgue eu néo to parado, to querendo que ele faz um acordo comigo mas ele ndo tem
acordo, pagar um INPS pra mim, a mée dele ndo quer que eu ponha a méo no que é
dele, ai esse més quando ela chegou, entreguei o cartdo, falei ndo quero mexer com o

cartdo dele, ndo quero mexer com o dinheiro dele, fago questao.

13) Eu vivo pra ele, eu trabalho, fago tudo por ele pelos outros né e eu desviei do mal,
nunca desejo mal a vocé, desejo o bem pra ele, pros outros né, o que eu adulo ele, eu
tenho que adular os outros, o que eu falei com um, eu tenho que falar com os outros,
eu tenho que se eu adular ele eu tenho que adular os outros, entdo eles estdo se
inflamando com isso, porque se adular um e ndo adular o outro, ai eles engrossam

comigo, ai eu fico com medo deles que é 3.

14) O A., os outros, o A. eu faco tudo por ele, desde os primeiros dias de vida dele, ele
nasceu com um probleminha de sopro no coracao, eu levava ele no médico de 6 em 6
meses e depois fui com 3 anos, depois de ano em ano, depois de 6 anos, depois de 7
anos, em Sdo Paulo no soro, sempre cuidando, ele € nervoso e dando muito trabalho,
fazendo tudo por ele e os médicos pediu que ndo adulasse ele e 0 que eu educasse, 0
gue eu educasse, 0 que eu fizesse pros outros, tinha que fazer com ele, ndo podia
adular ele sendo ele ia pegar o defeito, sendo na vida ele ia dar muito trabalho (tinha
que ser uma atencdo igual?) como é que é doutor, o doutor falou assim se vocé bater
nos outros tem que bater nele, se vocé educar os outros tem que educar ele, ndo passa
a méo na cabeca ndo, que ele vai dar muito trabalho, e eu j&, o médico falava que ele
ia dar muito trabalho, ai ele tem problema de sopro, ai vai operar com 7 anos, ndo
operou, ia operar com 11, ndo operou e ndo ta achando ..., ai ia operar com 16 anos,
ndo operou, no hospital também em Séo Paulo, diz que o coracédo dele, o sopro dele é
pra cima, é pra tras, que ele é raro o problema dele, que ele pode durar uma hora ou
ele pode durar mais que nds, (e porque ele tem tudo isso, o senhor sente pena dele ou

ndo?) sinto pena dele, cuido dele direto... tenho que cuidar dele.

15) L& em Minas, a mée dele trabalha 1a, n6s moramos 14, a gente trabalha com fissura,
trabalha mexendo com comércio, com agougue, mexendo com rosa, mexendo com

comercio, com negdcio, negociante, comprando um gado, vendendo, comprando um
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porco vendendo, comprando um cavalo, vendendo, comprando um gado marcando,
vendendo e levando a mée dele na escola, buscando, levando, tinha um carro levava a
mée dele na escola, levava eles pra escola de carro, ia buscar eles na escola, o diretor
da escola falou que nunca um pai levou uma crianca na escola e eu ja levei, levava e
eles ficavam na escola, eu ia buscar na escola, levava, (e ai ele morava com vocés?)
morava com nds até ai, quando foi pra sair de casa, ele pegou e, a irmazinha dele veio

morar aqui.
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APENDICE D: Entrevistas transcritas cuidadores

Entrevista C1

Caracterizacédo

Sexo do cuidador: feminino Idade do cuidador: 74 anos

Grau de Parentesco: esposa

Tempo de atividade como cuidador: 7 anos

Patologia do familiar: Acidente Vascular Cerebral

Idade do familiar: 75 anos

1)

2)

3)

Eu procuro ajuda-lo levando no tratamento adequado, eu venho aqui trago ele na fono,
faz Terapia Ocupacional, estamos aguardando agora Fisioterapia, ele ndo caminhava
direito realmente ficamos com um fisioterapeuta um ano, pra fazer ele caminhar que
ndo foi facil, e faco tudo o que eu posso pra ver se ele melhorar mas ja fazem 7 anos,

sO Deus, espero um milagre.

De manha eu levanto antes porque vou fazer minhas caminhadas, entdo ele fica, ai ele
acorda, esquenta o seu leite sozinho, passa manteiga no péo, se tiver queijo, alguma
coisa cortadinho ele ja, toma o seu leite tranquilo, eu deixo o medicamento ja
preparado, ai ele toma o medicamento certinho, isso de manh&, no horario do almogo,
ele vai tomar banho antes do almoco e eu procuro sempre ajuda-lo pra que tome um
banho melhor né, ai eu saio venho pra UATI ele vem comigo, pra poder se distrair um
pouco, ter contato com as pessoas né, porque se ndo ele fica muito sentado e vai
querer deitar também, a tardezinha nds voltamos, ai ndés tomamos o nosso cafezinho, o
bolo o que tiver, e fica mais um pouquinho, ai a noite horario de janta, nés jantamos,
ele fica na televisdo, bom eu falo pra ele bom eu vou deitar, apesar da gente deitar

meio tarde, eu vou deitar, vamo deitar, ai ele vai deitar também.

Bom eu acredito e até conversei com o médico, sobre isso, dei minha opinido, talvez
gostou, talvez ndo tenha gostado, foi provocada, ele ja deveria ter problemas na
carétida sim, mas ele foi operar a vista e ai ele teve um probleminha ndo foi bem
sucedido e ai 0 médico deu cortisona pra ele, 0 médico da vista, ai a pressao dele

subiu, ai deu esse problema, corremos eu percebi logo, até dei um banho nele rapido,
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porque eu falei até que ele toma banho, percebi que ele tava com a méo, ele pegava
assim as coisas caia da méo, ai chamei o meu filho rapido porque até eu tomar banho
pra levar, leva o seu pai la no médico, chegando 14 chamou o neurologista também, o
neurologista foi assim meio displicente eu acho ndo sei, fez uma tomografia, na
tomografia ndo revelou nada, deixou ele no quarto, ai ele ficou no quarto meu filho
passou a noite com ele, no dia seguinte eu fui & dei almogo pra ele tudo e ele comecou
a dormir depois do almoco, ai eu vi que ele tava dormindo muito, perguntei pra moca
escuta o que vocés fizeram com ele, vocés deram algum calmante, ah ndés demos sim
porque ele tava agitado, eu falei nossa isso ndo ta normal ta dormindo demais, ai meu
filho, eu chamei meu filho, ele chamou o médico, o médico ja ia indo embora, tinha
esquecido do caso, e 0 coitadinho ai deu a segunda vez, entendeu a hora que ele
comecou a dormir, dormir ai que deu a segunda vez, por isso se tivesse acudido logo,
ai conversamos com um médico amigo nosso, amigo de viagem, ele é neurologista, e
ele falou assim que a tomografia ndo revela, € a ressonancia magnetica que revela

tudo, é isso ai eu tenho a minha magoa.

E como eu disse eu saio com ele, ndo sei se isso ai considera um cuidado, eu saio com
ele, eu venho pra ca tambeém, eu faco a UATI, se tiver que ir ao médico, dentista eu o

conduzo, eu acredito que umas 10 horas por dia.

Muita coisa ele perdeu entendeu, ele reconhece as pessoas, ele lembra de alguns fatos
se eu pergunto, mas alguma coisa que ja perdeu entdo vocé vé pelo fato de ndo ter
contato, mesmo o inglés eu trabalho com ele, pelo pouco que eu sei de inglés, eu dou
exercicios pra ele, pra ele ndo ficar parado e muitas palavras ele ja perdeu, ndo da

mais.

Ele tem realmente uma capacidade muita grande de poder ver as coisas entendeu, ele
entende tudo o que vocé fala, a pessoa que fica ali olhando vocé nédo sabe nada, ele
entende tudo, ele percebe tudo, ele mexe em tudo, se tiver que mexer na televisao, ele
entende tudo, eu to dirigindo, ele ta sempre atento, sempre querendo me ajudar, até
aborrece as vezes porque so de ver as pessoas atravessando, ele vé um carro, ele fica
sempre dando sinal, e ele ta muito ativo eu acho, mas a memoria assim ele perdeu um

pouco.
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Ele era destro, hoje ele é canhoto, aprendeu tudo com a esquerda, escreve com a
esquerda, come com a esquerda, faz a barba com a esquerda, toma banho, faz tudo,
ndo tem problema mais. Andar ele precisa andar segurando, porque ele ndo tem muito

equilibrio ndo, atualmente, ele tinha mais mas esta perdendo.

Ele ndo me da trabalho, ele escolhe a roupa que ele quer usar entendeu, antes do banho
ai ele vai tomar seu banho, ele faz sua barba, se ele tiver que ir ao banheiro ele se
higieniza perfeitamente ndo tem problema, escova o dente apesar que eu sempre to
mandando, olha ndo vai esquecer, vai fazer isso, vai fazer aquilo, mas ele levanta de

manhg, escova o dente, ndo da trabalho.

Sai ele ndo sai sozinho, ndo porque ele teve ¥ do cérebro, como é que podiamos dizer
houve necrose numa parte, em ¥ do cérebro, entdo ele ndo sai sozinho ele depende da
gente, ndo tanto, dentro de casa ele ndo é dependente ndo, mas pra fora ainda ele &,
telefone ele atende mas como ele anda devagar as vezes quando ele vai atender ja
desligaram, mas ele esbogca um som que se é familiar, conversa com ele perfeitamente,

pergunta de mim e tudo.

10) E muitas vezes ele opina sim, dependendo vamos dizer que eu faco um ovo, que eu

gosto muito de ovo, ele ndo gosta de ovo frito, ele gosta de omelete, entdo ele
gesticula pra que eu faca um omelete pra ele, eu ndo gosto de fazer muita carne sabe,
entdo ele gosta muito de carne, entdo ele da sinal que ele quer bife, verdura eu falo
vocé quer, ai tem dia que ele aceita, tem dia que ele ndo quer, ele gosta de fruta, eu
dou muito mel pra ele, banana com mel sabe, mamao, eu pergunto e ele da o parecer
dele se ele quer ou ndo, a roupa ele escolhe, ele sabe por exemplo, dependendo do
lugar que ele vem, ele pega uma roupa melhor; quando ndo, pde qualquer uma pra

ficar em casa.

11) N&o, ndo realizo esforgo fisico ndo, ele caminha bem, ele tem que simplesmente

segurar no meu braco, outro dia eu falei pra ele puxa vida, eu vou parar com o carro la
embaixo e vocé vem andando, porque € interessante que vocé vem andando ele me
deu sinal que quer que eu compre uma muleta, uma bengala daquelas que fixa no chéo

(de 4 pés), mas ndo da trabalho néo.
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12) Quando eu preciso de alguma coisa eu peco para os filhos, como eu tenho sé homem,
entdo eu peco, como eu tenho meu cagula que sempre me apoia quando eu ndo posso
fazer, mas eles ajudavam muito, ajudavam tanto que olha quando o pai veio do
hospital ndo conseguia levantar da cama, os meninos punham ele nas costas, tiravam
ele da cama ortopedica, punham ele nas costas, sentava na cadeira pra poder dar banho
entendeu, ficaram até com problema de coluna, de tanto que eles fizeram isso mas

com o tempo foi passando, ele foi se adaptando mais, e hoje ele ndo da trabalho néo.

13) Nao falar ele néo fala, quando eu né&o entendo ele gesticula, quando eu ndo entendo eu
peco pra ele escrever, apesar dele perder muito n, m, ou palavrinhas, ou letras, silabas
intercaladas, quando a palavra € muito cumprida, ele perde entendeu, mas eu entendo
0 que ele quer. Realmente ele foi uma pessoa que usava muito o cérebro, e muito
ativo, falava varias linguas, viajava muito pro exterior, quando ele podia ele ia, muitas
vezes eu fui junto, ele trabalhava muito com madeira, ele era entalhador, entdo quando
eu levei ele pra Brasilia a doutora Lucinha Braga me disse que ele conseguiu essa
recuperacdo que ele ta tendo devido ele ser uma pessoa muito ativa, porque 0s
neurdnios dele eram infinitos né, porque ao contrario ele ndo conseguiria ndo, porque

foi muito intenso o problema dele.

14) Realmente eu tenho muito amor por ele, eu ndo sabia que eu gostava tanto desse meu
marido entendeu, eu gosto muito dele, fago tudo por ele, abrago, beijo, deito no colo
dele, deixo ele bem a vontade entendeu, mas isso ndo é for¢ado nao é que eu me sinto
bem com isso, entdo dou muita risada, conto piada pra ele, ele entende quando nédo
entende eu repito. Atualmente eu me acostumei com isso ai entendeu, mas eu no
comeco sentia, chorava muito, porque eu ndo aceitava, acontece que ele aceitou de
uma tal forma, que eu fui obrigada a aceitar entendeu, e falei meu Deus, ele que
perdeu tudo, perdeu o contato, encontra com 0s amigos, 0s amigos vém abracar, ele
fazia muito, até palestrava sobre certas coisas, que ele é da loja magonica, entdo l&
cada um disserta sobre uma determinada coisa, e ele era, estudava muito e fazia as
palestras muito competente, ah entdo isso ai no comeco me afetou um pouquinho,
fiquei meio triste, fiquei realmente, chorava, depois eu acalmei e falei ndo, ele aceitou
porgue eu ndo vou aceitar e esse negocio dele, acho que ja falei, dele estar assim agora
se locomovendo, fazendo suas coisinhas sozinho é porque eu batalhei muito, porque

encontrava nas minhas cunhadas, ndo falando mal, mas elas ah coitadinho ajuda,
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falava ndo eu ndo posso ajudar, meu coracdo quer que eu ajude mas eu ndo posso, ele
tem que se adaptar, ele tem que ser independente entendeu, foi quando realmente ele

ndo depende tanto de mim.

15) E atualmente a gente mora em um apartamento, eu morava numa casa, ele caminhava
porgue tinha um corredor bom, ele caminhava bastante, no apartamento ja ndo é facil
ele caminhar, tem que sair mas nem sempre ele topa, tanto é que eu vou na UATI pra
que ele caminhe um pouco, é realmente eu saia com ele, a gente ia em festas, mas eu
ndo deixo de leva-lo ndo, quando tem uma festa ou os amigos convidam eu levo.
Antes ele ja& era aposentado quando ele teve o problema, mas ele sempre trabalhou
com moveis e ele gostava muito de lidar com essas coisas, ele fazia um trabalho assim
em madeira, ndo sei como é que podemos dizer, encrustado ndo sei como podemos
dizer, madeiras de outras cores formando desenho muito lindo entendeu, ele ficava
essas horas ali com um monte de maquinas que hoje estdo todas ociosas, ndo usa mais,
os filhos cada um procurou a sua vocacdo, entdo vocacao pra madeira tem s6 um que
faz alguma coisinha entendeu, e a gente viajava, ele dirigia bem, a gente viajava,

visitava amigos, tudo isso ndo fazemos mais.

16) Ndo, ndo sinto canseira, ndo tenho depressao gracas a Deus, porque minha vida mudou
também a rotina entendeu, hoje nds fazemos, eu conduzo ele pra outros lugares, que
ele possa se distrair, que ele possa, eu levo e ndo deixo ele em casa, mesmo que eu vou
na padaria eu fagco com que ele suba no carro e a gente dé uma voltinha, entdo mudou
completamente né, eu me sinto ndo bem, porque quem € que vai se sentir bem vendo o
companheiro de tantos anos, vai fazer 50 anos de unido conjugal, estar nessas
condicBes limitadas né, mas na medida do possivel a gente aceita 0 que Deus nos

mandou.

17) E diante da situagio que se encontra 0 meu marido a satisfagio completa eu ndo tenho,
realmente fica truncado aquele prazer, mas assim na medida do possivel a gente tem

assim levado uma vida sadia, saudavel.

18) E ndo é propriamente uma diversdo mas ¢ um por exemplo, eu tenho cinco netos entio
a semana passada meu neto fez aniversario e meu filho falou ah vamos comer uma

pizza, entdo convidou todos os coleguinhas da classe e tudo e passamos horas la
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comendo a pizza, conversando com as outras pessoas e quando tem festa que a gente
pode ir, casamento eu levo ele se sou convidada, ele vai entendeu, a gente vai a UATI
realmente eu me divirto muito 14, gosto, porque eu dou muita risada, eu me divirto

bastante entdo ele fica mais reservado mas ele participa também.

19) Eu ndo sou muito exigente comigo mesma, eu ndo sou muito de correr atras de fazer
unha essas coisas, sempre fui assim uma mulher que sempre gostei de ter meus
afazeres domésticos, entdo mas se eu tiver que tingir o cabelo eu vou sim, tomo 0 meu

banho tranquila, isso ndo me afeta em nada.

20) N&o eu sou uma pessoa gue me ocupo constantemente sabe, eu ndo sei ficar parada,
ndo sei, se eu to na cozinha terminei meu servico doméstico, eu vou l& pegar, eu pego
um trabalhinho, ou eu pego uma costura, ndo que eu costuro pra fora, mas se tiver que
dar uma costurada em alguma barra, alguma coisa, eu sempre tendo coisa pra fazer,
inventando, tenho, quero fazer agora uma sacola, to procurando tempo pra entendeu,
faco 14 na UATI macramé que é um trabalho feito no barrado da toalha com linhas,
vocé vai dando no6, nd, n6 entendeu, entdo eu realmente eu ndo tenho ociosidade

nenhuma, nenhuma.

21) Na minha idade quem sou eu pra fazer planos meu bem, € pegar o terco e pedir pra
Deus que me dé saude, mas eu ndo deixo de fazer minhas caminhadas, eu ndo deixo de
participar das atividades que eu possa ter, eu ndo sei se € mal eu falar isso ou nao, eu
acho que um dia se eu tiver que morrer primeiro beleza, mas se eu ficar eu vou para
um convento, ndo porque eu tenho magoa, eu ndo tenho magoa com filho nenhum,
nem com nora, mas eu acho que la eu ndo dou trabalho pra ninglem, Ia eu fico num

ambiente assim que eu possa ta oferecendo alguma coisa pra Deus.

Entrevista C2

Caracterizacédo
Sexo do cuidador: feminino Idade do cuidador: 68 anos

Grau de Parentesco: esposa
Tempo de atividade como cuidador: 2 anos e 6 meses
Patologia do familiar: Acidente Vascular Cerebral
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Idade do familiar: 72 anos

1)

2)

3)

4)

Cuido, na parte da tarde eu cuido dele até a hora de dormir, domingo é comigo o dia
inteiro, quer dizer é comigo, e faco a parte dele também que é a parte de rua, banco,
supermercado, compra, tudo que agora passou tudo pra mim. Eu dou almoco, trago ele
aqui pra Federal, depois dou o jantar e ficamos a noite, se ele quiser algum lanche eu
dou lanche, e ponho pra dormir e durante a noite as necessidades dele fisioldgicas, ai

eu cuido dele.

De manha tem outra pessoa que lida com ele até a hora do almoco, depois eu, a parte
do almoco até a noite é comigo mesmo, € almoco, trago pra ca pra Federal, jantar,
ponho pra dormir e durante a noite as necessidades dele, uma coisa eu quero ressalvar
€ que eu mesmo que gosto de separar os remédios dele, ou eu dou quando estou |4 ou
se preciso sair eu deixo separado, isso 0s remedios € eu que gosto de dar ou entdo

separar € eu trago ele na USE de segunda a quinta.

Eu antes dele sofrer o AVC eu s6 ouvia falar sobre isto, depois que ele sofreu é que a
gente vai mais profundamente, vocé vai aprendendo as coisas, ele foi hospitalizado,
ficou em cadeira de rodas, ndo falava, mas assim que ele saiu da UTI ja comecou no
préprio hospital, comecou com fono e fisioterapia, depois saiu do hospital continuei
fazendo particular, ai surgiu a vaga aqui na USE e ta até hoje e progrediu, ndo ta
usando mais cadeira de roda, fala, devagar a gente entende muito bem o que ele fala,
faz vaérias coisas, ele ja faz sozinho, entdo o progresso foi grande e a gente vé o
progresso nele assim uma coisa espantosa. O medico também fica assim abismado
com o progresso dele, mas até hoje ele ndo se conforma de ter dado AVC no meu
marido porque quando deu AVC, ele tava com a pressdo 6tima, sempre teve a pressao
controlada, ele mesmo fala pra gente que o AVC é um desafio para a medicina e ele
acredita mesmo que por ser do meu marido que sempre foi muito calmo, muito

tranquilo, ter dado um AVC com 12/8 a pressao dele, é inexplicavel.

Além de ser uma pessoa que me ajude, que me ajuda a cuidar dele mas eu to 26 horas
por dia porque eu fico muito atenta ao tudo que faz e ele também n&o é crianca e fala
né, se tiver alguma coisa errada ele fala mas eu sou muito atenta com isso, me

preocupo, qualquer coisa eu me preocupo.
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A questdo de memoria ele é até melhor que eu, as vezes eu esqueco as coisas ele me
lembra, ele é muito ativo nisso, presente em todos os assuntos, 1€ muito, assiste

televisao, recorda de casos antigos, tem uma memdria muito boa.

Bem, ele quando ta frio ele pede agasalho, quando ta mais frio pede mais agasalho
mas ele sente o frio, 0 quente, o sal, o acUcar, ele sente dor sim, as vezes até na parte
que esta afetada pelo AVC, as vezes eu dou uns beliscdozinhos assim, ele acha ruim
pois ele sente sim, eu fago uns testes.

Ele pra se locomover, ele ndo larga a bengala dele, que ele se sente muito seguro, em
relacdo a ir ao banheiro vai sozinho, segurando assim em cadeira, méveis ele vai
sozinho, mas ta muito assim como é que se diz querendo fazer as coisas sozinho, ele
come sozinho, ele toma &gua sozinho, escova 0s dentes sozinho, ja pentear o cabelo
ele ja ndo penteia sozinho, se deixar ele coloca a camisa, tira a camisa, mas as vezes a
gente fica angustiada, comeca a ajudar e conclusdo faz por ele né, mas ele é muito

participativo.

Ele levanta sozinho, senta sozinho, vai ao banheiro sozinho, quando faz as
necessidades ele se limpa sozinho, escova o dente, toma café, s6 ndo parte, ndo corta
péo, ndo corta uma fruta, outro dia ele descascou uma banana sozinho, e as coisas que
ele pode fazer sozinho ele se agiliza pra fazer, essas coisas assim com faca e pentear
porque ele faz o contrario porque o risco do cabelo dele é do outro lado entdo ele ja

sente dificuldade, mas faz muita coisa sozinho.

Ele atende o telefone, de domingo quando eu dou banho nele, eu dou banho nele de pé
no box, que com a enfermeira ele toma banho na cadeira de banho, mas de domingo
eu dou banho nele sozinho dentro do box, ai ele lava a cabeca, lava o rosto depois eu
termino de lavar o resto, mas ele faz sozinho, cabeca, rosto e as vezes até em baixo do
braco assim ele vai, mas como eu gosto das coisas mais rapidas, entdo ele faz as coisas
em cima e embaixo eu que faco. Sair sai sempre comigo ou com alguém da familia,

mas geralmente é sempre comigo.
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10) Ele tem autonomia dele, em escolher as coisas, escolher roupa, escolher o que quer

comer, 0 que quer beber, nisso ele tem autonomia e gosta de fazer isso.

11) Eu fagco mesmo, porque eu tenho problema de coluna, entdo pra ajudar ele as vezes até
levantar da cama eu ajudo, abaixo a noite pra ele fazer as necessidades dele né, entdo
eu sinto a minha coluna abalada um pouco, doi um pouco pela posicdo que fica mas

tudo é reparavel, tudo da um jeito.

12) Eu tenho uma pessoa que me ajuda desde que ele sofreu 0 AVC ja ha dois anos, entéo
na parte da manhd, ela faz exercicios nele na cama mesmo, depois leva ele no banheiro
ele faz o que tem que fazer sozinho, toma café, ai ela leva ele no quintal que eu tenho
uma barra de 6 metros, entéo ela leva ele pra andar nesta barra e depois feito isso vai
pro banheiro, ai ele fica sentado 14 na cadeira de banho, ele faz as necessidades dele, ai

ela da banho, faz barba, lida com ele né, ai depois é comigo mesmo.

13) O falar, ele fala bem, ndo como antes né, mas se ele falar devagar, vocé entende ele
normalmente, muito bem, mas as vezes ele também se atropela querendo falar as
coisas rapido entdo ele da umas enroladas ai vocé fala com ele bem, fala devagar bem,
ai ele fala, repete, ai vocé entende mas é s6 ndo atropela ele, se ndo ele fala muito
bem, fala no telefone com o filho, com pessoa da familia sem problema nenhum e
mesmo aqui ele se comunica né, por exemplo ele faz T.O e neste grupo dele ndo sei se
sdo 6 ou 8 e ele praticamente ¢ orador da turma, € o Unico que fala entdo mesmo agora
que teve essa festinha, ele foi o orador da turma, leu piada, leu um monte de

provérbio, entdo ele se comunica bem, se comunica.

14) E no comeco eu fiquei muito triste pela situacio dele porque ele era uma pessoa muito
extrovertida, me ajudava muito, a parte da rua era sO ele que fazia, banco,
supermercado, tudo era ele que fazia, entdo agora recaiu tudo em cima de mim, no
comeco sofri muito mas agora ja me adaptei, ndo sinto dé dele porque eu vejo casos
piores que o dele, eu acho obrigado Senhor dele estar assim né, entéo ele nessa parte,
mas do, ndo sinto assim do dele, como que eu diria assim, sé sinto que ele era uma
pessoa que gostava de viajar, de passear, entdo agora ele fica dependente dos outros,
entdo a gente se sente bem limitado, porque depender dos outros também a gente se

limita em muita coisa, entdo eu tenho dé nisso, porque a gente era s6 nés dois, entdo
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pra todo lugar a gente ia, ele dirigia, a gente ia viajar, passeava tudo, de domingo a
gente ndo ficava em casa, e agora ta muito limitado, entdo eu sinto do nisso, nessa
parte mas eu acho assim que ele teve 0 AVC e ele aceitou e vé a situacdo de outros
principalmente aqui na USE, vé que a situacdo dele perante os outros, ele tem que
agradecer muito a Deus dele estar assim, entdo e 0 apoio e 0 amor que a familia d& pra
ele, sabe ndo é uma questdo de coitadinho, todo mundo trata ele normalmente,
logicamente que tem umas horinhas que vocé fica ah meu Deus do céu coitado né,
mas vocé nao fala, porque eu ndo quero isso sabe, ndo quero mesmo, que nem em uma
ocasido uma amiga falou assim ah eu tenho do6 da cruz que vocé tem que carregar, eu
ndo acho isso, eu ndo acho que é a cruz que eu tenho que carregar e faco com ele, com
muito amor, com muito carinho e me dedico muito, muito, muito a ele porque eu sei

gue se tivesse acontecido comigo ele faria a mesma coisa.

15) Nossa a minha rotina mudou muito, muito, muito, como eu disse antes eu ndo fazia
nada desse negdcio de banco, pagar conta, esse negdcio era tudo com ele agora recaiu
tudo comigo entdo no comecgo senti muito, muito mas agora ja to acostumada entdo a
gente vai aprendendo, j& aprendi e ele mesmo as vezes fala assim quando chega a
época de receber e de pagar as contas, ele fala assim eu tenho dé de vocé, ah bem eu
tenho do, ai eu falo ah acho bom vocé sara logo porque ja estou cansada, ai ele ri,

porque é duro, mas fazer o que, mas agora ja ta engrenado ja.

16) Eu acho assim que eu chego até passar aquela fase de uma depressédozinha de leve, no
caso disso eu procuro ndo deixar ele me ver assim, mas as vezes ele percebe e ele me
levanta, vamos bola pra frente ndo sei 0 que, e mudou, eu me sinto assim responsavel
por se eu fizer alguma coisa errada mas tudo o que eu fago, tudo que eu vou pagar,
tudo o que eu devo fazer, eu primeiro eu falo bem o que eu fago assim, assim, assim,
ele fala ndo, faz assim assado, entdo ai peco orientacdo pra ele e sobrecarregada né,
porgue eu acho que se houver algum deslize, eu ndo quero que ninguém me culpe, que
eu deixei de cuidar ou ndo dei atencdo, ndo dei carinho, isso eu ndo quero que
acontece, entdo dessa parte eu acho um pouco pesada a coisa, as vezes tem uma
exigéncia assim inconsciente, por exemplo assim, meu filho que mora fora as vezes
ele fala assim “nossa o papai ta magro mamae”, eu me sinto, ai eu falo ndo é possivel,
comer, come normal, eu to sempre assim, ai eu falo mas ele faz ginastica todo dia

entdo ele ta enxuto, ndo ta magro né, mas a gente fica assim ah meu Deus sera que ele
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ta magro, sera que é s6 o pessoal de fora que ta achando que eu ndo to tratando bem
né, mas eu tenho muita compreensdo da familia tanto da parte dele quanto da minha,
eles acham que eu me sobrecarrego mas eu to cuidando bem dele, 0 mesmo carinho, o
mesmo amor, eu sinto que ele quer atencédo tudo, e s6 ndo é fcil quando eu tenho que
sair pra fazer as coisas que tem que fazer, eu me sinto carregada né e é assim uma
depressdo momentanea, vou falar pra vocé eu ndo sei o0 que é depressdo, eu ndo sei
porgue eu nunca passei por isso, sé ouco os outros falar, mas assim quando eu passo
depressdo, as vezes fico assim aborrecidinha, fico calada ai ele fala pra mim “bem o
que vocé tem”, ah bem nada, “ndo vocé tem alguma coisa”, entdo a coisa € assim
passageira, parece que depois que eu converso com ele parece gque a coisa passa e as
vezes eu falo pra ele assim bem hoje eu ndo to legal, ndo to legal ndo, entdo ele nao
conversa comigo mas também é coisa de 10 — 15 minutos, depois eu ja volto no

normal, entdo é por isso que eu ndo sei 0 que é depressao gracas a Deus.

17) Ndo satisfeita eu ndo to por causa de ver o estado dele e a nossa vida como mudou
mas satisfeita em ver 0s outros, olhar pra tras e os outros sdo piores que ele e eu

também, entdo eu me sinto, as vezes sinto cansaco.

18) O meu lazer é quando eu vou passar o dia na casa da minha irma com ele, que ele
adora ir 14, quando a gente vai na casa do irmao dele de sabado que ele também adora
e quando meu filho vem de fora né, do Rio vem pra ca, ele fica doidinho, ele fica
alegre e no fim de ano que a gente costuma ir pro Rio também, passa o Ano 14, a gente
passa o ano e fica uns 15 — 20 dias depois, entdo o lazer dele € se deixar ele adora sair,
nossa senhora minha filha chega, meus netos que moram fora também chegam, da
uma volta com ele, vai no shopping tomar um choppinho ai ele gosta, ele tava
acostumado sair e pra mim assim como eu diria, mentalmente € aqui na USE enquanto
ele fica fazendo os exercicios dele, eu fico com as minhas amigas la fora, entdo a
gente fica conversando, conta o problema de um, o problema de outro, ai vocé fala
poxa eu ndo tenho problema nenhum, em relacdo aos outros né, entdo eu também acho

isso uma higiene mental pra mim certo, ficar conversando com elas ai.

19) Eu tenho meu momento, gosto muito dentro da minha idade, me sinto bem sabe, uma
roupa, um cabelo, meu cremisinho sabe, isso eu reservo meu tempo, dentro da minha

idade eu gosto de me arrumar, gosto muito.
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20) Né&o, eu ndo tenho esses momentos de ficar sem fazer nada e de ndo pensar nada ndo,
to sempre mexendo, mexendo aqui, mexendo |, preocupando com todo mundo, € com

neto, é com filho, é com tudo, preocupo, entdo passa um filme na cabeca da gente.

21) Eu com meu futuro eu acho que eu vou, depender do meu filho né, eu espero que me
tratem do jeito que tratam hoje, eu e 0 marido, uma expectativa assim pra uma coisa
melhor, eu acho que é sé salde que eu quero pra poder cuidar do meu marido e que ele
continue progredindo do jeito que ele ta, porque ele tem uma forga de vontade muito
grande, muito grande, eu acho que isso sdo, essa for¢a de vontade dele e 0 amor e 0
carinho da familia, eu acho que numa recuperacdo é importantissimo isso. Entdo meu
futuro é esse né, vé ele progredindo cada vez mais e certamente que meus filhos

continuem nos tratando como eles tratam hoje.

Entrevista C3

Caracterizacédo

Sexo do cuidador: feminino Idade do cuidador: 52 anos
Grau de Parentesco: esposa

Tempo de atividade como cuidador: 13 anos

Patologia do familiar: Acidente Vascular Cerebral

Idade do familiar: 52 anos

1) Bom eu tiro, dou café na cama de manha pra ele, depois eu tiro levo por banheiro, ele
faz as necessidades dele, ai eu ja dou o banho, ai ele volta pra cama ou vai pra sala,
depois ele volta pra cama um pouquinho depois do almogo, quando vem na
fisioterapia j& se arruma e vem pra cé 13:30 ou entdo quando ndo tem ele ja fica na
cama até umas 22:00 da noite, ai eu dou banho, dou tudo na boca, fago massagem,
faco algum exercicio com ele em casa também, pde na cadeira, tiro da cadeira de roda,
p6e na cadeira de banho, tira da de banho, pde na de roda, tira da de roda, pde na cama
e troca porque ele usa fralda, tira da cama, pde na cadeira de roda, ai vou pra sala, tira

da cadeira de roda, pGe no sofa, € a rotina.
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Café da manha né, os remedios, depois tem 0 almoco, o remédio depois do almoco,
trago pra fisioterapia, dou café da tarde, depois deixo na sala, a noite dou a janta,
depois tem os remédios da noite também, ai 1a pras 22:00 — 22:30 ele vai pra cama, ai

a noite ele dorme bem.

Bom até que ele ficou doente eu desconhecia o derrame, ouvia falar mas nao sabia o
que era, ai 0 médico explicou que era uma veia entupida na cabeca, que causou 0
derrame, e causava a paralisacdo, depois eu fui me informando mais pra mim saber

mais alguma coisa e sempre que eu posso eu procuro fazer mais pela doenga dele.

Eu acho que a maior parte do tempo eu me dedico a ele, porque ele chama muito, fala
R. de 10 em 10 minutos para me chamar, ai ele quer que desliga a televisao, ele quer
que liga o radio, quer que muda de canal, quer café, quer ndo sei 0 que, essa é uma
coisa que ndo consigo corrigir ele, acho que 80% do dia, depois que ele dorme mesmo,

ai que eu relaxo, tomo banho, ai eu vou descansar.

Acho que sim porque ele tem uma memdria muito boa, ele lembra coisas que nem eu

lembro, a memaria dele é muito boa.

N&o ele tem todos os sentidos certinho, s6 ndo ta enxergando bem por causa da

catarata, mas to cuidando.

Bom ele ja tenta erguer o braco esquerdo, comida assim por exemplo lanche, ele come
sozinho, eu dou na méo, ponho na bandeja, a garrafinha de suco, o leite fica do lado
numa mesinha, ele come sozinho, s6 a janta e o almogo eu que dou, ele procura
trabalhar com a méo né, a direita mexendo a esquerda, ele tenta fazer os exercicios, ele
faz os exercicios da fono com a lingua, com a boca, vai fazendo e vai caminhando

assim.

Ele come alguma coisa sozinho como eu ja falei, mas banho ele passa a bucha até
onde ele alcanca, ele se seca com a toalha até onde ele alcanca, ele procura me ajudar

até onde ele alcanca, escovar o dente e pentear o cabelo ele faz sozinho.
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9) Pelo problema dele ele s6 consegue comer lanche né, ele fala no telefone porque se eu
dou na méo dele, porque ele ndo enxerga direito né, ele fala se alguém quer falar com
ele, ele ndo fala tdo bem, ele ta melhorando, ele ta fazendo fono, ele segura o telefone

e se comunica certinho.

10) Nao ele ndo escolhe horéario ndo, ele espera ter vontade de ir no banheiro porque assim
logo em seguida eu dou o banho, mas quanto a roupa ele ndo liga, mas comida de vez
em quando ele pede pra eu fazer alguma coisa diferente que ele ta com vontade, ai eu
faco.

11) Ah eu realizo esforgo fisico porque eu ergo muito ele né, tanto é que eu to com a
coluna bem com problema, d6i muito, tem dia que ndo, mas geralmente a noite a hora

que o corpo esfria doi mais.

12) Ndo eu sou sozinha.

13) Ele fala assim, ele ndo fala muito bem né, por causa da fono, problemas de fono, mas

ele fala tudo, ndo faz nada por sinal néo.

14) Eu me sinto realizada depois por exemplo, acabo de dar um banho nele sabe parece
que é um alivio sabe, ai eu me sinto bem, depois que eu dou o banho nele, ta
medicado, ja almocou, parece que eu ndo tenho nem mais servico, eu me sinto feliz
sabe, tenho do dele, dele ta assim, que ele ta louco pra andar, mas eu tor¢o pra ele né,
entdo to vendo que ele ta progredindo, entdo to feliz com o progresso dele e de cuidar
dele também.

15) Ah mudou completamente, meu ritmo de vida, do servigo da casa, as criangas, mudou
tudo, por exemplo, de sexta feira eu fazia faxina na casa inteira, deixava tudo
limpinho, chegava de tarde tava tudo certinho, agora ndo da mais sabe, agora quando
da faco faxina num quarto, quando da fago no banheiro, quando da faco na cozinha, é
tudo em funcéo dele, entdo quando sobra um tempinho e eu to legal, da certo eu faco,

se ndo deixa, &€ um exemplo so.
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16) Ah as vezes eu sinto deprimida assim sabe, mas eu aceitei bem, achei que era um
carma né, que seria meu, que teria que ser meu, € meu, acredito que tenha que ser, mas

as vezes eu me sinto depressiva sim.

17) Ah eu to conformada né, achei que poderia ser melhor, se ele ndo tivesse tido esse

problema, porque se nao tivesse acontecido nossa vida seria outra né.

18) Tenho, a gente ndo fica s6 em casa, tem muito aniversario na familia, tanto de crianca
como adulto, a gente vai junto sempre, aonde eu vou eu levo ele, levo no shopping de
vez em quando pra dar uma volta, ele gosta, igreja as vezes eu vou é meio demorado

mas eu vou, e venho aqui na USE conversar com as amigas.

19) Eu ndo tenho um dia s6 pra mim, mas eu de vez em quando eu arrumo um tempinho
pra me cuidar, fazer depilacédo, fazer unha, arrumar o cabelo, de vez em quando eu dou
um jeitinho e consigo mas um dia s6 pra mim eu ndo tenho, ndo tem como deixar ele,
ndo tem com quem deixar ele, ai quando vou marcar uma unha, vai ter uma festa, um
aniversario, ai minha mae fica em casa pra mim, s6 fazendo companhia, eu deixo ele

cuidadinho j&, s6 pra companhia, ai eu vou, sé em caso especial.

20) Ah tenho, de vez em quando eu fico assim, fora do ar por um tempo.

21) Ah meus planos pro futuro ai meu Deus, eu queria ver meu marido andando né, sei
que ele ndo vai ficar 100%, quero me aposentar falta mais um ano s6 porque eu
continuo pagando a previdéncia, e queria pagar a faculdade pros meus filhos né, que

até hoje ndo conseguiram porgue estdo sempre ajudando em casa.

Entrevista C4

Caracterizacédo

Sexo do cuidador: feminino Idade do cuidador: 29 anos
Grau de Parentesco: filha

Tempo de atividade como cuidador: 2 anos

Patologia do familiar: Acidente Vascular Cerebral

Idade do familiar: 60 anos
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Eu faco tudo em casa, assim de servi¢o, porque eu ndo deixo ela fazer porque ela ndo
movimenta o brago, entdo tem muita coisa que ela se vira, ela se locomove, ela vai ao
banheiro, mas tem muita coisa que ela tem um limite porque ela ndo mexe o brago, e
eu tenho medo dela cair também e que ela venha...Ela precisa de ajuda no calcado
(amarrar o cadarco), vamos supor, tiro a comida, ndo deixo ela tirar do fogo, do fogéo,
ndo deixo ela ficar perto, mas mesmo assim ela ajuda, ela olha se tiver um leite
fervendo, ela desliga, ela é tipo assim, coisa assim que ndo da pra fazer mesmo, mas
ela ajuda bem eu, o que oferece risco eu ndo deixo ela fazer porque como ela néo

mexe 0 braco, mas ela ajuda em muita coisa.

O é assim de manha eu levanto antes dela, ela levanta um pouco mais tarde, agora ta o
frio também, entdo... Ai levanto, tomo café, faco café, tomo café, e comeco a fazer o
servigo da casa, se tem roupa pra lavar eu vou fazendo, enquanto isso ela ta na cama,
ai ela levanta sozinha, ela vai ao banheiro, ela se vira 14, ela vem pra cozinha, eu
apronto o café dela, ela toma o café, s6 que de manha ela ndo faz assim nada, se tiver
alguma louga pra guardar, alguma coisa ela faz, se ndo ela fica andando no corredor
sabe, fica treinando, fica andando, com a bengala sem a bengala, ela fica 14, e eu fico
fazendo o servigo, nisso eu faco o almoco, ai eu ponho pra ela, a gente almoca, depois
eu venho aqui pra USE e passo a tarde, ai a tarde eu chego com ela, vou na padaria,
compro alguma coisa que ela quer pra comer, porque a gente ndo € assim de janta,
come alguma coisa (lanche), ai a gente fica ali vai pra sala, ai depois a gente assiste a

TV e depois a gente vai dormir entre 22:00 e 22:30 a gente vai dormir.

O que a minha mae teve os tios dela teve, s6 que a gente nunca teve conhecimento, eu
nunca sabia 0 que era, COmo que era, eu nunca vi também, depois que deu na minha
mée que eu fui saber, e 0 que eu sei € que o médico falou, que o dela foi grave demais,
que afetou muito, que a veia, o sangue foi e parou a veia nao estourou, ndo explodiu
porgue se ndo ela tinha falecido, e que ia ser muito lento o progresso dela, que ela ia
conseguir falar mais depois de 4 anos, 3 a 4 anos mas ndo 100%, que desse pra
entender e que ela ia andar mas nao normal, com algum problema ela ia ficar, o que eu

sei é isso.
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E no minimo 12 horas depois eu to dormindo, porque é 24 horas pra nés, nio tem,
vamos supor, caso eu tenha que sair alguma coisa ela fica tipo meia hora, 1 hora
sozinha no méaximo, e de noite eu ndo acordo porgue eu to do lado dela, nés dormimos
juntas, entdo eu to sempre mesmo assim, mas eu durmo normal, ndo fico com aquilo

na cabeca.

Quanto a isso ela ndo perdeu nada, ela sabe tudo, o que aconteceu no passado e agora
no presente, ela é normal, alguma coisa assim ela fica assim meio perdida mas por

razdo dela ndo conseguir falar, mas ela sabe tudo.

Normal.

N&o no andar ela tem dificuldade assim, de degrau, vamos supor, de rampa, assim mas
no plano assim ela consegue se movimentar normal, anda, apesar que agora ela ta
andando até na grama, coisa que ela ndo fazia antes, ela tinha medo, e coisa assim ela
consegue abaixar pegar as coisas do ché&o, ela ta evoluindo bem nesse caso, porque
tinha muita coisa que ela ndo conseguia, ela tinha medo, agora ela ta se soltando mais,
agora de pegar as coisas assim ela tem que largar a bengala, ai assim ela consegue
levar alguma coisa na médo esquerda sem a bengala mas assim num espago pequeno,
andar assim uns 4, 5 passos, ela pega uma coisa e leva la, ou abaixar ai ela consegue, e

méo direita ela ndo mexe e ndo usa para nada.

Se ela ta sozinha é vamos supor, deitar na cama, levantar, sentar, ir ao banheiro, tudo
sozinha, eu ndo fico com ela, comer também, eu s6 coloco no prato mas ela sempre
com uma mao s6 mas ela come sozinha, que mais, assim pentear o cabelo assim,
porque as vezes eu coloco prisilha, ela ndo consegue com a médo esquerda, entdo
pentear ela consegue mas sempre que to ali eu fago, coisa que eu ndo devia né, mas eu
faco, escovar o dente ela usa dentadura, entdo ai eu tenho que escovar pra ela porque
ndo da com uma mao so; colocar, por blusa e camiseta, tirar ela consegue também
sozinha, abotoar ndo, € muito dificil, porque as roupas dela ndo sdo de abotoar e nem
amarrar porque ela ndo consegue, fechar o ziper ai ela consegue e por sapato assim

que ndo tem cadarco, ela consegue.
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9) De ela sair sozinha, ai ndo, nunca deixei e nunca deu, ela ndo sai tambeém, o que mais
eu posso responder, no telefone as vezes fala com a minha tia, que € irma dela, mas é
muito dificil ou com o0 meu irmdo quando ele liga em casa, outro dia ele ligou e ela
atendeu, ela ndo era de atender mas as vezes assim ela atende mas é meio dificil.
Antes ela saia de 6nibus, era super agitada, saia, voltava sozinha, depois do AVC sé

comigo de carro.

10) Tipo assim, na comida ela pede, ela quer pouco, entdo eu sei mais ou menos o quanto
ela quer; da roupa eu sempre pergunto pra ela, vai por essa roupa ou vai por aquela e
ela sempre concorda, € ou nao é, talvez eu quero aquela outra, mas sempre pergunto, €
talvez eu falo é mae esta fiqgue melhor, mas sempre bate assim o0 que eu pego e mostro

pra ela, € 0 mesmo gosto.

11) A Unica coisa é ajudar ela a descer o degrau e quando ela vai amontar no carro pra ela

dobrar o joelho e colocar pra dentro, s6 dobra o joelho porgue ele ndo dobra.

12) Tipo assim, se eu tiver que sair, vamos supor ir em algum lugar, que nem de sabado a
noite a minha cunhada fica com ela, eu deixo com ela, com 0 meu irmao e com a
minha cunhada, entdo nao tem... € uma coisa assim se precisar ficar ali, 2 ou 3 dias
fora eu posso ir, que tenho com quem deixar, que € com meu irmdo, com a minha
cunhada. Agora de segunda a sexta-feira € comigo mesmo, eu fico aqui mesmo, ela
tem aqui na USE entdo nao tem como né, deixar ela 1a pra mim sair, mas de semana é

mais dificil eu sair, e se eu saio é de sexta e sabado.

13) E tipo assim, muita coisa assim sai no espontaneo, se a gente ta falando ai que frio,
alguma coisa assim, ou quando ela quer alguma coisa agora ela ta por gesto, ela
mostra, ou ela vai no lugar que ta ou as vezes sai a palavra, € sempre assim, é mais por
gesto ou ela vai no lugar gque ta, ou vamos supor, ela vai na sala e tem planta, entéo ela
comega a murchar um pouquinho porque esta dentro de casa, entdo ela ja fala (faz
gesto) que é agua na flor, ela mostra, € tipo assim, agora ou sai ou ela mostra ou fica
falando ou vocé comeca a falar ai quando chega aonde ela quer, ela fala isso, isso,
entdo pronto, vocé vai falando ai né... ou tem muita coisa que sai mas ela ndo repete o
que fala em outro momento, ai se vocé manda ela repetir ela ndo consegue, s se vocé

falar a palavra pra ela repetir se ndo néo.
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14) E no caso o que ela teve, ela ndo teve culpa, e a gente é filho, e se ela tivesse bem ou
ela tivesse mal a gente vai cuidar sempre, porque mae € mae e mae é pra sempre né,
até quando ela viver é mae, tem muitas pessoas que ndo liga né mas a gente sempre foi
unido, a familia, entdo ndo é nesse caso que eu ia abandonar ela, eu nunca vou
abandonar, porque eu poderia ta eu no lugar dela e ela ia cuidar de mim, entéo filho é
isso, entdo eu achei que mée é pra sempre entdo nao tem essa se ela ta doente, se ela ta

boa vai ser sempre mée.

15) E no caso, eu parei de trabalhar porque eu ndo podia deixar ela ou pagar outra pessoa a
gente ndo ia ter condicdes também, eu tenho que sair muito com ela, ela tem os
exercicios dela aqui na USE entdo ndo tem como, entdo a gente s6 pode trabalhar né, e

fazer o servico de casa que eu ndo fazia, ela era que fazia ai tocou eu fazer.

16) Acho que eu me sinto normal, porque se eu tivesse trabalho ia ser cansativo, s6 que
mudou a rotina, sé que eu fico com ela dentro de casa né, e eu fico com ela mas acho
que ndo ta cansando assim, as vezes vocé cansa porque no dia-a-dia, 0 corre-corre,
mas chega no fim do dia sei & 0 que passou passou, tipo como um trabalho, sé que ao
invés de eu trabalhar fora, eu to dentro de casa e fico com ela, porque o que eu faco
aqui e com ela é como se fosse um trabalho né, porque chegou um horario vocé tem
que vir aqui, tem que ter horéario é a mesma coisa se vocé tivesse trabalhando, vocé

tem que cumprir um horério.

17) N&o no caso sei 14, é eu ia comecar a estudar, fazer a faculdade mas néo deu, acho que
agora tenho que cuidar dela e sei & uma coisa, vocé vive vai vivendo, mas assim se

falta alguma coisa assim, néo.

18) Eu tenho, eu tenho sim, eu morei no sitio né até os meus 16 anos, a gente tem sitio, e
dai eu mudei pra cidade, meu pai..., mas assim a gente nunca foi muito de sair, sabe
assim essas pessoas agitadas, nunca fui assim, saio assim de final de semana mas nédo
todo final de semana, entdo ndo mudou quase assim, mais assim ficar com a familia,
porgue vamos supor a gente ia pro sitio, ia minha mée, meu pai entdo a gente juntava
tudo 14, ficava I4, sabe ficar assim em familia mesmo, ndo € aquelas coisas agitada,

tinha que sair assim, mas sabe assim mais com a familia junto, fazer as coisas junto,
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sabe ficar junto. Entdo mas assim eu saio normal, como eu saia antes eu saio agora, €
com amiga assim eu saio, tipo assim que nem no feriado de abril, eu fui pra praia, eu
fui com a minha amiga, fiquei 4 dias 14, entdo assim ndo me impediu em nada, minha
mde é como eu falei pro meu amigo, minha méae ndo me impede em nada, apesar dela
estar assim, ela ndo me impede em nada, a Unica coisa que € assim, se eu for sair
durante a semana, eu tenho que me programar, vamos supor, quinta-feira eu vou sair
entdo eu tenho que saber onde eu vou deixar ela, para ndo ficar sozinha, mas isso ndo

me impede nada ndo, porque eu tenho onde deixar ela.

19) Ah! Eu acho que eu tenho sim, acho assim ndo deixando ela sozinha, eu acho que
tenho sim s6 que eu tenho agora saber me programar, fazer assim se chegar eu quiser
fazer isso ai ndo da. VVou ao cabeleireiro, ai tipo assim eu deixo ela em casa, eu vou ou
se ndo eu levo ela junto, tipo assim, sei 14 ndo tem o que me impeca, porque eu tenho o
meu carro entendeu, entdo ndo dependo de ninguém, entdo vamos supor eu quero sair,
eu coloco ela no carro e ela vai junto comigo, ndo tem assim o que me impeca, porque
ela anda entendeu, é porque eu ndo dependo de ninguém, ndo preciso daquela pessoa
pra ir naquele lugar, vamos supor hoje eu vou cortar meu cabelo, pego e vou, ela vai
junto, chega la ela faz alguma coisa também, quer dizer que entdo ndo tem, eu acho
gue o que eu fazia antes continua, vamos supor se ndo da tempo de eu fazer a minha

unha, ndo deu mas nao tem...

20) N&o isso eu acho que é meio dificil vocé ndo pensar em nada, quando vocé ta em casa,
as vezes eu to, fala hoje eu ndo vou fazer nada, mas é meio dificil porque quando vocé
ta dentro de casa é meio dificil ndo pensar em fazer nada, sempre alguma coisa tem
que fazer ou se ndo deixa sem fazer, mas sei la eu acho que sou assim, eu sou assim
agitada, agitada assim ndo posso ver coisas fora do lugar, ndo que eu sou assim aquela
pessoa que nossa aquilo 1a tem que ta igual a um espelho, mas tipo assim eu nao gosto
de ver as coisas baguncadas, sempre assim nem se for pra arrumar, ndo pra limpar,
fazer aquela faxina, mas por em ordem sabe, entdo eu ndo consigo deixar tudo as
coisas de ponta cabeca e ndo pegar uma coisa e por no lugar, servico vocé sempre fica
mas ndo uma coisa obsessiva sobre o servico, se der pra fazer faz se ndo s6 da uma

organizada e beleza.
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21)Ah! Sei 14 tem hora que eu tenho, tem hora que eu ndo tenho, ah! sei 14 como vai ser o

futuro sabe, tem hora que eu nao consigo imaginar. Por exemplo, eu sou solteira e tem
que constituir uma familia mas assim, sabe assim quando vem na sua cabeca construir
uma familia, vocé tem uma familia mas ndo sei tipo assim quando, a hora assim, sabe
porgue, a gente precisa de uma familia porque ficar sozinho também néo é facil né,
porgue vamos supor eu tenho 0s meus irmaos, eu tenho tudo mas eles ja tém a familia
deles, minha irma faz 20 anos que é casada, meu irmdo faz 13, entdo sei la, porque eu
posso morrer até amanhd, a minha mée a gente nunca sabe, vocé ficar sozinha eu acho
que deve ser muito triste né, tudo bem que vocé tem irmaos, tem sobrinhos mas eles
tém a vida deles, eu acho que construir uma familia, sei 4. E talvez fazer a faculdade

quem sabe, nunca é tarde né.

Entrevista C5

Caracterizacédo
Sexo do cuidador: feminino Idade do cuidador: 57 anos

Grau de Parentesco: esposa

Tempo de atividade como cuidador: 3

Patologia do familiar: Acidente Vascular Cerebral

Idade do familiar: 61 anos

1)

2)

3)

Eu ajudo ele no banho porque o banho sou eu que dou né, porque eu tenho medo que
ele cai no banheiro, ele ndo consegue mesmo se lavar sozinho, tomar um banho bem
tomado, entdo tenho que dar banho, se a gente tem que ir em algum lugar eu sempre

vou com ele, eu ajudo no banho e pra sair, o resto ele faz sozinho.

Entdo ele levanta de manhd, ele mesmo ja toma o café dele porque eu ja deixo tudo
arrumadinho né, entdo ele toma, ele vai no banheiro sozinho, ele se vira sozinho, a
Unica coisa é que na hora do almogo eu arrumo o almogo porque ele ndo consegue
também, eu arrumo e o banho a tarde né, porque do resto ele se vira, se ele quer

alguma coisa ele pega, se quer ir no banheiro ele vai.

Entdo pelo que o médico me falou, ele acha que do meu marido foi mais emocional,
porgue ele ndo tinha pressdo alta, ele ndo tem, ele nem toma remédio pra pressdo, o

dia que ele ficou ruim a pressdo dele tava 11:8 e continua assim sabe, entdo ele
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7)
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perguntou pra mim que o que tinha acontecido com ele uma coisa muito emocional, ah
a gente ja passou tanta coisa na vida né, eu ja perdi dois filhos né, entdo isso acho que
foi acarretando, sei la, porque ele falou isso, ai eu falei faz tempo ele falou mas nao
tem importancia isso ta guardado, entdo a hora que...entdo foi aonde que deu, ele acha

que foi mais emocional.

E o0 banho é uma meia hora mais ou menos, da pra dar o banho nele e o almogo que a
gente arruma que é o que rapidinho né, so, porque do resto ele se vira, eu nao preciso

ajudar.

Entdo eu acredito que sim, que a memdria dele € muito boa, a inteligéncia é normal, s6

0 que ele ndo consegue é assim expressar mas ele sabe tudo, tudo.

Entdo ele ouve bem, ele enxerga bem, ele sente o sabor, ele sente frio, o calor, isso ele

sente tudo.

Entdo ele anda sozinho, s6 que ele perde o equilibrio sim, as vezes por isso que eu até
tenho medo de largar ele sozinho, entdo a gente fica sempre porque eu tenho medo que
ele cai e se machuque porque ele perde o equilibrio e fica meio assim o corpo ndo tem
muito equilibrio, pegar as coisas ele pega com aquela outra méao né, do lado que deu o
AVC ele ndo pega nada com aquela mao e deu no lado direito.

Entdo ele penteia o cabelo e come sozinho né, o resto, tirar e colocar a roupa ele pde
também, tira e coloca, escovar o dente ndo quer dizer, ele escova o dente s6 o que ele
tem na boca né, porque ele tem chapa, entdo a chapa quem escova sou eu, mas 0 que
ele tem na boca é ele que escova, a chapa tem que segurar entdo ele ndo consegue

entdo sou eu que escovo pra ele.

A Unica coisa que ele faz sozinho é o nome dele, isso ele senta 14 escreve, é diferente
do que ele fazia mas ele faz, mas o 6nibus ele ndo pega, nada né, falar no telefone
também ndo, ele pega o telefone e fica oi, oi, oi, ai como as pessoas ja sabem entdo
eles perguntam, falam se eu estou 4, ai ele fala é, €, &, ai ele me leva o telefone onde

eu to, mas falar assim néo.
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10) Ndo ele ndo da opinido, porque o banho eu que dou banho do jeito que ta acostumada,
ele também ndo fala nada, ndo reclama nada, a roupa também é aquela que eu pegar
ele pde e gosta, e a comida também ele come a que eu fiz ele ndo reclama, as vezes
tem coisa que ele ndo gosta muito ele fica sem comer, mas ndo que fala assim né,
porque que eu fiz, mas ndo ele nao faz isso, ele olha e fala ndo, ndo, ndo, ai aquilo ele

nao vai comer.

11) N&o eu ndo faco esforgo pra cuidar dele agora né, porque de comeco sim, ai foi dificil,
tinha que pegar ele por na cadeira de rodas, tirar ele da cadeira de roda e por na cama e
era soO eu e ele né, entdo foi muito dificil mas agora ndo, agora ele se vira entdo ndo
precisa mais, mas ja precisou muito, ele ficou acho que uns 2 meses na cadeira de
rodas e na cama, e se fosse por ele no carro qualquer coisa tinha que ser em duas
pessoas porque ele ndo se movimentava, mas agora ndo, agora ele entra no carro

sozinho, ele sai sozinho sabe.

12) Ent&o eu néo recebo ndo eu que faco tudo sozinha desde que ele ficou doente, meu
menino ficou acho que mais ou menos uns 5 dias 1a posando comigo depois ele foi pra

casa dele e eu fiquei sozinha, ndo tenho ninguém gque me ajuda em nada, € so eu.

13) Entdo as vezes é por gesto e as vezes ele aponta aquilo 14 e eu sei 0 que que é que ele
quer, ou entdo ele comeca 06ia, 0ia, Oia entdo o jeito que ele faz eu ja sei 0 que é que
ele quer, porque a gente vai acostumando com o jeito né, entdo a gente acaba
entendendo, é dificil falar, chegar como que ele chega em mim e falar tal coisa, ndo
fala, as vezes assim mesmo que nem a fono déa as coisas pra ele, ai eu pergunto o que é
isso daqui ai ele fala, o que é isso ele fala mas vocé tem que ficar ali sabe
perguntando, porque pra ele chega e falar isso daqui é, ele ndo fala, € um abacaxi, €
um... ndo, agora se perguntar o que que € isso daqui, ai ele fica abacaxi, falo ah €, e
essa cor aqui que cor que €, as vezes é verde ele fala que é azul, as vezes é azul ele fala

que é amarelo, é 0 que sai na hora.

14) Eu na verdade, eu tenho do6 dele, do que aconteceu, da pessoa que ele era no que ele
chegou eu tenho d6, mas assim eu tenho amor por ele muito, mas assim o que eu faco

pra ele eu fagco com amor mesmo, eu ndo fago por fazer vocé entendeu, mas eu tenho
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muito dé porque ele foi um homem assim muito batalhador, ele trabalhou muito

mesmo.

15) Mudou muito né, porque antes dele ficar doente a gente tinha uma vida totalmente
diferente né, a gente passeava, ia pra tudo quanto € lugar, ia almogar fora, que a gente
ndo dependia de ninguém era eu e ele, depois que ele ficou desse jeito mudou muito
porgue se a gente tem que sair precisa esperar alguém vim buscar e geralmente a gente
n&o sai, assim almocar fora nunca mais a gente foi, porque uma que ele ndo quer mais,
acho que ele tem vergonha né sei 14, a gente ndo foi mais, e sabe mudou muito porque
agora a gente fica mais em casa, porque antes ele dirigia, e agora eu nunca dirigi né,
entdo agora a gente depende de alguém vim buscar, tem lugar que as vezes ele ndo

quer ir ai eu também nédo vou pra nao deixar ele sozinho, entdo mudou muito, muito.

16) Ah eu sinto assim, cansada, esgotada, sozinha porque agora eu ainda tenho o gosto que
deixo ele em casa porque até que ele ta bem mas no comecinho foi dificil, eu ia
correndo que nem uma louca, de medo de deixar, porque nunca tive ninguém que

assim me ajudasse sabe, mas eu sinto cansago, esgotada isso é.

17) Eu na verdade eu ndo estou satisfeita com essa vida ndo, eu acho que a vida, ela é
muito assim, ela cobra muito da gente vocé entendeu, porque a gente batalha a vida
inteira quando chega nessa idade a gente fica assim né, ele desse jeito, eu ndo posso
sair porque pra mim deixar ele sozinho eu ndo vou mesmo, entdo eu acho que eu ndo
sinto satisfeita, eu acho que a vida teria que ser muito diferente, € meu modo de pensar
né, eu acho que ndo deveria existir essas coisas, as doencas porque vocé vé quando a
gente € novo vocé luta, é uma batalha né, depois quando os filhos cresce que a gente
fica numa idade assim mais ou menos que a gente pensa que Vocé vai, de repente vem
a doenca e acabou, e ainda que ele do jeito que ele ficou ele ta bom né, em vista de

muitos, mas é isso que eu acho.

18) A Unica coisa que a gente faz é que a gente vai, tem 0s dias que a gente vai na igreja,
que a gente tem 0s grupos né, na igreja, a gente faz a excursdo sempre que tem, porque
tem minhas amigas que Vvéo entdo elas me ligam e a gente vai porque assim ele
consegue Viajar, porque o 6nibus estd parado, ele entra senta, entdo assim a gente vai

muito, eu ja fui para Ibitinga, Aparecida do Norte, pra Monte Sido sabe, sempre junto
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com ele, mas a unica coisa que nds tem € isso porque outras coisas, geralmente € 2
Vezes por ano, as vezes uma, na igreja a gente vai bastante, a gente vai de terca no
grupo, quarta nés vamos na missa, sabado n0s vamos na missa, entdo la a gente tem o

grupinho, as vezes a gente ndo vai, eles vém em casa depois, € legal, bacana mesmo.

19) Na verdade eu ndo sei, eu sou assim, eu ndo sou aquela pessoa de ir em manicure, de
ficar fazendo unha, eu nunca fui, eu ndo tenho esse costume vocé entendeu, agora
cortar o cabelo sim, entdo as vezes 0 meu menino vai em casa ele corta 0 meu e o dele,
as vezes n6s vamos l& na cabeleireira ai n6s ja vamos juntos, eu e ele e ja aproveita os
dois, e € assim mas dizer que eu vou, que eu fico la dentro fazendo unha, eu ndo tenho
esse costume vocé entendeu, as vezes as minhas netas vao em casa elas fazem 1a, mas
assim ali, mas uma que eu ndo tenho esse costume né de pegar ir na manicure ficar 13,

eu ndo tenho isso.

20) Ah eu ndo tenho, eu sou ligada acho que no 220 (risos), porque nossa da hora que eu
levanto é o dia inteiro ndo da sabe, entdo vocé ta terminando vocé ja ta pensando que
vocé tem outro, vocé ja ta terminando aquele, vocé ja ta pensando, e € assim, sempre

aquela preocupagéo, sempre ne.

21) Néo plano para o futuro eu ndo fago mais, eu ja fiz mas infelizmente deu errado, entéo
eu nao faco mais, agora eu vou levando como conseguir, do jeito que o barco vai a
gente vai indo né, porque ndo tem mais que fazer plano, eu acho que nédo, na idade que
a gente ta, na situacdo que a gente se encontra, ndo tem mais como fazer plano. Antes
eu planejava, como a gente assim de sair bastante, aproveitar o que a gente nédo
aproveitou, porque quando a gente era novo a gente ndo aproveitou nada, criando os
filhos, a gente casou novo, que aquele tempo ndo é que nem agora né, entdo e ai ja
teve os filhos, e vai, e vai, e vai, a gente vai fazendo os planos, vai fazendo os planos,
de repente vocé vé que aquilo vai acabando, vocé faz aquilo vai acabando, e sabe eu
me desanimo um pouco porque a gente fazia o plano, ai eu perdi um filho com 20
anos, foi uma desilusdo grande né, ai foi, foi, foi até que a gente deu aquela
recuperada, quando a gente pensou que a gente tava respirando, eu perdi o outro com
18, entdo dali pra c eu ndo fiz mais planos na minha vida, porque a gente sonhava

uma coisa assim, de repente acabou aquilo, entdo eu ndo tinha mais planos mesmo, eu
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fui vivendo, depois meu marido fica desse jeito, ai eu falei agora ndo, eu nao fago mais

planos, eu vou vivendo assim o dia-a-dia, mas planos eu nem quero e ndo faco mais.

Entrevista C6

Caracterizacdo
Sexo do cuidador: feminino Idade do cuidador: 56 anos

Grau de Parentesco: irma

Tempo de atividade como cuidador: 3 anos e 1/2

Patologia do familiar: Traumatismo Craniano

Idade do familiar: 42 anos

1)

2)

3)

4)

Eu ajudo, eu dou banho, trago na fisioterapia, todos os cuidados de saude dele,
referente a médico, dentista, € pro minha conta, na casa dele eu ndo ajudo muito
porgue eu tenho a minha mée e a minha irma. Entdo o meu trabalho é trazer ele na
fisioterapia, dar banho, cortar o cabelo, cortar a unha, levar ao médico, ao dentista,

tudo que tiver que fazer referente a higiene e a saude dele é por minha conta.

Bem eu vou pra casa dele ao 12:30, entdo como hoje ele veio pra ca as 14:00, vou
12:30 dou o banho nele, arrumo ele, trago aqui, quando volta eu dou banho
novamente, coloco ele na cadeira, dou lanche, coloco agua, deixo tudo no jeito pra ele,

e depois se ele precisar de alguma coisa a minha irma esta la.

Eu s6 sei que quando ele sofreu o acidente ele ficou bem, ele voltou da cidade do
Parana onde ele sofreu o acidente, ele voltou bem, andando e falando normalmente, sé
que ai ele j& chegou com uma infecgéo, entdo desta infeccdo o médico diz que ele teve
que abrir a cabeca dele novamente e tira o problema que tinha la que piorou mais
ainda, depois voltou pro hospital fez nova cirurgia e colocou uma valvula, ai ele ndo
andou mais e perdeu a coordenagdo devido foi afetado o cerebelo, entdo ai como
afetou o cerebelo ele ndo teve a coordenacao por isso que ele ficou na cadeira de roda

por isso, isso que a gente entende.

Ah eu acredito que umas 4 horas porque até que eu dou banho, venho aqui, depois eu
volto, aqui ele fica 3 horas, as vezes fica 4, ai volto dou banho de novo, umas 4 horas

assim.
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Ele se lembra de tudo, a memoria dele néo foi afetada, s6 a coordenacao.

Bem, ele pra ir ao banheiro ele tem controle normalmente, ele ndo usa fralda, ele
enxerga bem, ouve bem, sente frio, sente dor até demais qualquer dorzinha ele ja quer

que compra remedinho pra ele, ele € muito mimado.

Bem, ele senta na cama, ele ja senta na cadeira que antes ele ndo fazia agora ele ja faz,
ele senta na cadeira sozinho, ele ja come sozinho, ele ja bebe, s6 que andar ele anda s
na barra né, sozinho assim soltar ele ndo anda, nem com bengala, se for no andador a
gente tem que ter uma pessoa pra ajudar ele, pra movimentar o andador pra ele que ele
ndo anda sozinho, mas subir e descer da cadeira ele faz isso se arrastando assim ele
faz, ele ja consegue fazer, ele se arrasta assim segura aqui e senta, e veste roupa
sozinho, dou a roupa pra ele, calca, sapato, ja consegue amarrar o sapato, antes ele ndo
fazia nada sozinho, ndo cocava nem o olho, no come¢o ndo cogcava nem o olho

sozinho coitado.

Bem, agora ele ja escova o dente sozinho né, depois da T.O ter ajudado bastante, dado
um incentivo pra ele, ele agora escova os dentes, antes a gente tinha que escovar, a
roupa ele coloca, mas o banho precisa da gente da, porque ele ndo consegue tomar
banho sozinho, cabelo ele ndo penteia porque eu passo a maquina, porque fica muito
mais pratico e ndo fica despenteado, ele estd sempre bonitinho com o cabelo passado a

maquina e ele faz bastante coisa ja sozinho, come sozinho, bebe agua, tudo sozinho ja.

Essas coisas as atividades que ele faz é sé atender o telefone, isto se a pessoa do outro
lado entender o que ele fala, porque ele tem muita dificuldade né, entdo é a Unica
coisa, tomar 6nibus, ficar no ponto nada disso ele faz, eu faco tudo pra ele, eu tomo
conta da conta bancaria dele também, entdo hoje mesmo eu paguei uma monte de
conta dele né, Unimed, tudo que tem que pagar, entdo tudo essas coisas ficou por

minha responsabilidade.

10) Ndo pra ele tudo que fizer ta bom, a Unica coisa que ele € assim, ele toma banho pra

vir pra Federal, se ele vem aqui e fica uma horinha so, ele chega em casa, ah néo

precisa tomar banho né, vocé acabou de tomar banho, ndo precisa sim, entdo tem que
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tomar banho de novo, ele tomou banho pra sair, a hora que ele chega tem que tomar
banho novamente, quer dizer ele ndo faz nada disso sozinho, referente a comida ele
come o que der, pra ele tudo ta bom, a roupa também tudo que der pra ele ta bom, ele
ndo exige nada, pra ele tudo ta bem, vocé que sabe, tanto faz. Eu falo pra ele vao por
calca cumprida ta frio hoje, ah tanto faz, vocé quer comer outra coisa, ah tanto faz, ah

entdo vou fazer uma sopinha de pedra e da pra vocé se tanto faz ne.

11) S6 pra tirar ele da cadeira, por na cadeira de banho e devolve ele na cama, da cadeira
de banho pra cama, da cadeira de roda, entdo isso precisa de um pouquinho de forca
né, esfor¢ca um pouquinho porque ele ndo tem assim seguranca sozinho, de levantar e

sentar sozinho, entdo precisa fazer forca.

12) Bom pra ajudar o meu irmdo na minha auséncia, que quando eu estou perto ninguém
faz nada, na minha auséncia eles d&o pena, se ele pede pra levar 4gua eles levam, ou se

pede o pinico pra ele fazer xixi ou jogar o xixi dele s isso, as coisinhas rapidas né.

13) Ele fala né, a gente conversa bastante, eu principalmente converso bastante com ele, e
com as meninas aqui na Federal ele conversa bastante também nég, tem um pouco de
dificuldade pra falar ndo sei se vocé ja percebeu, ele tem dificuldade pra falar, mas ele
fala, d& pra entender, tem coisas que muitas vezes eu rio muito do assunto e ndo
entendi nada, ja aconteceu muitas, e muitas vezes, por exemplo, ele fala da risada, a
gente acaba rindo também e ndo entendendo direito, ndo sabendo o que que €, no

comeco acontecia demais isso.

14) Ah um pouco de pena a gente tem né, porque ndo precisaria estar nesta situacdo que
ta, mas assim sentir do dele, d6, d6 mesmo néo, ndo € assim uma coisa porque a gente
ta vendo que o imprevisto sobrevém a todos, a gente sabe, tem pessoas que falam
assim ta assim porque quer, porgque abusou, porque bebeu demais, porque no caso dele
foi isso, sofreu o acidente devido que ele tava tendo convulsdo devido a bebida, que
ele abusava da bebida, e ja tava com problema, mas ai a gente pensa, eu ndo to, pena a
gente sente, sente pena, mas ndo € assim uma coisa assim, quer dizer o imprevisto
sobrevém a todos, ele ta nesta situagdo, outras pessoas podem hoje ter saide, amanhd
estar nesta mesma situacao que ele talvez pior, ai a gente ta vendo assim, ele é uma

pessoa assim bem humorada, € uma pessoa assim nao reclama da vida, ndo reclama e a
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gente leva a vida na esportiva assim né, e confiante porque ele ta progredindo, a gente
ta vendo que ta melhorando, a melhora é lenta, mas a gente ta vendo resultado, o

esforco da gente ta valendo a pena porgue ele ta melhorando, gracas a Deus.

15) Bem, muda porque em todas as situa¢cbes muda ne, no meu caso eu tenho meu marido,
tenho minha casa, cuido de netos também, eu tenho meus fregueses, porque eu faco
costura pra fora, eu faco bastante atividades assim em casa né, entdo muda um pouco
porgue todos os dias, naquele horario eu tenho que sair, eu tenho que acompanhar ele,
isso j& causou algum desentendimento na minha familia né, por causa disso, mas pra
falar eu tenho um salario, ele me paga um salario pra mim cuidar dele também, eu nao
cuido de graca, entdo no comego comecaram todos a questionar, ah mas vocé ndo tem
obrigagdo sozinha, largar tudo que ela faz pra vir né, ninguém te ajuda, nao divide
com ninguém, ai quando ele passou a me pagar, que eu fiquei acho que 2 anos
cuidando dele assim sem, e fazendo com maior amor do mundo porque eu acho assim
quando alguém falava, eu falava dé gracas a Deus que ndo € vocé, que vocé esta bem,
gue vocé estd com saude, e ndo é vocé, com os filhos eu falava, com o marido, o
marido também era tipo meio enciumado, eu falei ndo se preocupe que a hora que
vocé precisar eu paro de cuidar do meu irméo e cuido de vocé, ai ele ou 0 que que é
isso, ndo quer, ninguém quer ficar no lugar dele pra ter os cuidados, pra ter os carinhos

né, entdo € isso, a gente muda a vida da gente um pouco mas tudo bem.

16) Bem em casa, as vezes tem dia que a gente se sente mesmo né, deprimida, eu tenho
varios problemas, se eu to um pouco deprimida nédo é por causa so dele, eu tenho um
marido que tem esquizofrenia, entdo vocé vé, ter que lidar com pessoas com problema
mental é muito dificil, porque muitas vezes vocé fala uma coisa a pessoa interpreta
outra, as vezes a pessoa te pede coisa que desagrada, as vezes a pessoa € agressiva sem
necessidade com vocé, todas essas coisas assim mas ndo geralmente por causa do meu

irmdo, de um modo geral certo.

17) Ah razoavel, eu acho que poderia ser melhor, mas ndo me lamento porque tem coisas

muito pior né.

18) Bem, eu faco hidro 2 vezes por semana ne, eu tenho ndo sei se vocé sabe eu sou

testemunha de Jeova, eu tenho 3 reuniGes por semana, e eu faco o trabalho de
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evangelizacdo sempre aos domingos, entdo quer dizer eu tenho bastante coisinha pra
fazer, uma coisa que ndo € um fardo, e sim que eu considero assim uma descontracao
também porque ajuda a gente ter mais equilibrio né, na parte emocional da gente
também, também eu fago bastante artesanato né, eu faco bolsa, eu to fazendo cachecol,
essas coisinhas também eu acho que descontrai bastante a gente.

19) Bom com tantas coisas que eu to fazendo, nessa parte ai eu ja ndo tenho muito tempo
né, porque questdo assim também de ser rapidinho, a unha vai enrolando, ndo faz hoje,
faz amanha, e acaba ndo fazendo, o cabelo se demora um tempo pra cortar também as
vezes ndo da ne, e realmente o tempo é meio curto né, porque vocé cuida de casa,
atende o fregués na porta, que nem no caso eu costuro pra fora, corro com meu irmao,

entdo precisaria um dia ndo de 12 horas, de 24 horas de sol né.

20) N&o eu nao faco isso, ndo sei, se eu sentar na frente num sofé eu vou pegar um croché,
eu vou pegar uma coisa pra ler, entdo eu nunca sento pra relaxar, dizer assim nédo
deitei vou relaxar um pouco, & muito dificil s6 pra dormir, as vezes assim por exemplo
se eu tenho reunido, o dia que eu tenho reunido, eu deito uns 15 — 20 minutos assim no
escuro, ai eu levanto tomo um banho e vou pra reunido, ai eu fico bem, se eu néo fizer
isso eu chego la e durmo, entdo eu tenho que fazer isso, mas s6 o dia que eu tenho

reunido também.

21) Bem, planos para o futuro eu acho que € uma coisa assim muito vago né, porque igual
eu falei pra vocé, eu tenho um marido que ele tem esquizofrenia, ele tem esse
problema dele entdo a vida da gente se tornou uma rotina sabe, néo tanto legal assim,
as vezes vocé pensa em fazer coisas diferentes, passear, viajar, ndo da, ndo tem como,
entdo as vezes eu paro e penso assim no futuro assim, vocé se encontra num tunel com
uma luzinha muito longe nesse tanel, que vocé é capaz que nunca chegue la, entdo eu
ndo tenho muito que pensar no futuro, planos pro futuro, gostaria de ter dias melhores
né mas por enquanto ndo, pra que seja melhor eu procuro fazer, cuidar de filhos,
cuidar de netos, cuidar de filho que vai e volta, entendeu é assim, aglientar certas
barras que as vezes as pessoas é mal humorada, &s vezes que eu falo assim, o que mais
déi, o que mais doi no ser humano, é ingratiddo de filho, isso eu falo, outro dia eu falei
por meu filho isso, eu falei a coisa que mais déi é ingratiddo, de todo mundo vocé

aglenta mais de filho é dificil.



195

APENDICE E: Roteiro do curso

Dinamicas

e Apresentacdo

e Escultura com argila

e Criando uma histéria

e Oscegos

¢ Rolle Playing

e Palestra sobre AVC

e Debate sobre o cuidar

e Atividade de cuidado interpessoal

e Debate sobre planos para o futuro

e Recorte em revista: 0 que gosta

e Consideracgdes finais: levantamento do curso, opinido de cada participante.



ANEXO A: Instrumento Caregiver Burden Scale

|. Tensdo Geral
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1) Vocé acha que estd enfrentando problemas que sdo dificeis de resolver, ao cuidar de

(
(

2)

7)

(
(

seu parente?
) De modo algum () Algumas vezes

) Raramente () Freglientemente

Vocé acha que esta assumindo responsabilidades demais para o bem estar do seu

parente?
) De modo algum () Algumas vezes
) Raramente () Frequentemente

Vocé, as vezes, se sente com vontade de fugir de toda esta situacdo em que se

encontra?
) De modo algum () Algumas vezes
) Raramente () Freqientemente

De um modo geral, vocé se sente cansado (a) e esgotado (a) fisicamente?
) De modo algum () Algumas vezes
) Raramente () Frequentemente

Vocé se sente preso pelo problema do seu parente?
) De modo algum () Algumas vezes
) Raramente () Fregientemente

Vocé acha que é muito desgastante mentalmente cuidar de seu parente?
) De modo algum () Algumas vezes
) Raramente () Fregientemente

Vocé acha que, a sua propria saude, tem sido prejudicada pelo fato de estar cuidando

de seu parente?
) De modo algum () Algumas vezes

) Raramente () Fregiientemente
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8) Voceé acha que, passa tanto tempo cuidando do seu parente, que ndo sobra tempo para

VOCE?
() De modo algum () Algumas vezes
() Raramente () Fregientemente
I1. Isolamento

9) Vocé evita convidar amigos e conhecidos para ir na sua casa, por causa do problema
de seu parente?
() De modo algum () Algumas vezes

() Raramente () Freglientemente

10) O tempo para a sua vida social, por exemplo, com a familia e os amigos, diminuiu?
() De modo algum () Algumas vezes

( ) Raramente () Frequentemente

11) O problema do seu parente impediu vocé de fazer o que havia planejado nesta fase da

sua vida?
() De modo algum () Algumas vezes
() Raramente () Freqgientemente
I11. Decepcéo

12) Vocé acha que a vida tem sido injusta com vocé?
() De modo algum () Algumas vezes

() Raramente () Fregiientemente

13) Vocé esperava que a vida, na sua idade, fosse diferente do que é?
() De modo algum () Algumas vezes

() Raramente () Fregiientemente

14) Vocé se sente sozinho (a) e isolado (a) por causa do problema do seu parente?
() De modo algum () Algumas vezes

() Raramente () Fregiientemente
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15) Vocé acha que é cansativo cuidar de seu parente?
() De modo algum () Algumas vezes

( ) Raramente () Frequentemente

16) Vocé tem tido dificuldades financeiras por estar cuidando do seu parente?
() De modo algum () Algumas vezes

( ) Raramente () Frequentemente

IV. Envolvimento Emocional

17) Vocé sente, as vezes, vergonha do comportamento do seu parente?

() De modo algum () Algumas vezes
() Raramente () Freqientemente

18) Vocé, algumas vezes, ja se sentiu ofendido (a) e com raiva do seu parente?
() De modo algum () Algumas vezes
() Raramente () Freqgientemente

19) O comportamento de seu parente deixa vocé em situacdo embaracosa, dificil, perante

outras pessoas?

() De modo algum () Algumas vezes
() Raramente () Fregiientemente
V. Ambiente

20) O ambiente da sua casa, torna dificil para vocé cuidar do seu parente?

() De modo algum () Algumas vezes
() Raramente () Freglientemente

21) Vocé se preocupa em ndo estar cuidando do seu parente?
() De modo algum () Algumas vezes

() Raramente () Freglientemente
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22) Existe algo no bairro onde mora seu parente que dificulta vocé cuidar dele (por ex.:
dificuldade em pegar transportes, dificil acesso a farméacias e/ou servigcos médicos,

problemas com vizinhanca)?

() De modo algum () Algumas vezes
() Raramente () Fregientemente
Dia da aplicacao: / /

Modo de aplicagéo:




ANEXO B: Aprovacao do projeto pelo Comité de Etica

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
: PRO-REITORIA DE POS-GRADUACAO E PESQUISA
= Via Washington Luis, km. 235 - Caixa Postal 676
~ Fones: (016) 33518109 / 3351.8110
Fax: (016) 3361.3176

CEP 13560-970 - Sa0 Carlos - SP - Brasil
propg@power.ufscar.br - www.propg.ufscar.br
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CAAE 0063.0.135.000-05
Titulo do Projeto: .0 caminho da pratica: suporte para cuidadores de doentes crénicos através do

ensing
Classificacao: Grupo 111
Pesquisadores (as): _Leticia Zanetti Marchi, Profa. Dra. Cristing Yoshie Toyoda (orientadora)

Parecer N° 263/2005

1. Normas a serem seguidas
+ O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizacdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 196/96 -
Item IV.1.f) e deve receber uma copia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por
ele assinado (Item IV.2.d).
+ O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar
o estudo somente apds andlise das razdes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou (Res, CNS Item
I11.3.z), aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito
participante ou quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa
(Item V.3) que requeiram agdo imediata.
= O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes
que alterem o curse normal do estudo (Res. CNS Item V.4). E papel do pesquisador assegurar medidas
imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centra) e
enviar notificacdo ao CEP e & Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria - ANVISA - junto com seu
posicionamento.
« Eventuais modificagies ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos do
Grupo I ou Il apresentados anteriormente a ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envia-las
também a mesma, junto com o parecer aprovatério do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial
(Res. 251/97, item I11.2.e).
+ Relatdrios parciais e final devemn ser apresentados ao CEP, inicialmente em __ /.
término do estudo.

e ao

Y A

2. Avaliacio do projeto

O Comité de Etica ern Pesguisa em Seres Humanos da Universidade Federal de
Sa@o Carlos (CEP/UFSCar) analisou o projeto de pesquisa acima identificado e considerando os pareceres
do relator e do revisor DELIBEROU: Tendo sido contempladas as pendéncias do parecer 247/2005, de
08/12/2005, o projeto estd de acordo com a normas previstas na Resolucdo 196/96, do Conselho
Nacional de Salde.

3. Conclus3o:

Projeto aprovado

Sdo Carlas, 22 de dezembm de 2005,
_ i ]r'hl-u,uc\

Profa. Dra! Marcia Nittuma Dgata
Coordenadaora do CEP/UFSCar
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ANEXO C: Aprovacdo para coleta de dados na USE

Universidade Federal de Sao Carlos

» [ hidade Sande Escola (1/SE)
q‘:{ .{-:ﬂ Rodovia Washungton Luis, km 235 — CF 676
| 3563903 — Sdo Carlos — SP
Fone (16) 33518645 — c-mal: useapower ufscar by

Oficio USE n® 151/00
LCAW/ crzc

Sao Carlos, 10 de maio de 2006

Prezada Professora

Informamos gue o Conselho Consultivo da Unidade Saide Escola
aprovou a solicitacio da mestranda Letfcia Zanetti Marchi de realizar coleta de dados
na USE sob sua orientacgao.

Encaminhamos a V.Sa. obpia do parecer emitido pela comissdo que
analison a solicitacio, solicitando que sejam observadas as sugestdes contidas no
referido parecer.

Atenciosamente.

Profa. Dra. Liicia Cavalcantié€ Albugquerque Williams
iretora da USE

llma. Sra.

Profa. Dra. Cristina Yoshi Toyoda
Departamento de Terapia Ocupacional
UFSCar





