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RESUMO

CARDOSO, Thais Fogaca. O desabrochar do cuidado: a vivéncia de cuidadores frente a
dependéncia adquirida do familiar. 2017. 82f. Trabalho de Curso. Instituto de Ciéncias da
Saude. Curso de Enfermagem. Universidade Federal de Mato Grosso, Sinop, 2017.

O numero de pessoas com deficiéncia fisica tem aumentado significativamente em
nosso pais, exigindo que os servicos de salde e 0 contexto sociocultural estejam preparados
para receber tal demanda. Quando a pessoa adquire algum tipo de deficiéncia e se torna
dependente, os cuidados ndo sdo realizados somente em ambito hospitalar, mas por um
determinado tempo ou até por toda a vida, esse individuo vai necessitar de um suporte
domiciliar. Diante de uma dependéncia adquirida, cuidadores familiares surgem sem
preparacdo prévia, de forma inesperada e subita e assumem os cuidados ao paciente. Conhecer
as dificuldades encontradas no cuidado e adaptacdo do cuidador familiar é fundamental para a
equipe de enfermagem a fim de promover uma assisténcia eficaz e voltada para as
necessidades de cada cuidador. Desse modo, 0 objetivo geral desta pesquisa foi analisar o
processo de adaptacdo do cuidador frente a necessidade de cuidado do familiar que se tornou
dependente em virtude de um dano neurolégico. Para o alcance dos objetivos, foi realizada
uma pesquisa qualitativa com abordagem descritiva e exploratoria, na qual o recrutamento dos
oito cuidadores familiares ocorreu na Unidade de reabilitacdo (UDR) de Alta Floresta, MT. A
coleta de dados se deu por meio de entrevistas gravadas em &udio, realizadas na casa do
participante, em um cémodo calmo e silencioso, diante da autoriza¢do e consentimento do
mesmo, de forma individual e longe do sujeito cuidado, deixando o cuidador mais seguro e
confortavel para a entrevista. O roteiro semiestruturado abordou perguntas sobre as vivéncias
como cuidador familiar, as dificuldades, problematicas, apoio encontrado no dia a dia, as
perspectivas, sentimentos e o enfrentamento quando se tornou cuidador domiciliar. Os dados
foram transcritos e analisados por meio da técnica de analise de conteido temaética, que deu
origem a oito categorias: O cuidado sob o olhar do cuidador; Dependéncia emocional em
familiares cuidadores; Religiosidade e espiritualidade como ferramenta de enfrentamento;
Entre o sentimento e a razdo: cuidar é sempre um ato de amor?; Sobrecarga emocional,
isolamento social e impacto na qualidade de vida do familiar cuidador; O impacto da nova
condicdo de vida e o processo de aceitacdo; Dificuldades técnicas encontradas no cuidado e
Rede de apoio profissional. No que diz respeito aos resultados, os cuidadores familiares se
demonstraram dependentes emocionalmente dos pacientes, sem perspectiva de deixar de
cuidar e que a espiritualidade é uma forte ferramenta para o enfrentamento. O cuidado, para
0s cuidadores é uma mistura de sentimentos nobres e impostos, no desenvolvimento de
técnicas complexas que demandam dedicacdo e compromisso na execugdo. A qualidade de
vida desses cuidadores se mostrou alterada, apresentando sobrecarga e isolamento social.
Todos demostraram dificuldade inicial com a aceitagdo da nova realidade e acreditam em algo
superior que explica tal situacdo. Quanto as técnicas de cuidado, evidenciou-se um despreparo
e falta de apoio profissional. Com isso, notou-se a falta de preparo e capacitagdo desses
cuidadores, inseguranga, medo e dificuldades, assim como uma rede de apoio
multiprofissional que pudesse proporcionar um bem-estar do dependente e do cuidador
familiar.

Descritores: Cuidador familiar. Pacientes domiciliares. Enfermagem. Educacdo em Salde.
Reabilitacao.



ABSTRACT

CARDOSO, Thais Fogaga. The blossoming of care: the experience of caregivers in the
face of a relative’s acquired dependence. 2017. 82f. Trabalho de Curso. Instituto de
Ciéncias da Saude. Curso de Enfermagem. Universidade Federal de Mato Grosso, Sinop,
2017.

The number of people with physical disabilities has increased significantly in our
country, which requires that health services and socio-cultural context to be prepared to
receive such demand. When someone acquires some kind of disability and becomes
dependent, care is not only performed in a hospital setting, but for a certain time or even a
lifetime, this individual will need a home support. Faced with an acquired dependency, family
caregivers arise without previous preparation, unexpectedly and suddenly they start to take
care of the patient. Knowing the difficulties found in the care and adaptation of the family
caregiver is fundamental for the nursing team in order to promote an effective care geared to
the needs of each caregiver. Thus, the objective of this research was to analyze the adaptation
process of the caregiver font of the need of caring a relative who became dependent due to
neurological damage. For that matter, a qualitative research was carried out with descriptive
and exploratory approach, in which we recruited eight family caregivers in the Rehabilitation
Unit (UDR) of Alta Floresta, State of Mato Grosso. The data collection was done through
interviews recorded in audio, after the authorization and consent of the participant. The
interviews were performed in the participant's house, in a quiet room, individually and away
from the individual care, leaving the caregiver more secure and comfortable for the interview.
The semi-structured questionnaire approached questions about the experiences as family
caregiver, the difficulties, problems, support found in the day to day, the perspectives,
feelings and the confrontation when this person became a domiciliary caregiver. The data
were transcribed and analyzed using the thematic content analysis technique, which gave rise
to eight categories: Care under the gaze of the caregiver; Emotional dependence in family
caregivers; Religiosity and spirituality as a tool facing the new challenge; Between feeling
and reason: is caring always an act of love?; Emotional overload, social isolation and impact
on the family caregiver's quality of life; The impact of the new living condition and the
acceptance process; Technical difficulties found in care and professional support network. In
our results family caregivers have shown to be emotionally dependent on patients, with no
prospect of not caring them, and that spirituality is a strong tool for facing this situation. Care
for caregivers is a mixture of noble and imposed feelings, in the development of complex
techniques that demand dedication and commitment in the execution. The quality of life of
these caregivers was altered, presenting overload and social isolation. All demonstrated initial
difficulty with the acceptance of the new reality and believe in something superior that
explains such a situation. Regarding to care techniques, there was an unpreparedness and lack
of professional support. To conclude, the lack of preparation and training of these caregivers,
insecurity, fear and difficulties, as well as a multiprofessional support network that could
provide the wellbeing of the dependent and the family caregiver were noted.

Keywords: Family caregiver. Home patients. Nursing. Health Education. Rehabilitation.
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1 INTRODUCAO

Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 2000), as alteracdes fisicas afetam
diretamente as funcées do individuo, comprometendo sua independéncia para a realizacéo de
atividades relacionadas ao cuidado pessoal, mobilidade, atividades ocupacionais e
profissionais. As lesdes neuroldgicas causam graves sequelas e quando a pessoa adquire
algum tipo de deficiéncia e se torna dependente, os cuidados ndo sdo realizados somente em
ambito hospitalar, mas por um determinado tempo ou até mesmo de forma continua, esse
individuo vai necessitar de um suporte domiciliar.

Conforme Smeltzer, Bare e Suddarth (2005), o cérebro é um érgdo complexo, controla
e modula as fungdes corporeas, é o local especifico da atividade cognitiva e intelectual do ser
humano. E formado por inimeras ligacBes entre neurdnios, responsavel por reconhecer
estimulos, analisar e traduzir uma resposta especifica em variaveis situacfes. Porém, o
cérebro é sensivel e esta sujeito a muitas mudancas. Andrade e Gongalves (2007) colocam que
a recuperacao funcional do individuo com lesdo neuroldgica depende da gravidade, do nivel
da lesdo, da forma de abordagem na fase aguda e da idade da pessoa acometida. Todos esses
aspectos sdo cruciais para o desenvolvimento da recuperacdo. Ao se deparar com lesdes
neuroldgicas, o individuo por sua vez enfrenta uma nova fase da vida, a esperanca pela
recuperacdo e a busca incansavel pela independéncia.

O longo periodo de recuperacdo é preocupante ndo apenas para a familia, pelo grande
periodo afastado de seu convivio social, mas também do sistema de salde, em que 0s gastos
gerados acabam sendo inviaveis. O tratamento em casa torna-se uma saida para ambos 0s
lados, com isso, em 2011, o Ministério da Saude (MS), como acdo de promocdo da salde
desenvolveu o programa Melhor em Casa, no qual constitui-se a desospitalizacdo de usuarios
para a continuagdo do tratamento no domicilio. Segundo Ceschini (2002), a pessoa
dependente, com o tratamento em casa, tem a possibilidade de uma melhor recuperacgéo, por
poder retornar ao seu cotidiano e ter o controle de seu ambiente.

Ferreira (2015, p.11), descreve: “O numero de pessoas com deficiéncia fisica tem
aumentado significativamente em nosso pais, fazendo com que os servicos de salde e o
contexto sociocultural estejam preparados para receber tal demanda”. Diante de uma
dependéncia adquirida surge um cuidador familiar no @mbito domiciliar. Esses cuidadores
surgem sem preparacdo prévia, de forma inesperada e subita, frequentemente no &mbito

familiar os cuidadores assumem o0s cuidados ao paciente e apos e a responsabilidade, tendem
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a colocar as necessidades da pessoa que cuidam em primeiro lugar, desvalorizando assim as
suas proprias necessidades (FERNANDES; GARCIA, 2009).

Contudo, a busca pela independéncia vai muito além de um processo tranquilo e
amoroso, mudancas na qualidade de vida (QV), por exemplo, tanto do paciente como também
do cuidador, acabam deixando esse processo longo e doloroso, tornando o cuidado uma
mistura de sentimentos e possuindo uma ambivaléncia capaz de tornar uma experiéncia unica
na vida do paciente e de seu cuidador familiar. Segundo Vieira (1996), o cuidado € uma
tarefa, um ato prestado a alguém que necessita de assisténcia, zelando pelo bem-estar e
assumindo as responsabilidades dessa pessoa.

O cuidador, para Bini (2006), é uma pessoa capaz de dar atencdo, zelar e vivenciar
diretamente o ato de cuidar, trocando experiéncias com a pessoa cuidada, acrescenta ainda
que o cuidar é ajudar o outro a manifestar o que ha de melhor em si; cuidar € servir. O
cuidador familiar dentro de diversas formas de cuidar € um ser que pode ou ndo ter lagos de
consanguinidade, em que assume a tarefa de cuidar de pessoas dependentes ou com
incapacidades funcionais, necessitando parcialmente ou totalmente de auxilio para
desenvolver suas atividades diarias (SILVA; BRAGA; SILVA, 2009).

Segundo Vieira (1996) entre as préaticas de cuidadores temos o cuidador institucional,
0 qual é contratado pela familia para prestar cuidados em uma instituicdo especializada; o
cuidador domiciliar, que também & assalariado para prestar cuidados no domicilio, geralmente
0 mesmo é indicado pelo médico que o acompanha; e a Ultima prética, sendo estd o foco do
presente estudo, esta o cuidador familiar que pode ser o cénjuge, o filho, os pais ou qualquer
outro membro da familia, que assume ndo necessariamente de forma voluntéria a tarefa de
cuidar. Varios estudos apontam 0s sentimentos desses cuidadores, muitas vezes de forma
positiva e de nobres qualidades, porém apresentam-se também cansaco, fadiga e perda de sua
vida social.

Amendola, Oliveira e Alvarenga (2008) referem que os cuidadores, muitas vezes, ndo
recebem as orientagcdes adequadas sobre os cuidados a serem prestados, afetando diretamente
a sua QV, pois ha uma alteragdo na rotina e um exacerbado tempo dedicado ao dependente. A
complexa tarefa de cuidar faz com que os cuidadores desenvolvam habilidades de cuidado,
voltadas para a prevencdo de acidentes e de complicagfes no estado de saude (FLORIANO,
2012).

Albuquerque (2003) ressalta que o suporte domiciliar consiste em promover a atengado
a saude de pessoas que sejam incapacitadas ou com doencas crbnicas, que necessitam de

assisténcia no domicilio, mas que proporcionem condi¢Ges para um tratamento efetivo.
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Educar e aprender é um processo reciproco segundo Pereira (2003), no qual os profissionais
de forma inconsciente e permanente vivenciam. H& uma troca de conhecimento entre qualquer
nivel de atencdo a salude e ganho de informacgdes pelos profissionais de salde. Santos e
colaboradores (2011) referem que as aces de salde vao além da utilizacdo do raciocinio
clinico, do diagndstico, prescri¢do de cuidados e da avaliacdo da terapéutica estabelecida.

As intervencdes devem ir além dos discursos biologistas, dar valor ao saber popular
possibilitando assim que o sujeito e sua coletividade se qualifiguem para a recuperagéo e/ou
manutencdo da salde, relevando os fatores psicologicos, socioeconémico, organicos e
espirituais. Olhar o paciente por completo, é o grande desafio dos profissionais, porém uma
ferramenta fundamental para uma educacdo em salde de qualidade. As préaticas educativas
ndo devem apenas ficar na inclusdo de cuidados na alta hospitalar, mas agregar de forma
continua no domicilio. Por mais que possa ser de forma ndo contemplativa para todas as
situacdes, afinal cada ser é um caso, garante uma condicdo plena no que concerne a
assisténcia dos cuidadores e dos sujeitos cuidados (CARVALHO, 2014).

Conhecer esses cuidadores, as dificuldades encontradas no cuidado, sentimentos e
adaptacdo do cuidador familiar ¢ fundamental para a equipe de enfermagem a fim de
promover uma assisténcia eficaz e voltada para as necessidades de cada cuidador, conforme
suas rotinas, seu contexto social e seus conhecimentos. Essa busca vai além do compromisso

com o trabalho, € um compromisso com a salide, com a comunidade e com o proximo.
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2 JUSTIFICATIVA

O interesse em pesquisar sobre o tema em questdo surgiu quando em um determinado
momento da minha vida, um familiar passou a ser dependente.

No inicio do ano de 2012 ap6s um acidente de motocicleta, minha irmad no &pice de
sua juventude adquiriu uma dependéncia por danos neuroldgicos que afetaram a sua funcéo
motora e o equilibrio. As alteracdes no seu corpo ficaram minimas frente as mudancas no seu
cotidiano e sua nova vida, mudancas essas vivenciadas ndo apenas pela mesma, mas também
pelo nosso nucleo familiar, o enfrentamento e a adaptacdo ocorreram de forma inesperada e
repentinamente. Sendo o paciente o principal foco de cuidado dos profissionais de salde, o
nucleo familiar por muitas vezes passa despercebido por eles, ndo sendo menos importante; 0s
mesmos precisam de apoio e orientacdo para o enfrentamento tanto quanto a paciente. Frente
a necessidade de cuidados, a minha mae teve que interromper seu vinculo empregaticio e se
dedicar integralmente ao cuidado, e eu como forma de apoio a minha familia, resolvi trancar a
minha graduacdo, desconsiderando possiveis complicacdes, paralisando o sonho por um
tempo desconhecido e até mesmo colocando em divida o retorno para a academia, dediquei o
tempo necessario para a reestruturacao e adaptacdo da nova forma de viver. Juntamente com
essa mudanca em minha familia, surgiu uma cuidadora em meio ao desespero, fragilidade e
despreparo.

Nas dificuldades que vivenciamos em que a familia inteira teve que se adaptar, brotou
a davida de como deveria ser abordada a tematica. As duvidas de como deveria ser prestado
0s cuidados, insegurangas, falhas e algumas complicagBes surgiam diariamente. A falta de
apoio durante a alta hospitalar e no contexto domiciliar levou a cuidados inapropriados em
determinados momentos ocasionando readmissdo hospitalar. Mesmo com a busca incessante
pelo conhecimento, o sentimento de incapacidade e desesperanca era evidenciado,
fragilizando ainda mais o cuidador e surgindo questdes que me faziam refletir a importancia
do apoio a essa familia.

Frente a necessidade de prestar cuidados em pacientes que adquiriram algum tipo de
deficiéncia, os familiares na grande maioria, se tornam responsaveis pelo cuidado domiciliar.
Essa mudanca repentina transforma o familiar em cuidador, o que gera grandes alteracfes néo
apenas na rotina do dependente e sim em todo seu nucleo particular. Assumir os cuidados
domiciliares (CD), por vezes, é desafiador frente & mudanca na rotina; a inseguranga com 0
cuidado; o despreparo fisico, emocional e material; falta de suporte financeiro e auxilio de

outros membros familiares. A falta de um apoio fica nitido, 0 que muitas vezes leva esse



15

cuidador a adoecer também; outro agravante é o despreparo para o cuidado, a falta de dominio
pode levar de forma néo intencional a consequéncias lesivas ao dependente.

O enfermeiro tem um papel crucial nessa fase que a familia se apresenta, além do
suporte emocional que é primordial, as orientagdes prestadas durante a alta-hospitalar se
fazem necessarias. Educagdo sobre os procedimentos, prover saberes técnicos e praticos para
o familiar é fundamental para o preparo desse novo cuidador. Além disso, 0 acompanhamento
no retorno para casa, com o enfermeiro na atencdo basica, tem seu papel indispensavel, para
um continuo processo de suporte e ensino a esse cuidador.

Conhecer as dificuldades com os cuidados, as duvidas e as fragilidades desses
cuidadores é crucial para compreendermos se de fato existem falhas nesse processo de
preparo, podendo contribuir assim para uma melhora na QV do dependente e do cuidador, a

fim de facilitar o enfrentamento no nudcleo familiar.



16

3 OBJETIVOS

3.1 GERAL

e Analisar o processo de adaptacdo do cuidador informal frente a necessidade de

cuidado do familiar que se tornou dependente em virtude de um dano neurologico.

3.2 ESPECIFICOS

e Conhecer as expectativas e os sentimentos do cuidador referentes ao ato de cuidar.

e Descrever as estratégias utilizadas pelos familiares no enfrentamento da nova

condicdo de cuidador.
o Identificar as dificuldades encontradas nas técnicas do cuidado.
e Determinar as mudancas no cotidiano familiar, social e pessoal desse cuidador.

e Compreender a representacdo da equipe multiprofissional para o cuidador.
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4 REVISAO DE LITERATURA

4.1 DEPENDENCIA ADQUIRIDA

O homem com toda sua particularidade possui sonhos, ideais e expectativas, no
entanto, depende totalmente de seu estado operante, que envolve sua funcgéo fisica, psiquica e
social. Ao sofrer com algum tipo de deficiéncia adquirida, ndo altera apenas a funcéo fisica,
mas o0 seu todo. Segundo Santos (2005), independéncia € um sinénimo de autonomia, no qual
o individuo tem capacidade de desenvolver seus afazeres sem o auxilio de uma outra pessoa,
que mesmo com determinadas limitacOes, realizam as tarefas diarias de vida. O adulto
saudavel, no seu melhor estado funcional, desenvolve suas atividades sem qualquer
dependéncia, assegura autonomia ndo apenas para Si proprio, mas também perante a

sociedade. Martins (2011, p. 91) refere que:

[...] as pessoas, por ocasido de uma deficiéncia, muitas vezes vivem uma busca
incessante de sua identidade, veem-se em uma condicdo impossivel concretiza-las.
H4& a construcdo de uma ideia concebida de uma identidade idealizada socialmente e
pré-determinada na sociedade para que haja uma maior aceitacdo do individuo e que
ndo é possibilitada muitas vezes, como ocorrem nas mudancas corporais, no caso de
deficiéncias fisicas.

J& Faleiros (2013), coloca que a doenca ou o acidente sdo recebidos pelo individuo
com medo, ansiedade, incerteza e inseguranca, alterando assim a sua QV, que segundo a
Organizacdo Mundial de Saiude (OMS) (1994 apud SEIDL; SANNON, 2004), é a percepcao
do individuo em relacdo a sua posicao na vida, no cenario da cultura e do sistema de valores
Nos quais vive e em associacao aos seus objetivos, padrdes, preocupacdes e expectativas.
Schoeller e cols (2012, p.8), afirmam que:

[...] a pessoa se depara com uma condi¢do completamente desconhecida, grave e
incapacitante por um longo periodo de tempo, ou para o restante da vida, o que
implica na autoimagem, no reconhecimento da nova condigéo fisica, na relagdo com
0 mundo que a cerca, e com as pessoas que a cercam, numa relacdo de maultiplas
determinagdes para o enfrentamento da nova vida.

Segundo o MS (2002), as alteracdes fisicas afetam diretamente na funcdo do
individuo, comprometendo sua independéncia para a realizacdo de atividades relacionadas ao
cuidado pessoal, mobilidade, atividades ocupacionais e profissionais.

Quando a pessoa adquire algum tipo de deficiéncia e se torna dependente, os cuidados

ndo sdo realizados somente em ambito hospitalar, mas por um determinado tempo ou até para
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0 resto da vida, esse individuo vai necessitar de um suporte domiciliar. Favero (2013) coloca
que é no cenario domiciliar que nasce a figura do cuidador. A pessoa, geralmente um parente
assume esse papel por ter uma relagdo de proximidade fisica e afetiva, desempenha a fungéo
de cuidar do dependente, ou até mesmo um profissional contribuindo assim com a prevencéo,
protecdo e recuperagdo de salde.

Ferreira (2015, p. 11), descreve que “o nimero de pessoas com deficiéncia fisica tem
aumentado significativamente em nosso pais, fazendo com que os servicos de salde e o
contexto sociocultural no qual estes estdo inseridos estejam preparados para receber tal
demanda”. Como forma de promogdo da salde, o0 MS, pela Portaria N° 737 MS/GM, de 16 de
maio de 2000, aprovou a proposta da Politica Nacional de Redu¢do da Morbimortalidade por
Acidentes e Violéncias, a fim de reduzir o mesmo, mediante o desenvolvimento de um
conjunto de acdes articuladas e sistematizadas (BRASIL, 2002). Nessa perspectiva, podemos
avaliar que “os acidentes e a violéncia configuram um problema de saude publica, com forte
impacto na mortalidade e morbidade da populacio brasileira” (MINISTERIO DA SAUDE,
2000). Outro fator importante que deve ser avaliado € a questdo que os jovens adultos sdo 0s

gue mais sofrem e estdo sujeitos a adquirir uma deficiéncia.

[...] No Brasil, as causas externas, representam a terceira causa de morte entre
criangas de zero a 9 anos, passando a ocupar a primeira posi¢do na populacdo de
adultos jovens (10 a 49 anos) e ocupa a terceira posi¢do entre a populagéo acima de
50 anos. Entre as causas externas, os acidentes de transito e os homicidios
representam as principais causas de internacdo e Obitos. Sua ocorréncia esta
relacionada, na maioria das vezes, a atitudes e posturas que levam ao aumento de
riscos e a situacdes a eles vinculados (MINISTERIO DA SAUDE, 2015, p.1).

De acordo com Jorge, Gawryszewski e Latorre (1997), o adulto jovem é uma vitima
importante, ndo somente por apresentar danos sociais, mas pela perda em si, da populagéo
economicamente ativa. Segundo as estatisticas do Denatran (2016), no Brasil, mais de 1
milh&o de pessoas ficaram mortos ou feridos em acidentes entre os anos de 2011-2015, com
prejuizos materiais e sociais em mais de 4 bilhdes de délares. No ano de 2015 foram gastos
quase R$ 244 milhdes no Sistema Unico de Saude (SUS) com atendimento de feridos
provenientes de acidentes de transportes terrestres. A maior incidéncia de feridos se apresenta
no modo das motocicletas, responsaveis no ano de 2014 por quase metade do total de feridos
no transito. Os acidentes de transito podem gerar graves consequéncias, como incapacidades,
que além de gerar altos custos com despesas médicas, mudam a vida das vitimas e seus

familiares. Esses acidentes sdo as principais causas de morbidade do mundo, no qual atinge
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principalmente a faixa produtiva, elevando os gastos com o atendimento hospitalar e
reabilitagdo (DENATRAN, 2016).

Teixeira e Guimardes (2006, p. 14) ressaltam que:

[...] O inicio da idade adulta varia de pessoa para pessoa e a passagem bem-sucedida
para esta fase depende da resolucdo satisfatéria das crises vivenciadas. A idade
adulta € 0 momento em que a pessoa alcanca plena maturidade e o potencial para a
satisfacdo pessoal estd em seu pico. A pessoa é capaz de se adaptar as demandas.
Esta fase é um periodo de grandes mudangas, as vezes dramaticas, como é o caso da
deficiéncia adquirida exatamente nesta fase.

A principal causa de dependéncia adquirida € a lesdo neuroldgica, proveniente dos

acidentes e violéncias, como refere Abreu, Lima e Figuero (2003, p. 3):

[...] Em grande parte dos acidentes de transito ocorre 0 comprometimento do sistema
nervoso central, representado principalmente, por contusdes ou concussdo do
cérebro (traumatismo cranio encefalico- TCE) e/ou da medula espinhal (traumatismo
raguimedular — TRM), sendo esses eventos traumaticos responsaveis por
significante fator de morbidade e de mortalidade; embora ndo tenhamos dados mais
precisos sobre a incidéncia de TCE e de TRM, ou por subnotificacdo ou por
problemas diagndsticos e registros, a prevaléncia deste tipo de ocorréncia representa
importante preocupacdo no que concerne a avaliagdo clinico-funcional poés-trauma
para o setor de Reabilitacdo Motora.

“As lesdes neuroldgicas provocam alteragdes das fungdes sensitivas, visual, vestibular
e musculo-esquelética, que podem provocar distarbios do equilibrio e consequente
instabilidade postural, originando quedas” (STOLZE et al., 2004, p. 80). Outro fator relevante
é o tempo de recuperacdo como citado por Smeltzer e Bare (2000), o paciente que sofreu uma
doenca neuroldgica é afetado pelos mais diversos aspectos da vida cotidiana, no qual a sua
recuperacdo é lenta e imprevisivel; ainda acrescenta que um cérebro lesado jamais pode ser
completamente restaurado. Andrade e Gongalves (2007) colocam gue a recuperacgéo funcional
do individuo com lesdo neurolégica depende da gravidade e nivel da lesdo, e da forma da
abordagem na fase aguda como a idade da pessoa acometida. Todo esse aspecto é crucial para
0 desenvolver da recuperacdo. Ao se deparar com lesdes neuroldgicas, o individuo, por sua
vez, enfrenta uma nova fase da vida, a esperanca pela recuperacéo e voltar a ser independente.
O suporte familiar e de profissionais compromissados é indispensavel nessa fase. As
principais atividades de reabilitacdo sdo o suporte para enfrentar a realidade, 0s novos
problemas do cotidiano, redescobrir 0 seu novo papel dentro da sociedade, familia e
reaprender as atividades didrias (LESSMANN et al., 2011).
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4.2 O CUIDADO E O CUIDADOR

Conforme Abreu, Ribeiro e Pires (2009), em algum momento da vida, uma pessoa
pode vir a ser cuidado pelo outro. Mas as pessoas cuidam umas das outras sempre, e na
maioria das vezes, de forma natural e espontanea. O cuidado segundo o MS (BRASIL, 2008)
é realizado pelo cuidador que é um ser humano com qualidades especiais, expressadas pelo
forte traco de amor a humanidade, pela solidariedade e doacdo. Nessa perspectiva, o cuidado
acontece durante a interacdo com o outro, ou seja, aquele que cuida deve mostrar-se capaz de
compreender o outro em seu modo de vida e, dessa forma, potencializar a sua capacidade para
0 enfrentamento de problemas a partir dos significados, conceitos e crengas que possui
(MOURA; KANTORSKI; GALERA, 2006).

Cuidador trata-se de uma ocupacdo que integra a Classificacdo Brasileira de
Ocupacgbes (CBO), sob o cddigo n® 5.162. Ele define o cuidador como um individuo que
cuida de alguém conforme os objetivos estabelecidos por instituicdes especializadas ou
responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, pela salde, alimentacdo, higiene pessoal,
educacdo, cultura, recreacdo e lazer da pessoa assistida. Soares (2010) salienta que o cuidado
realizado por um familiar, ndo é contabilizado no sistema de contas nacionais, conduzindo
assim oficialmente como uma funcdo despercebida, diferente quando desempenhado pelos
profissionais da salde, enfermagem e medicina, em especial.

O cuidador geralmente é um familiar que fica como responsavel do dependente. Bini
(2006) conceitua o cuidador como uma pessoa capaz de dar atencdo, zelar e vivenciar
diretamente o ato de cuidar, trocando experiéncias com a pessoa cuidada. E acrescenta que
cuidar € ajudar o outro a manifestar o que ha de melhor em si; cuidar é servir. O cuidador
concebe mais que um periodo de precaugdo, € uma atitude de responsabilizagdo, ocupacéo,
preocupacéo e envoltura afetiva com o ser cuidado (DAMAS; MUNARI; SIQUEIRA, 2004).

A mudanca radical na vida de quem cuida, define o cuidar como uma tarefa dificil,
além de uma demanda de execucdo de tarefas complexas e delicadas, na maioria dos casos 0
cuidador € uma pessoa com idade mais avangada (LEAL, 2000). Outros fatores preocupantes
sdo as mudangas na vida social e financeira dessa familia. Prover o cuidado sem a minima
condicdo material e financeira leva o cuidador ao sofrimento e agrava o processo de
recuperacdo do dependente. Independente da classe social familiar, uma dependéncia
adquirida, na idade economicamente ativa, leva ao abandono do trabalho remunerado e muitas
vezes impossibilitado o cuidador de realizar suas atividades a fim de manter a subsisténcia do

dependente no grupo ou diminuir os gastos gerados pelo paciente (ROSA, 2008).
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A deficiéncia fisica cria crise ndo apenas para o individu, mas também para sua
familia, pois requer periodos longos de cuidado, supervisdo, observagdo, necessidade
frequente a longo prazo de cuidados fisicos, contato social e ajuda financeira (SKI,;
O'CONNELL; STROKE, 2007). Youngblood e Hines (1992) complementam que a
recuperacdo da pessoa com dependéncia estd associada ao apoio ofertado e a habilidade
familiar, causando assim uma sobrecarga significativa para a familia. A forma como o
diagnostico foi informado ira originar a mudanca comportamental da familia no qual ira
refletir diretamente na forma de conduzir diante da problematica apresentada (BUSCAGLIA,
2002). Floriani (2004) descreve sobre a mudanga da rotina dos cuidadores, relata que a
reorganizacdo de papeis é necessaria, levando-o a exclusdo social, isolamento afetivo,
depressdo e até perda da perspectiva de vida. O cuidador comumente ndo esta preparado para
lidar com a situacdo de adoecimento do ente querido devido ao diagnéstico repentino e
inesperado. O acidente ou doenca em grande maioria sdo recebidos pelas pessoas com
ansiedade, medo, incerteza e inseguranca. Os conceitos culturais tratados das necessidades
humanas em sua perspectiva leva a intervencdes e respostas pela area da saude (FALEIROS,
2013).

Sem preparacdo prévia, de forma inesperada e subita, frequentemente no ambito
familiar os cuidadores assumem os cuidados ao paciente. Apds assumirem a responsabilidade,
tendem a colocar as necessidades da pessoa que cuidam em primeiro lugar, desvalorizando
assim a suas proprias necessidades (FERNANDES; GARCIA, 2009). Segundo Uchoba-
Figueiredo (2009), a vida ocupacional do cuidador apresenta-se de forma deficitaria, pois
despende de tempo, energia fisica e emocional, sofre com perdas e sobrecarga de atividades
comprometendo assim sua qualidade de vida. A mente e o corpo sofrem calados, como
referem Flores, Rivas e Seguel (2012), a incapacidade de enfrentar a realidade, leva o
cuidador a ver o seu estado de salde e bem-estar prejudicados, e ndo reverter o quadro,
tornando-o assim um paciente desconhecido para o servigo de saude, dificultando um
diagnostico precoce e tardando uma intervencdo imediata. A situacdo € agravada, quando
frequentemente a falta de informacdo da doenca do dependente surge no contexto do cuidado
domiciliar, podendo gerar sérias consequéncias negativas no contexto familiar, social e do
trabalho por ndo ter o conhecimento a respeito do tratamento utilizado e as adequadas
estratéegias para lidar com as problematicas e 0 manejo com as crises (BANDEIRA;
CALZAVARA; CASTRO, 2008).

Garrido e Menezes (2004), apresentam uma preocupacgédo ao colocar que no Brasil, a

maioria dos cuidadores informais encontra-se sem as informacges e 0 suporte necessario para
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a promocdo do cuidado do sistema de saude. Eles ainda apontam que o reconhecimento da
importancia desses cuidadores € essencial para a manutencdo da satde. O profissional deve
atuar de forma a incentivar a investigacdo, tendo em vista os problemas apresentados pelo
paciente por quem vivencia diariamente com 0 mesmo.

Conforme Bini (2006) os cuidadores na maioria das vezes sdo leigos, informais ou néo
profissionais e tém sido geralmente a familia, mas a mulher merece destaque neste cenério.
Martins, Ribeiro e Garrett (2003) reforcam ainda, que por mais que as estruturas familiares
sofrem alterac6es, as mulheres ainda continuam, na maioria dos casos, fornecendo apoio para
as pessoas com algum tipo de deficiéncia. As maes, esposas e familiares do sexo feminino,
vem historicamente conduzir esse cuidado, a cobrancga de si propria e da sociedade faz com

que ela se responsabilize por essa funcdo. Karsch (2003, p. 862) diz:

[...] historicamente, a mulher é a cuidadora tradicional; geralmente as que residem
no mesmo domicilio, se tornam as cuidadoras de seus maridos, de pais e até mesmo
de filhos. Devido a razdes predominantemente culturais, o papel da mulher
cuidadora ainda é uma atribuicdo esperada pela sociedade.

Mesmo compreendendo o cuidado como um trabalho, a organizacdo social e
econdmica, ainda assim é colocada com uma divisdo sexual, contribuindo com que prevaleca
a presenca feminina responsavel pelas tarefas, configurando assim uma divisdo sexual no
trabalho, pouco flexivel e dicotdmica (SOARES, 2010). Complementando, Kiichemann
(2010) coloca que os papéis tradicionais do género feminino, mesmo com as mudancas
sociais e politicas, é hegemdnica e que a concep¢do das atividades domésticas esta
relacionada a mulher, assim como cuidar das criancas, dos idosos e doentes, tornando assim
uma responsabilidade quase que exclusiva do sexo feminino.

A familia ao se deparar com uma dependéncia adquirida vivencia um momento Unico
no qual um turbilndo de sentimentos é apresentado pelo seu membro, e 0 modo de
enfrentamento, o vinculo com o paciente e até mesmo a rotina dos familiares ird definir de
fato quem ira se tornar o cuidador. Bicalho, Lacerda e Catafesta (2008) apontam que a
responsabilidade do cuidador familiar com a pessoa cuidada € ampla, fazendo com que a
relacdo entre eles acaba causando, em grande maioria, um sentimento de obrigagéo e dever,
ndo apenas perante o nucleo familiar, mas também perante a sociedade. E mesmo que o0s
membros da familia deem suporte e amparo para o cuidador, a sobrecarga acaba sendo em
apenas uma pessoa. Campos (2005) sinaliza que o cuidador de pacientes acamados precisa

identificar-se com outro, encontrando ndo apenas com os deveres rotineiros como alimentacéo



23

e higiene, mas também com o sofrimento, implicando muitas vezes em reviver momentos
intimos, refletindo que sofrimento gera sofrimento. Guerra (2013) relata que no dia a dia de
visitas domiciliares, sdo frequentes as queixas dos cuidadores de dores, cansaco extremo,
ansiedade e dificuldade de desenvolver as tarefas do cuidar. Ainda ressalta que o cuidado
geralmente é centrado em apenas uma pessoa, de forma informal e dependente do sistema
publico de saude. Ja Laham (2003) refere que o sofrimento vivenciado pelo cuidador, pode
fazer distancia-lo do que ocorre ao seu redor no mundo. O investimento de sua libido no
cuidado com o outro serve em diversos momentos como aparato para evitar o que €
desagradavel em suas vidas, ja que a tarefa de cuidar é reconhecida e valorizada perante a
sociedade.
Martins, Ribeiro e Garrett (2003, p. 304) trazem que:

[...] O desempenho do papel de cuidador interfere com aspectos da vida pessoal,
familiar, ocupacional e social, predispondo o0s cuidadores a conflitos.
Frequentemente, eles entram em situacdo de crise, manifestando sintomas como:
tensdo, constrangimento, fadiga, stress, frustracdo, redugdo de convivio, depressdo e
alteracdo de autoestima. Esta sobrecarga ou tensdo pode acarretar problemas fisicos,
psicologicos, emocionais, sociais e financeiros, que acabam por afetar o bem estar
do doente e do cuidador.

Os resultados da pesquisa de Uchda-Figueiredo (2009) demonstraram mudancas,
como diminuicdo no convivio social, alteracGes na vida profissional e a maioria apresentaram
estresse decorrente do ato de cuidar. Yavo (2012) apresenta em seu estudo o sentimento de
onipoténcia, que leva os cuidadores a ndo pedirem ajuda de terceiros. O medo do outro ndo
saber lidar com as questfes externas e até mesmo lidar com os conflitos internos do paciente,
leva a esse sentimento de ser insubstituivel. Para conseguir conciliar a nova rotina, 0s

cuidadores desenvolvem préticas tecnoldgicas como refere Floriano e cols. (2012 p. 5):

Para dar conta da complexidade das tarefas realizadas, os cuidadores desenvolvem
algumas habilidades de cuidado, com o objetivo de facilitar suas atividades no dia-a-
dia, e que estdo voltadas para a prevencdo de acidentes e de complicagdes no estado
de saude.

As dificuldades com o cuidado no dia a dia séo corriqueiras para o cuidador, dessa
forma, o acompanhamento profissional para uma preparacdo adequada € essencial para uma

assisténcia eficaz.

4.3 A ENFERMAGEM E O CUIDADOR
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Yavo (2012) apresenta uma associa¢do entre o profissional de salde e o cuidador,
segundo ela, alguns cuidadores acreditam estar intimamente ligados a profissao e relatam que
se ndo fossem cuidadores domiciliares, possivelmente exerceriam algum servico de salde.
Esse sentimento de ligacdo entre a profissdo e a tarefa que exerce, refere ao lado humanizado
da profissdo, quando o cuidador se coloca como um possivel enfermeiro ou outro profissional
da area, é devido ao mesmo ter afinidade com o cuidado e se referir como gostar de cuidar do
préximo. Porém, Braz (2008) salienta que os cuidadores se tornam tanto quanto ou até mais
vulneraveis que o ente cuidado e que a inexisténcia de uma politica efetiva de apoio social ao
cuidador, ou até mesmo programas especificos voltados para suas necessidades, exige uma
atuacdo mais efetiva e dindmica dos profissionais, especialmente na prevencgéo de desgastes.

Muitos estudos procuram relacionar o momento, o profissional e como deve ser feita a
abordagem e assisténcia ao cuidador familiar.

O enfermeiro e o cuidador familiar, no intuito de ter uma assisténcia via trabalho
educativo instrumentalizado com conhecimentos e técnicas, para facilitar o processo de
aceitacdo e adaptacdo do cuidador e da familia com a nova situacdo necessita de uma relacao
intima e de cumplicidade, promovendo a capacitacdo do mesmo (MACHADO; JORGE;
FREITAS, 2009). Bocchi e Angelo (2005) explicam que o enfermeiro deve realizar e se fazer
presente junto com o cuidador inexperiente, formando um espaco de educagdo, que visa a
aproximacdo fisica, a criatividade, respeitando os costumes e suas culturas, englobando
também os saberes e técnicas, para o preparo da familia, a fim de assumir os cuidados ao
paciente.

A teoria de déficit de autocuidado, Orem (1995) pressupde que € necessario o
profissional enfermeiro quando o individuo tem limitaces e/ou é incapaz de realizar o
autocuidado efetivo. O individuo diante dessa situagdo precisa adquirir conhecimentos e
habilidades para 0 novo meio de cuidado. Assim, a enfermagem é fundamental na
reabilitagdo, formando um conjunto de acdes e déficits de autocuidado. As praticas educativas
segundo Gazinelli e colaboradores (2005), devem ser consideradas como respeitaveis
ferramentas de intervengdes de promocéo da salde.

Educar para salde é apoiada na maioria das vezes na intervengdo educacional. Com
iss0, 0s alvos dos projetos na area da saude sdo direcionados para populagdes socioecondmica
e culturalmente desamparadas. Os varios problemas de saude estdo relacionados a precéaria
situacdo educacional da populagdo, contudo, partindo dessa hipdtese, medidas corretivas ou
educativas devem ser aplicadas a fim de educar para a salde e para 0 ambiente. Educadores e

profissionais da satude devem agucar a autonomia, estimular a condicdo e a emancipacao do
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sujeito. Para que haja o reconhecimento de si mesmo, suas potencialidades e suas limitacgdes,
€ necessaria a contribuicdo com o educando, apontando as redes de solidariedade do grupo
social no qual agora faz parte (OLIVEIRA; SMEKE, 2001). Educar e aprender € um processo
reciproco segundo Pereira (2003), no qual os profissionais de forma inconsciente e
permanente vivenciam. H& uma troca de conhecimento entre qualquer nivel de atencdo a
salde e ganho de informac@es pelos profissionais de satde. J& Santos e cols. (2011) referem
que as acOes de saude vao além da utilizacdo do raciocinio clinico, do diagndstico, prescrigcdo
de cuidados e da avaliacdo da terapéutica estabelecida. As intervencdes devem ir além dos
discursos biologistas, dar valor ao saber popular possibilitando assim que o sujeito e sua
coletividade, se qualifiquem para a recuperacdo e/ou manutencdo da salde, relevando os
fatores psicoldgicos, socioeconémicos, organicos e espirituais. Olhar o paciente por completo,
é o grande desafio dos profissionais, porém uma ferramenta fundamental para uma educacao
em salde de qualidade.

A préatica do modelo biologicista ainda é rotineira dos profissionais, como aponta o
estudo de Cava e Goes (2009), realizado com os enfermeiros de um hospital universitario do
Rio de Janeiro. Nele aponta que as praticas educativas realizadas no ambiente hospitalar se
limitam na maioria das vezes na pedagogia da transmissdo, que € a mais empregada,
juntamente com a delegacdo das responsabilidades para os familiares; limitando assim o
didlogo, para compreender o saber das familias, se ha uma prética cultural, a realidade social e
0 universo no qual esse ndcleo familiar estéd inserido e de fato ter um olhar diferente para o
todo do paciente e seus familiares. J& Andrade (2009), realizou um estudo pela universidade
do Minho-Portugal, no qual visava identificar as principais necessidades educativas do
cuidador principal; foi evidenciado que as intervengdes eram mais constrangedoras do que
facilitadoras, e no momento da alta as necessidades dos cuidadores ndo séo totalmente
supridas. Muitos relatos apontam que a relacdo com o cuidador ndo era pedagogica, sendo que
0s ensinamentos eram passados de forma pontual e orientados essencialmente para 0s
aspectos técnicos do cuidar. A afirmativa que as préaticas educativas eram direcionadas apenas
para o0 paciente foi corriqueira; tematicas como o autocuidado com si proprio a fim de
prevenir sobrecargas, gestdo de conflitos e resolucdo de problemas que surgem no decorrer do
cuidado ndo foram abordadas com os cuidadores.

Ja os depoimentos dos cuidadores no estudo de Carvalho (2014) demonstram que 0
aprendizado pratico que tem durante a hospitalizacdo é determinante para os CD, pois 0s
mesmos tem a possibilidade de praticar e aprender as técnicas com orientagdo e supervisdo

das equipes. Boehs (2004) refere que a constante mudancga entre a relacdo da equipe e familiar
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pode levar a uma abertura/ aproximacdo e/ou distanciamento. Para acorrer a aproximacao, o
familiar e a equipe devem se colocar em plano pessoal; a equipe deve ter sensibilidade sobre a
experiéncia de sofrer a doenca e os familiares entender as dificuldades da equipe, e assim
levar a uma relacédo de entendimento do cuidado.

Brondani e colaboradores (2010) acrescentam que o cuidador, ndo possuindo um
suporte e protecdo das equipes tanto na assisténcia domiciliar, nos servigos de salde e a
atencdo basica, recorre ao apoio solidario, muitas vezes de modo voluntario, amigos
familiares, tornando uma busca pelo cuidado digno e revelando sua sobrecarga fisica,
emocional, econdmica e social. A baixa escolaridade apresentada e as atividades complexas
de cuidados demandados no momento da alta demonstra serem necessarias e impreteriveis as
praticas educativas, ndo se limitando apenas no nivel hospitalar mas também na atencéo
domiciliar. Cuidados como banho no leito, aspiracdo traqueal, dietas, oxigenoterapia, sonda
entre outros, ndo necessitam apenas de agilidade manual e técnica como também saberes
especificos. Com isso, as praticas educativas ndo devem apenas ficar na inclusdo de cuidados
na alta hospitalar, mas agregar de forma continua no domicilio.

Ha varios fatores determinantes nos conceitos sociais de saude, no qual o grupo da
populacdo que integra o social, econdmico, cultural, étnico, racial, psicoldgico e
comportamental influencia na ocorréncia de problemas de salde na populacdo (BUSS;
FILHO, 2007).

Carvalho (2014, p.74) aponta que:

[...] Embora o projeto de educacdo em salde conte com equipes de capacitacdo
(composta por enfermeiros, técnicos de enfermagem, nutricionista e fisioterapeuta) e
equipes suporte (composta por assistentes sociais e psic6logo), houve poucos relatos
de intervencbes voltadas as questBes sociais, podendo inferir priorizacdo da
instrumentalizacdo técnica dos cuidadores. Outro aspecto a ser considerado em
relagdo a disponibilizacdo de suporte ndo sé técnico, mas, também, psicologico para
0s cuidadores, consiste no fato de grande parte da amostra ter relatado a
impossibilidade de se afastarem do domicilio — uma vez que ndo tinham com quem
dividir as tarefas e responsabilidades para com o sujeito cuidado —, exigindo
medidas ou politicas que possam solucionar essa questdo, em vista da importancia
que assume a oferta desse apoio ao cuidador.

A preocupacdo com as necessidades do cuidador vai além de auxiliar/ensinar as
técnicas dos cuidados, ver as necessidades do cuidador que também é usuério do sistema de
salde e todas as suas questdes sociais, € uma forma de humanizacdo (KERBER; KIRCHHOF,;
VAZ, 2008). A preparacdo do cuidador visa uma reabilitacdo e cuidados diarios a serem
realizados de forma plena e eficiente. O suporte ofertado durante o periodo de recuperacéo é

fundamental.
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A reabilitacdo pode ser dividida em trés grupos: o primeiro grupo se enquadra a
reintegracdo da vida diaria, focalizando para as atividades fora da instituicdo que é o
autocuidado (banho, higiene oral, vestuario e outros), realizar compras e tarefas domésticas. O
segundo grupo compreende o auxilio no enfrentamento social e enfatizando o relacionamento
interpessoal e consigo mesmo. O terceiro e Ultimo grupo refere-se a ajudar a conviver em
familia, permitindo ao individuo viver com independéncia minima, levando o paciente ser
capaz e produtivo (PITANGA; SIMAO, 2001).

Mourdo e Aradjo (2011) citam que o cuidado de enfermagem na reabilitacdo nédo
envolve apenas os procedimentos de cuidado direto, que séo as atividades que o paciente néo
consegue realizar, mas também nas orientacdes, educacdo e acompanhamento ao paciente e 0s
cuidadores familiares. Outros autores acrescentam que 0 suporte ndo se limita apenas ao
paciente, mas a familia deve aprender a cuidar do seu familiar doente e ainda receber suporte,
para lidar com os problemas, conflitos, medo e até mesmo o aumento da responsabilidade
frente a demanda de cuidado de salde, refere ainda que esse suporte deve advir da equipe de
enfermagem (BETTINELI; WASKIEVICZ; ERDMANN, 2003).
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5 PERCURSO METODOLOGICO

5.1 LOCAL DO ESTUDO

Com a estimativa de 50.082 pessoas, Alta Floresta esta localizada a 635,61 km ao
norte da capital Cuiabd, foi fundada pelo colonizador Ariosto da Riva, que tinha uma viséo
revolucionaria, levou trés anos (1973-1976) para desmatar a primeira clareira, onde de fato a
cidade ia ser construida. A ousadia de penetrar a floresta amazonica e implantar um projeto de
colonizagdo ndo era apenas para abrir um espaco e fundar uma cidade, mas também penetrar
na Floresta Amazénica abrindo um canteiro de pesquisa agricola. O nome de Alta Floresta
deu-se em funcdo da propria natureza da regido, com mata alta e densa, ja que o local se
encontrava na regido da Amazonia mato-grossense. O municipio foi criado a 18 de dezembro
de 1979, através da Lei Estadual n® 4.157 (IBGE, 2017).

O recrutamento dos cuidadores familiares ocorreu na Unidade Descentralizada de
Reabilitacdo (UDR), de Alta Floresta-MT. A UDR de Alta Floresta é uma unidade
descentralizada do centro de Reabilitacdo Integral Dom Aquino Correa que foi criado em
1976 e instituido como Fundacéo em 22 de dezembro de 1980 pela Lei 4.276. Em 13 de julho
de 2004, através da Lei Complementar 182, retornou a unidade da Secretaria de Estado de
Saude (Mato Grosso, 2016). Em Alta Floresta, a unidade teve sua fundacdo em 19 de maio de
1993, tendo como secretaria de saude Mirian Godinho, os profissionais a frente eram uma
fonoaudio6loga e um fisioterapeuta. Atualmente localiza-se no bairro Bom Pastor, com espaco
cedido, no entanto a sede propria encontra-se em construcdo. O profissional responsavel pela
unidade € um fisioterapeuta, sendo que o servico prestado conta com Fisioterapia, Psicologia,
Fonoaudiologia, Servico Social, Terapia Ocupacional e atendimento médico na area de
ortopedia. O servigo funciona, de segunda a sexta-feira em horario comercial, com
atendimentos pelo Sistema Unico de Sadde.

Os sujeitos do estudo foram familiares de pacientes atendidos pela UDR, sendo a sua
contribuicdo no fornecimento dos dados de satde dos pacientes, o que possibilitou a triagem

inicial e o contato telefénico com os participantes para agendamento das entrevistas.

5.2 TIPO DE ESTUDO

A pesquisa com abordagem qualitativa tem como objetivo principal a compreensao de

um determinado grupo e/ou organizagdo, busca compreender o porqué dos fenbmenos, nao
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quantificando os valores, o que faz dela uma pesquisa imprevisivel. Turato (2008) explicita
que utilizar o método qualitativo implica em interpretar os sentidos e o significado que uma
pessoa da a determinada tematica pesquisada, através de métodos de observacao e entrevista,
valorizando o contato pessoal e acontecendo naturalmente conforme o sujeito vai
demostrando suas particularidades.

Para Minayo (2001) o trabalho qualitativo abrange motivos, aspiragdes, crencas,
valores e atitudes englobando o universo de significados. A pesquisa qualitativa parte da
compreensdo e explicacdo, que sdo realidades no qual ndo podem ser quantificadas.

Gil (2002) acrescenta que a pesquisa qualitativa € menos formal, no qual depende de
muitos fatores, como a natureza de dados coletados, a extensédo do grupo de amostras, as
ferramentas de pesquisa e a teoria que norteia a investigacao.

O objetivo exploratorio descritivo visa a descricdo das caracteristicas da populacdo
estudada ou até mesmo o estabelecimento das relagdes das variaveis (GIL, 2002). A natureza
descritiva proporciona uma maior intimidade com o problema, tornando mais explicito para
construir as hipoteses. Na grande maioria aplica-se: 1- levantamento bibliografico; 2-
entrevistas com pessoas que tiveram experiéncias praticas com a tematica; e 3- analises que
estimulam a compreensdo (GIL, 2007). O método de coleta de dados escolhido foi a
entrevista, a fim de relatar as experiéncias vivenciadas.

Isso posto, a pesquisa qualitativa com abordagem descritiva e exploratéria foi

selecionada por fomentar o alcance dos objetivos deste estudo.

5.3 SUJEITOS DO ESTUDO

A pesquisa foi realizada com oito familiares que se enquadraram nos seguintes
critérios de inclusdo e excluséo:

e Critérios de inclusdo: ser cuidador informal familiar; paciente ter adquirido a
dependéncia na idade adulta em virtude de dano neuroldgico; paciente ser parcial ou
totalmente dependente; que ndo possuiam conhecimento técnico-cientifico no
momento no qual se tornaram cuidadores.

e Critérios de exclusdo: possuir contrato de profissionais (prestacdo de servi¢os por
profissionais da area de saude, Home Care, etc.); cuidador familiar receber auxilio
financeiro por prestar cuidados; paciente idoso; paciente que possuia dependéncia do
nascimento; cuidador possuir qualificacdo na area da sadde, no momento em que

comecou a cuidar.
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5.4 COLETA DE DADOS

A coleta de dados ocorreu no formato de entrevistas individuais gravadas em audio,
respeitando assim a particularidade de cada cuidador. Segundo Gerhardt e Silveira (2009),
entrevista € uma ferramenta alternativa para coleta de dados ndo documentados, na qual
ocorre uma interacdo social, em um diélogo diferenciado, em que um individuo € o
transmissor e 0 outro o receptor da informacdo, podendo ser altamente ou razoavelmente
estruturada. O recurso utilizado foi a semiestruturada, na qual “o pesquisador organiza um
conjunto de questdes (roteiro) sobre o tema que estd sendo estudado, mas permite, e as vezes
até incentiva, que o entrevistado fale livremente sobre assuntos que vdo surgindo como
desdobramentos do tema principal” (GERHARDT; SILVEIRA, 2009, p. 72). Foi
desenvolvido um roteiro inicial para as entrevistas (APENDICE A) que abordam perguntas
sobre as vivéncias como cuidador domiciliar, as dificuldades, problematicas e apoio
encontrado no dia a dia, as perspectivas, sentimentos e o enfrentamento quando se tornou
cuidador familiar.

Os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
que consta no (APENDICE B) para participar do estudo, onde garante que em caso de recusa
nenhum prejuizo havera na relacdo do participante com a instituicdo que recebe assisténcia na
reabilitagéo, tanto quanto em nenhum outro meio. Os participantes foram esclarecidos sobre o

retorno dos beneficios da pesquisa, tanto para si como para a comunidade.

5.5 ANALISE DOS DADOS

Ap0s a transcricdo das entrevistas, os dados foram analisados pela técnica de anélise
de conteldo, que possui entre as suas principais caracteristicas: objetividade, sistematizacédo e
deducdo. Bardin (1979) coloca que a analise representa um grupo de métodos das
comunicacgdes, destinado a obter com praticas sistémicas e objetivas, a descricdo dos
contetidos; os indicadores permitem a indugdo do conhecimento referente a condi¢do da
producdo e entendimento dessa mensagem. Em relacdo ao processo da analise, no principio é
realizada a leitura dos relatos transcritos, depoimentos e documentos. Comumente, 0 processo
leva a relacionar a composicdes significantes, que determinam suas caracteristicas, podendo
ser psicossocial, contexto cultural e a transmissdo de mensagens, visando a coeréncia das
operagdes (MINAYO, 2007).
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A andlise tematica trabalha com informacGes da comunicagdo. Para Minayo (2007) é a
descoberta dos sentidos que compdem a comunicacao, no qual a frequéncia ou até mesmo a
presenca tenha um significado para o objetivo visado. Segundo a mesma autora, se divide em
trés fases: a) pré- analise: é a organizacdo do material, investigando e organizando o mesmo,
por meio de varias leituras; b) exploragdo do material: é o momento que se codifica o
material, realizar o recorte do texto, define as regras de contagem e efetuar a classificagéo e
agregacao dos dados, separando 0 mesmo em categorias; ¢) resultados: nesta fase destaca-se
as informacdes obtidas, trabalhando com a interpretacdo dos dados brutos.

Gil (2002) destaca que a categorizacdo dos dados € uma importante ferramenta para o
pesquisador relevar as decisbes e conclusdes. E necessario um conjunto de categorias
descritivas, devendo ser fundamentadas no referencial tedrico da pesquisa. Porém, essas
categorias so irdo ser definidas apds a leitura e releitura do material obtido, para se ter o
dominio do contetdo e assim realizar a comparacdo com o referencial. Liidke e André (1986)
colocam que o pesquisador deve compreender os contelidos de manifesto e o latente, para
conseguir desvendar contetudos implicitos, contraditorios e até mesmo aspectos que possam
estar silenciados. Nas pesquisas de carater qualitativo o conjunto de categorias pode ser
modificado e reexaminado, necessitando ser organizado em textos narrativos, matrizes,
esquemas, entre outros (GIL, 2002).

Desse modo, os dados das entrevistas foram organizados em oito categorias empiricas

de anélise.

5.6 ASPECTOS ETICOS

A pesquisa respeitou todos 0s preceitos éticos descritos na Resolucdo 466/2012,
determinada pelo Conselho Nacional de Saude, garantindo a seguranca de que todas as
informagdes obtidas foram mantidas em confidencialidade e sua privacidade, durante a
execucdo da pesquisa e a divulgacdo dos resultados, ndo havendo prejuizos para o
participante.

As entrevistas foram realizadas na casa do participante, em um cémodo calmo e
silencioso, diante da autorizacdo e consentimento do mesmo; de forma individual e longe do
sujeito cuidado, deixando o mesmo mais seguro e confortavel para a entrevista. Foi utilizado
0 método ndo probabilistico de conveniéncia no qual os dados foram identificados com
codinomes de sentimentos, onde os mesmos foram escolhidos pelas pesquisadoras,



32

impossibilitando a identificacdo dos participantes. O participante teve acesso aos dados da
pesquisa e no que diz respeito as informacdes coletadas.

Todos os participantes estdo cientes da proposta e da razdo da pesquisa. A qualquer
momento da pesquisa o participante teve toda a liberdade de desistir da mesma, sem nenhum
prejuizo com a instituicdo em que é atendido, o0 mesmo estd assegurado quanto ao
atendimento e conduta do atendimento da instituicdo UDR. A pesquisa ndo acarretou nenhum
dano fisico, psiquico e social para o participante, 0 mesmo teve todo o direito de recusa de
responder alguma pergunta, podendo interromper a qualquer momento a entrevista e até
mesmo desistir da mesma, cessando sua participacdo do estudo. Todos os participantes

assinaram o TCLE e receberam a sua via.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Nesta secdo, primeiramente apresentamos 0s sujeitos do estudo e em seguida 0s
resultados da pesquisa de campo, organizados em oito categorias de analise tematica,
discutidas nesta sequéncia:

e O cuidar sob o olhar do cuidador.

e Dependéncia emocional em familiares cuidadores.

e Religiosidade e espiritualidade como ferramentas de enfrentamento.

e Entre o sentimento e a razdo: cuidar € sempre um ato de amor?

e Sobrecarga emocional, isolamento social e impacto na qualidade de vida do familiar
cuidador.

e O impacto da nova condicao de vida e o processo de aceitagéo.

o Dificuldades técnicas encontradas no cuidado.

e Rede de apoio profissional.

6.1 O OLHAR DAS PESQUISADORAS

Os sujeitos do estudo foram identificados por uma palavra, escolhida pelas
pesquisadoras, que refletisse o sentimento do familiar, demonstrado durante as entrevistas.
Desse modo, apresentamos na sequéncia cada sujeito do estudo, segundo nosso olhar.

Delicadeza: mulher de 68 anos, cuidadora do filho ha 15 anos, receptiva durante toda
a entrevista, se demonstrou feliz em participar do estudo. Casada, convive na casa com 0
esposo, filho dependente e cinco netos. Carregava no olhar ndo apenas o cansaco de tanto
trabalho descrito pela mesma, mas também o amor pelo que faz e a dor pela perda recente de
familiares. A entrevista se deu em local reservado e distante do paciente, com alguns
momentos de emocgdo. O orgulho e a satisfagdo em demostrar o cuidado prestado, mostrou o
amor frente a sua dedicacdo ao cuidado. Causa da dependéncia: acidente de moto + AVE.

Preocupacdo: mulher de 76 anos, que apesar da idade avancada demonstrou
disposicdo jovial nos seus afazeres. Cuidadora da filha h4 24 anos carregava em sua face
marcas da experiéncia, semblante fechado na maioria das vezes, demonstrava cansago devido
a dedicacédo de longa data ao cuidado. A entrevista acorreu longe do paciente de forma clara,
direta e objetiva, sem muito contato fisico, mas com demonstracdo de felicidade em

recepcionar a pesquisadora. E méae de duas filhas com dependéncia adquirida de formas
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distintas. Uma das filhas ficou paraplégica por negligéncia médica durante o parto, no
entanto, aceitou o seu diagnostico e atualmente vive independentemente com sua deficiéncia.
A outra filha sofreu um acidente de motocicleta, ainda solteira, e luta diariamente para
reverter sua situacao, sendo esta a dependente de cuidados. O medo do futuro ficou nitido
durante a entrevista, 0 medo de ndo ter ninguém que possa cuidar da filha dependente quando
ela faltar. Causa da dependéncia: acidente de moto, traumatismo cranioencefalico.

Zelo: a cuidadora se demonstrou receptiva e espontanea antes mesmo do contato
pessoal, com 48 anos e ha sete cuida do esposo, morava em uma casa com recentes
adaptacGes, sem sinais de descaso. A entrevista ocorreu na area da casa, com muita emogao
da participante. O filho mais novo as vezes comparecia na area, observava, porém, ao relatar
alguma intercorréncia ou episddio ocorrido, 0 mesmo saia, ndo foi possivel compreender o
motivo, talvez pelo fato de ndo querer reviver o passado doloroso. Ela se emocionou do
comeco ao fim da entrevista, choro de tristeza ao relembrar certos episddios e choro de
felicidade ao citar conquistas, os olhos da participante brilhavam com tanto amor ao falar
sobre o paciente. Ficou claro que a dependéncia ndo é apenas dele para com ela, mas também
dela para com ele. Causa da dependéncia: acidente de moto.

Esmero: mulher de 54 anos, cuida da filha ha trés anos. A entrevista ocorreu na
cozinha, longe da paciente, ao chegar no domicilio a cuidadora estava prestando cuidado e na
espera houve um desabafo da sogra da cuidadora, ali pudemos perceber o quanto a familia
estava sensivel referente a situacdo, na casa da para se notar adaptacdes recentes, um lugar
simples, porém acolhedor, a entrevistada se mostrou uma mulher extremamente sabia,
conhece 0s seus direitos e ndo quer nada menos que isso. Cuida da sua filha que é uma mulher
linda e jovem que pouco apds o parto do primeiro filho adquiriu a dependéncia, a mais
dependente entre os entrevistados com a comunicagdo apenas com o halux de um dos pés,
demonstrava a felicidade em estar viva. Apés a lesdo, a paciente passou pelo processo de
divorcio e hoje mora com sua mée, principal cuidadora, recebe esporadicas e curtas visitas do
filho, o que nitidamente comove a avo. Para ela, o neto € um estimulo para a filha, e a quebra
desse convivio traz sofrimento a todos. A entrevistada demonstrava um envelhecimento
repentino apds o acontecido, na sua face havia marcas de cansaco e 0s ombros caidos
mostravam o desanimo, mas sem esmorecer. No olhar dela, era nitida a preocupacdo com o
amanh@, futuro esse que ninguém sabe como vai ser. Causa da dependéncia: Sindrome de Call
Fleming? + AVE?

Cautela: Cuidadora do filho hd 10 anos, a entrevistada com 61 anos, atualmente

vivem somente ela e o paciente dependente. O primeiro contato com a entrevistada foi uma
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visita em seu domicilio, por ndo ter o nimero do seu telefone, procuramos pelo enderego.
Quem abriu o portédo foi seu filho de 34 anos cadeirante. Ela estava sem entender aquela visita
inesperada, séria do comeco ao fim ndo parou um minuto de lavar a sua louca, apenas
respondeu algumas perguntas, e aceitou que retornasse no outro dia para fazer a entrevista. No
outro dia, como combinado, ela j& estava a espera, um rosto com expressao de amor, cansago
e sabedoria, se demonstrou mais receptiva e acolhedora. Havia uma diferenga nessa casa, 0
dependente morava separadamente, foi construido um quarto grande com banheiro em uma
edicula, separada apenas por uma area do corpo da casa, a cozinha era utilizada a da casa, ela
ao me apresentar os comodos adaptados referia uma determinada independéncia do paciente.
A cuidadora refere que passou pelo divorcio ao longo dos 11 anos e hoje a mesma ja consegue
sair para trabalhar, porém relata que o periodo longe do filho causa um determinado
desespero, a inseguranca ainda assombra seu dia a dia. Causa da dependéncia: acidente de
moto, lesdo medular.

Trabalho: A cuidadora tem 51 anos, ao telefone ela foi séria e queixosa, por estar na
lista de espera por atendimento. Ao chegar na casa conhecemos sua realidade e no momento
foi possivel compreender tamanha revolta. Esposa do paciente, a cuidadora mais recente de
todas as entrevistadas, eles ainda estdo no processo de adaptacdo, aceitacdo e conhecimento
do cuidado. Ela morava no trabalho com o esposo, um lugar afastado da cidade, hoje esta
ficando na casa de uma conhecida de favor, na verdade, no contato telefonico para agendar a
entrevista tivemos uma dificuldade, pois a mesma estava arrumando as malas para ir embora
de Alta Floresta. De longe, foi a cuidadora que mais tinha duvidas referentes aos cuidados e o
paciente tinha muitas incertezas. Transpareceu que se tornou cuidadora pela obrigacao de ser
esposa, pois a mesma demonstra-se triste com a familia dele, segundo a mesma eles ndo se
importam e nem preocupam. Suas palavras demonstraram a falta de apoio do ciclo familiar e
a inseguranca do futuro. Causa da dependéncia: soterramento, lesdo medular.

Coragem: Aos 57 anos a cuidadora familiar concilia o trabalho com a dura rotina em
casa. O filho hoje depende totalmente de cuidados, que por sinal é realizado com maestria,
mas diferente dos outros cuidadores ela refere uma vida mais tranquila pos lesdo, cansada de
ver o sofrimento do filho juntamente com sua familia pelas drogas, trouxe uma coragem e
uma visdo completamente diferente de todos outros entrevistados. Hoje ela agradece a Deus
pela vida do filho, mas refere preferir ele nessa situacdo ou até mesmo morto do que ele
vivendo como usuario de drogas como no passado. Ela demonstra 0 amor e o cuidado pelo
simples fato que preferir o seu sofrimento pela perda do que o sofrimento do filho. Causa da

dependéncia: ferimento por arma de fogo, lesdo medular.
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Dedicagdo: mulher de 66 anos, cuidadora do filho ha 12 anos, demonstra nas falas e
no olhar o quanto custa emocionalmente esse cuidado. Sua dedicacéo diéria custou sua vida
social, seu lazer e na semana da entrevista 0 seu casamento. Ainda abalada psicologicamente
com o divércio recente, a entrevista foi embalada com varios momentos de intensa comogéo,
a principal causa da separacéo foi referente ao cuidado prestado no familiar com dependéncia
adquirida. Ficou claro sua dedicacéo e seu carinho pelo cuidado, e o principal, ela ndo desiste
do cuidado, ela ndo desiste da doacdo ao outro, ela ndo desiste do amor. Causa da

dependéncia: Mergulho em aguas rasas, lesdo medular.

6.2 O CUIDAR SOB O OLHAR DO CUIDADOR

O cuidador familiar toma para si uma missao, a missao do cuidar diariamente, a forma
como aceitou cuidar implica radicalmente como ird realizar essa tarefa. Ao iniciar cada
entrevista, foi realizada uma pergunta clara, no qual a resposta variava de cuidador para
cuidador, saber o conceito de cada um nos mostra 0 quanto aquela pessoa estd comprometida
com o outro. Abordar esse tema é ir além de uma pergunta, € querer uma resposta, é conhecer
o intimo, € reconhecer o cuidador no cuidado.

Boff (2017) refere que a esséncia do ser humano € o compromisso com o cuidado,
colocando em tudo que programa e realiza, enfatiza ainda que a maior expressdo do cuidado é
0 amor. Cuidado relacionado a sentimentos como o0 amor, a paciéncia e o carinho inimeras
vezes sao comparados com o amor ao préximo, a doacdo pelos entrevistados. Uma
participante refere que no dia a dia é que se aplicam esses sentimentos e que ndo reclamar €
uma atitude de carinho; relata também que apenas Deus explica tamanha dedicacdo, como

verificamos:

Cuidado? cuidado é ter carinho [..], compreenséo, paciéncia, amor [...], paciéncia,
nossa amor, é uma coisa de dia a dia, cada dia que vocé cuida vocé pega mais
pratica, tem mais préatica de cuidar né?! [...] vocé faz com carinho ndo reclama
nada, isso € coisa de Deus, Deus que da aquela forga para gente. (Coragem).

Cuidado é o amor préprio, que a gente tem pelas pessoas, que precisam da gente.
(Preocupacao).
Valores e cuidados estdo sempre unidos, independente do ponto de vista, o ser humano

prioriza a liberdade, respeito e paz. Através do cuidado o cuidador cumpre a missao de ajudar,
de dar amor e carinho; cuidado é amor (WALDOW, 2006).
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Para outra entrevistada, cuidado vai além de sentimentos, é buscar a independéncia do
paciente, é ir além do curativo, é mudar a realidade, ndo esconder as dificuldades, ndo ser
apenas flores, mas ser espinhos também. Estar disposto e ali presente, ndo é apenas amar e

zelar pela pessoa, € vivenciar cada momento até mesmo compartilhar dores e perdas:

Cuidado para mim? E vocé esta disposto a estar ali presente, colaborar a zelar pela
pessoa, a tentar fazer com o que ela retorne para sua vida, para mim isso é cuidado,
ndo é so para ficar botando pano quente e dando remedinho. (Esmero).

Waldow e Borges (2011) alegam que existem vérias formas de cuidar, varia tanto de
modo como de intensidade, mas o que justifica esse cuidado sdo as condicOes, tipo de
relacionamento e situacfes encontradas. O cuidador, por exemplo, pode ndo sentir o amor,
pode reagir amorosamente, com gestos de gratiddo, honestidade, respeito e cumplicidade.
Uma cuidadora refere a paciéncia como uma forma de cuidar, e que possuir esse dom €

crucial, como também ser responsavel:

E acho que ser cuidadora de uma pessoa assim &, tem que exigir muita paciéncia,
ter muita paciéncia, ter muito cuidado com a higiene, tem que ser paciente, e ser
muito responsavel [...]. (Cautela)

Cuidar € Unico, vai de pessoa para pessoa, € um empenho transpessoal no qual o
individuo promove e preserva o outro, vai além de realizar procedimentos, é uma ajuda no
sofrimento, na dor, é contribuir com o paciente na busca do autoconhecimento, controle e
autocura, é contribuir com a restauracdo da harmonia interna, independente da particularidade
de cada individuo (WALDOW, 2006). Poucos cuidadores tem conhecimento de sua tamanha
importancia com o préximo, conciliar o cuidado com sentimentos de carinho e amor ou até
mesmo procedimentos e tarefas € mais habitual, como demonstra uma participante recém

cuidadora, em que refere o cuidado apenas como atividades técnicas:

Cuidado é do jeito que ele t& né, ele ndo anda t& na cadeira de roda, tem que levar
comida, tem que levar agua, antes tinha que dar na boca, trocar fralda, que ele faz
coc6 na fralda af tem que ta trocando, tem que da banho nele [...]. (Trabalho)

Sem duvidas, o cuidado esta além de sentimentos e emogdes, é uma tarefa dificil,
cansativa e estressante. Fantasiar que o cuidado proporciona apenas momentos felizes e
sentimentos positivos torna mais dificil para o cuidador, e nesse cenario, o enfermeiro possuir
a responsabilidade de ser uma fonte de apoio por meio de orientagdes claras sobre a realidade

vivenciada.
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6.3 DEPENDENCIA EMOCIONAL EM FAMILIARES CUIDADORES

Ser cuidador familiar é se dedicar ao paciente por completo, é deixar muitas vezes
suas tarefas para realizar as tarefas do outro. Doar-se diariamente ao servir mostra uma
realidade diferente, nem tudo é prazeroso, comumente nos deparamos com cuidadores
cansados, desanimados e sem expectativas. O cuidador familiar recebe o cuidado de forma
repentina e inesperada e comeca a vivenciar juntamente com o paciente esse processo longo e
dificil. Estar desde o inicio junto com o paciente, enfrentando e se adaptando a nova realidade
recria um vinculo Unico, permanecer ao lado do familiar e se entregar ao cuidado
integralmente levam a uma dependéncia reciproca e uma troca intima de amor e cuidado.
Torna aquele familiar que era uma pessoa comum em uma pessoa com qualidades peculiares
e excepcionais, porém com uma nova realidade de vida.

A fala de uma entrevistada expressa ndo apenas a dedicacdo com o cuidado, mas o
quanto se tornar cuidadora mudou a sua percepg¢éo de vida. Quando a mesma refere que parou
no tempo, fica evidente que dedicar-se ao cuidado a fez perder muitas coisas, evoluir. Deixar
de viver a sua vida e viver em prol do cuidado ao outro leva a mesma a acreditar que vive
apenas para cuidar. O caso desta participante, em especial, que cuida ndo apenas do
dependente, mas também dos seus cincos netos, mostra que a forga para viver advém da
necessidade de cuidar. Sem expectativa de ajuda ou até mesmo alguém que contribua com as

tarefas, ela se coloca como fundamental e indispensavel para eles, como verifica-se na fala:

Ah mudou muito, eu fiquei, eu parei no tempo, eu s6 vivo para eles, eu vivo para
eles. (Delicadeza)

Goncalves e Colaboradores (2005) relatam que muitos familiares assumem o cuidado
por nédo terem outra possibilidade ou recurso financeiro, o cuidado focalizado em apenas uma
pessoa leva a um esgotamento fisico e emocional, levando a uma situacéo limite e solitaria.
Concentrar em apenas uma pessoa o0 cuidado, faz com que a mesma acredite que apenas ela
possa cuidar e seja insubstituivel para o paciente.

Em outras falas fica evidente a expectativa de deixar de cuidar, duas cuidadoras
referem que nunca deixardo de cuidar, realizardo estd importante tarefa por toda a vida.
Abracar o cuidado vai aléem de dedicar-se momentaneamente, pois um paciente com
dependéncia adquirida proveniente de uma lesdo neuroldgica passa por um processo longo de

reabilitacéo, levando a necessitar de cuidados por longos tempos, ou até mesmo pelo restante
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da vida, isso faz com que o cuidador familiar tenha uma expectativa de cuidar para o resto da

vida também, como sugerem as falas:

Ai eu acho que eu vou cuidar sempre [...] enquanto eu viver eu vou cuidar.
(Delicadeza)

[...] eu cuido muito bem dele, e vou cuidar enquanto eu viver [...] s6 quando eu
morrer, vai ser pro resto da minha vida, ndo abandono ele por nada nesse mundo.
(Dedicacéo)

Outro aspecto importante nessas falas é o sentimento de abandono, muitos acreditam
que deixar de cuidar é como se estivesse abandonando o familiar e com isso cortar o corddo
do cuidado, parece uma realidade inatingivel para os cuidadores familiares.

O processo de reabilitacdo é longo e nem sempre contemplativo, apds anos tentando
de alguma forma a independéncia e as estratégias estabelecidas estarem esgotadas, o cuidador
familiar se vé desiludido e sem esperanca de deixar a tarefa, podendo ser pelo pouco esforco
do paciente, pelas promessas falhas de profissionais ou até mesmo pelo cuidador ndo aceitar/
conhecer o diagnostico final do dependente adquirido (BOCCHI; ANGELO, 2005). A
frustacdo de ndo ver o paciente totalmente independente fica clara nesta pesquisa, porém
todos os cuidadores referem com alegria cada conquista, cada movimento que ndo necessite o
auxilio do cuidador é celebrado como Unico. Essa troca de conquista e angustia entre o
dependente e o familiar cuidador leva a uma cumplicidade e uma ligacdo intima, gerando
assim uma dependéncia sentimental de ambos.

A dependéncia sentimental vai além de precisar cuidar, depender do outro para
conseguir viver acaba se tornando um termo assustador, porém comum entre as falas dos
familiares. Entregar sua a vida para o cuidado acaba levando a co-dependéncia.

A co-depéndencia, segundo Humberg (2003), é caracterizada pela auséncia da
autoestima, sendo definida por sofrimento, ou até mesmo disfuncdo, no qual a pessoa coloque
as suas necessidades abaixo do outro. Os co-dependentes ficam t&o preocupados com o0 outro
que acabam deixando suas proprias vidas para focalizar nos comportamentos do préximo.
Essa necessidade de aprovagdo para ter seguranca e até mesmo uma identidade acaba se
tornando patoldgico. E necessario que esse cuidador pare de cuidar para ser cuidado, para
tratar essa obsessao de controle e cuidado ao dependente, evitando assim a perda de si mesmo.

O medo e a inseguranca da perda levam esses cuidadores a um alto nivel de
dependéncia, tornando nédo apenas o paciente dependente de cuidados mas também o cuidador

dependente de cuidar e ndo saber o que fazer sem o paciente.
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N&o ter expectativa de deixar de ser cuidador foi também um fator alarmante neste
estudo, no qual nenhum dos cuidadores tem essa esperanca, sonhar com a melhora, ou até
mesmo esperar pela independéncia o que é comum nas falas, porém todas as cuidadoras
referem cuidar o resto da vida findando qualquer sonho, perspectiva e probabilidade de uma
nova ocupacdo e ou um novo afazer, tornando o cuidador também um dependente, como se

verifica nas falas a seguir:

[...] meu maior medo é esse, dele faltar um dia! O que sera de mim? (Zelo)

Quando ele morrer, vai ser a minha falta né que eu vou sentir muita falta dele.
(Coragem)

Essa dependéncia de um cuidador vai além daquilo que se imagina, apenas quem vive
essa realidade consegue compreender a dimensdo de doacdo e amor. Além do servir e de
realmente se entregar ao cuidado, o cuidador que geralmente € uma mulher, se preocupa com
deixar o cuidado para o proximo, o sentimento de onipoténcia fica nitido, o medo do cuidado
ineficaz ou até mesmo de maltrato foi recorrente durante a pesquisa.

Yavo (2016) refere que os cuidadores como ferramenta de enfrentamento acreditam
que conseguem cuidar de tudo sozinhos, até pela inseguranca do outro ndo conseguir lidar
com o paciente e até mesmo o despreparo, 0 sentimento de onipoténcia surge fazendo com
gue o mesmo ndo delegue tarefa a terceiros, tomando toda a responsabilidade para si. Com
isso, 0 cuidador ndo consegue se desligar do cuidado, inclusive quando vai realizar atividades
pessoais como trabalhar ou viajar, o que pode até afetar suas atividades diarias. Ficar
pensando em como o outro est4, ou como esta sendo cuidado acaba sendo um fator estressor
de importante relevancia. A auto cobranca também fica clara quando uma das cuidadoras

explicita que jamais deixaria outra pessoa cuidar do seu filho:

Vivo a vida dele, porque eu ndo posso sair daqui e deixar meu filho sozinho, eu ndo
posso sair daqui e deixar outra pessoa com ele pra maltratar [...] jamais faria isso
com meu filho. (Dedicacéo)

Ah como diz o outro era tudo mais facil [...] eu vou trabalhar, ndo deixo de ficar
pensando nele né, fico pensando se ele cair da cadeira aqui sozinho, e né, mudou
tudo. Se eu vou viajar, eu fico 14 eu ndo tenho sossego, quero vim embora logo [...]
(Cautela)

Segundo Couto (2013), sentimento de zelo excessivo é comum no dia a dia do
cuidador principal, no entanto, em longo prazo pode causar desgastes, com isSO esses

cuidadores devem receber um suporte profissional que contribua com a organizacao da rotina,
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envolvendo um maior numero de familiares ou até mesmo amigos, para que o cuidador
principal consiga se desligar quando for realizar atividades de lazer, social ou até mesmo de
autocuidado.

Um fator ainda mais relevante € o papel do cuidador principal na maioria das vezes ser
destinado a mulher. Ser cuidadora mulher, esposa e mée, ndo é apenas algo que a mesma
escolha para exercer, mas também algo que a sociedade impde. No estudo ficou evidente a
importancia do papel feminino no cuidado, todas as entrevistadas sdo mulheres e dedicam a
sua vida ao cuidado, muitas deixaram seus trabalhos, seus filhos e até mesmo seus casamentos
para conseguir cuidar. Uma das entrevistadas ndo exercia nenhuma atividade remunerada ao
ser tornar cuidadora familiar, porém no decorrer do cuidado, se deparou com a separacao no
casamento, e sendo seu esposo 0 Unico provedor financeiro a mesma teve que associar o
cuidado no domicilio com o trabalho. Porém, realizar ambas as tarefas fazem com que sua
preocupacdo com o filho seja redobrada. Realizar a atividade empregaticia com o pensamento
em como o filho possa estar, acaba se tornando o trabalho mais estressante e cansativo.

Oliveira e colaboradores (2012) referem que mulheres cuidadoras tem maior
probabilidade de sobrecarga, pois geralmente esse publico, agrega a tarefa do cuidar com a
ocupacdo de ser mae, esposa, profissional e atividades do lar. Muitas vezes essa cuidadora ndo
consegue ceder alguma dessas tarefas, e dedica-se integralmente ao cuidado, sofrendo calada
por realizar diversas fungdes.

Mudanca na sua vida emocional, social e no contexto familiar faz parte da reabilitacdo
familiar do dependente adquirido. O apoio recebido e adaptacdo da nova realidade é crucial
ndo somente para um cuidado com exceléncia, mas também indicara como vai ser o

enfrentamento dessa nova condicao.

6.4 RELIGIOSIDADE E ESPIRITUALIDADE COMO FERRAMENTAS DE
ENFRENTAMENTO

Enfrentamento para Nunes (2011) é a resposta que o sujeito apresenta diante de fatores
estressantes que ocorreram ou possa ocorrer, a forma como ele se adapta a essa nova
experiéncia resultara em sua qualidade de vida e funcionamento psicolégico. Com a nova
experiéncia, cada pessoa reage de uma forma, reagindo de acordo com seu carater e
adaptacOes psicossociais.

Esquecer o passado ou as dificuldades encontradas é uma forma de enfrentamento

apresentada pelos entrevistados, como nas falas descritas a seguir. Pensar no que aconteceu
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acaba sendo doloroso, ndo apenas pelas tribulagfes vivenciadas, mas o quanto isso ainda

mexe com o psicologico:

[...] ndo quero pensar no que eu passei, eu quero € mais agradecer a Deus, eu
agradeco a Deus todos os dias 0 jeito que ele esta agora, todo dia agradeco a Deus.
(Delicadeza)

Sofri muito, mais Jesus provera tudo de bom. [...] s6 o tempo pra curar as feridas.
(Dedicacéo)

Foi possivel verificar que Deus esta presente em varias falas das entrevistadas,
podendo ser em forma de gratiddo, esperanca, forca, motivacdo ou até mesmo a explicacéo
por realizar o cuidado.

Deus segundo o dicionario ¢ “O ser que esta acima de todas as coisas; o criador do
universo; ser absoluto, incontestavel e perfeito”. Acreditar em um ser superior, que é perfeito
e incontestdvel leva esses pacientes e cuidadores a crerem em dias melhores, em
possibilidades e explicacdes que profissionais muitas vezes ndo conseguem realizar. Para 0S
cuidadores é mais conveniente e aceitavel acreditar que Deus pode curar e auxiliar do que
acreditar em uma ciéncia com progndésticos negativos.

Para Albiero, Itsuko e Ciosak (2014), a espiritualidade, que nada mais é que acreditar
em algo superior, tem a capacidade de amenizar o sofrimento e conflitos vivenciados pelos
pacientes e cuidadores, e raramente sdo respeitados por profissionais, mesmo com muitas
pesquisas apontando inimeros beneficios nas diversas situacdes de enfrentamento. Colocar
Deus como explicacdo para o cuidado também é corriqueiro nas entrevistas, ter conviccdo em
um bem maior, e uma explicacdo por passar por aquilo, faz com que esses cuidadores tenham

forca para continuar:

[...] tem que ter muita fé em Deus, e muito amor no coragéo, porque é dificil [...].
(Delicadeza)

[...] o meu amor a Deus, se eu ndo tivesse esse amor ndo fazia nada. (Preocupacéo)

Gomes, Farina e Forno (2014) explicam que a espiritualidade é uma tentativa de
resposta ao que é fundamental para a vida, € o sentido e o que encoraja buscar o que é
sagrado, € uma experiéncia superior que permite o sujeito ser criativo diante das adversidades
existenciais. Ter amor, fé e acreditar em um ser supremo, é algo intimo e individual que vai
além do que possamos palpar e imaginar. A fala seguinte demonstra o quanto acreditar em um

ser absoluto, tem relevancia para a forma que esse cuidador vai encarar sua vida:
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[...] Deus, sem Deus eu ndo sou nada. (Zelo)

Acreditar em um amanhd melhor é ter fé, confiar em um Deus de milagres faz com
que cada dia se renove as esperancas, mesmo que a situacdo e a realidade vivenciada
demostrem o contrario. A fé se faz presente nas entrevistas como a esperanc¢a de um futuro
melhor, muitas vezes indo contra diagndsticos médicos, o fato de acreditar em milagres talvez
seja a Unica esperanca para os cuidadores e pacientes. Confiar em milagres tem dois lados, um
leva esses pacientes a ndo acreditarem em diagnosticos pré-estabelecidos e lutarem contra
aquilo que os fazem sofrer, e outro que pode se tornar maléfico a ponto de esperar a cura sem
conciliar com tratamento médico, o que acaba se tornando uma fé prejudicial para a
recuperacao e readaptacédo familiar.

O profissional deve estar atento, usando a espiritualidade e religiosidade como uma
ferramenta para a reabilitacdo, orientando o familiar e o paciente sobre a importancia da

interven(_;éo tanto quanto sua crenca para o tratamento:

Meu medo €. Por enquanto nenhum porque eu tenho fé em Jesus que ele vai andar!
Eu tenho muita fé. (Trabalho)

A minha esperan¢a de um dia que Deus dé a graca ele vai sarar, eu e eu tenho
esperanca que um dia ele vai sair dessa vida [...]. (Coragem)

A fé traz a confianca e certeza de um futuro melhor, por meio da busca por uma
explicacdo para vivenciar essa realidade, acreditar em um bem superior, uma recompensa ou
até mesmo uma missao é comum em quem acredita em Deus e é até um modo de enfrentar de

forma mais leve e aceitar tal situacéo.

[...] falei que se Deus deixou ele vivo, igual fala pra ele, todo mundo conversa com
ele e fala, que Deus tem um plano pra vida dele, sai dessa vida ai, tem coisa melhor.
(Coragem)

Para Fornazari e Ferreira (2010), a convicc¢ao que existe algo maior capacita a pessoa
para lidar com os eventos de forma mais tranquila, diminuindo o estresse e a ansiedade,
atribuindo a religiosidade como expressdo dessa espiritualidade. A religido foi citada apenas
por uma entrevistada, para ela ser de determinada religido implica em ter que cuidar como se

fosse algo imposto pela igreja:

[...] o meu sentimento é como eu sou evangélica para mim é normal [...] com amor,
com carinho, é meu marido, a gente vai levando ai como Deus permite né.
(Trabalho)
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Ser casada com o0 dependente acaba conduzindo a pessoa a cuidar, mesmo com
sentimentos de desmotivacdo e de obrigacdo com o cuidado. A fala seguinte demonstra o

cansaco do cuidado e que um apelo diario a Deus motiva a mesma a cuidar.

[...] eu peco meu Deus amanheceu mais um dia, me da forca para eu cuidar do meu
véio [...] (Zelo)

Motivacdo, gratiddo, esperanga e amor, como cuidar sem esses sentimentos? Esta
categoria se encerra demonstrando que realmente esses cuidadores precisam ter crencga, ter fé
que realmente vai valer a pena, ter esperanca da melhora, ter o amor para com o proximo, e
gratiddo pelo dom da vida diariamente. E que a espiritualizacéo e a religiosidade normalmente
contribuem com esse processo longo e doloroso, conseguir ver algo bom no meio de tanto

sofrimento é uma dadiva, que vai além do cientifico, € o que faz ser divino.

6.5 ENTRE O SENTIMENTO E A RAZAOQ: cuidar é sempre um ato de amor?

Zelar € uma virtude que depende de inimeras qualidades, estar disposto a dedicar-se
ao proximo, faz com que os cuidadores familiares coordenem sua vida com a vida do
paciente. Ao se deparar com cuidados continuos domiciliares, encontramos cuidadores
frustrados, cansados e sobrecarregados. Uns realizam o cuidado com maestria, para outros as
dificuldades se sobressaem, mas todos de alguma forma, podendo ser implicito ou explicito
demostraram a dificuldade, insatisfacdo e o sofrimento por realizar atividades basicas de
cuidados ao familiar.

Yavo (2012) coloca que o cuidado néo surge por escolha, ele € momentaneo e deve ser
aceito e praticado sem nenhuma alternativa. Projetar no outro o cuidar nem sempre € positivo,
a familia ao se deparar com o dependente adquirido, acaba elegendo um cuidador principal,
nédo sabendo se 0 mesmo esta preparado para realizar a funcéo.

O cuidado e a enfermagem implicam em contribuir com as pessoas acharem um
sentido ou até mesmo o caminho, compreendendo assim o seu papel no mundo e com o
mundo, nesse sentido a enfermagem cria estimulos para o cuidado e autocuidado (SILVA et
al., 2005). Nessa perspectiva, o cuidador acaba desenvolvendo atividades que se entrelagam
com o saber da enfermagem, tendo uma ligacdo de identidade com a profissao, como no caso

de uma participante que foi referida por familiares como sendo uma boa enfermeira, mesmo a
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cuidadora néo ter anteriormente, contato nenhum com a profissdo, o fato de ser mulher,

esposa e mde contribuiu com novo titulo:

Até falaram assim, ela é uma boa enfermeira, pode deixar na mao dela que ela
cuida direitinho, ai eu cuidei. (Zelo)

Dentre as oito entrevistadas deste estudo, duas eram esposas e seis maes. A maioria
dos estudos destacam a cuidadora mulher e esposa, porém a idade do acometimento e o fato
da maioria dos dependentes serem solteiros em nosso estudo, explicaria o fato da mae ser a
cuidadora principal. Ha4 uma relacdo entre cuidado e obrigacdo moral, quando menores 0s pais
possuem a responsabilidade de cuidar dos filhos, assim quando os pais precisam quem deve
realizar esse cuidado sdo os filhos, sdo os valores impostos pela cultura familiar e persiste nos
sucessores (PEREIRA; COLS, 2013). Talvez por isso, uma cuidadora refere a obrigacdo de
prestar cuidado por ser mae, mesmo que descontente com a condicdo do filho por este ser ex

usuario de drogas:

Ué tem que cuidar né porque é filho, vai abandonar? Apronta, apronta tudo essas
coisas, depois sobra pra quem? [...], e ficou quem cuidar, amigo? Amigo quer
saber? Sobra pra quem? O pai e a m&e! (Coragem)

A obrigacdo em cuidar é comum nos depoimentos, assumir esse papel por dever
imposto pela sociedade, familia ou até mesmo por auto cobranca faz esses cuidadores nédo

compreenderem ao certo qual foi 0 momento que assumiram tal responsabilidade:

Agora é mais servico para mim fazer, que eu tenho que cuidar dele! Era mais
calmo, agora néo. (Coragem)

[...] pagar uma pessoa para cuidar é muito caro né, e eu como mae eu acho que eu
vou cuidar melhor que qualquer pessoa. (Delicadeza)

Al tive que acompanhar ela o tempo inteiro, ndo ia deixar minha filha, entdo acho
que assim, eu tive que ir. (Esmero)

[...] hoje é normal, tem que cuidar, tem que cuidar [...]. (Preocupacéo)

A sobrecarga demonstrada devido ao acimulo de funcdes é apontada como um forte
fator estressor nas pesquisas. A ocorréncia de problemas de saude nem sempre
diagnosticados, e diminuicdo de sentimento de bem-estar, séo sinais de sobrecarga moderada

a grave, e é de extrema gravidade ao cuidador (GUERRA, 2013).
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A falta de apoio familiar, profissional e social agrava ainda mais a situagdo. Sem
pedir ajuda e muitas vezes sem perspectiva de mudangas, esses cuidadores sofrem calados.
Colocar o cuidado como fardo, carga e cruz soa como exagero, no entanto, essas expressoes
deixam transparecer o quanto € dificil realizar o cuidado e o quanto ser o unico cuidador

interfere na perspectiva de mudanca e gera sentimentos desesperangosos, COmo se percebe:

Como diz o ditado, Deus s6 da o fardo para quem aguenta carregar, né, ndo é
verdade, se ele me deu o fardo tenho que carregar até o final, né. (Zelo)

[...] a gente vai acostumando né, é s6 eu, é sé eu! (Trabalho)

[...] acarga é sual A cruz é sua! Ai né, foi né, ai fui eu. (Cautela)

Segundo Castro e colaboradores (2017) a empatia nada mais € que 0 sujeito ter a
capacidade de escutar/conhecer os pensamentos, sentimentos e emocdes do outro, se
colocando no lugar do mesmo, compreender o sofrimento do outro e ndo apresentar
insensibilidade emocional, se colocar a disposicdo ou contribuir de alguma forma com a
situacdo. Ter empatia é ter um compromisso com 0 proximo e esse sentimento parecer ter

motivado alguns cuidadores, em complemento com a solidariedade e compaixao:

Ha eu nunca tinha visto gente doente, [...] cuidado de gente doente, [...], mas na
hora que eu vi ele daquele jeito 14, eu queria ficar do lado dele o dia inteiro, por
toda vida [...]. (Delicadeza)

Porque eu faco hoje com ele, amanha, posso ficar pior do que ele. (Dedicagéo)

Amor... ai esqueci do resto! O resto ndo tem mais importancia, eu tenho que ajudar,
agora no momento ela precisa de mim. (Esmero)

E necessario ficar atento aos agravos de salde psiquica desses cuidadores. As multi
responsabilidades, como cuidados com a casa, filhos, problemas financeiros, falta de tempo
para o0 autocuidado e esposo leva esses cuidadores a apresentarem uma tensdo, alteracdo no
sono e cansaco (MOURA, 2014). Nesse sentido, uma das participantes expds seu

compromisso com o cuidado do filho como sendo sua prioridade:

SO quando eu morrer, vai ser pro resto da minha vida, ndo abandono ele por nada
nesse mundo, se meu pai levantar do tumulo minha mée e pedir, eu digo, ndo deixo!
(Dedicacéo)
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No estudo de Bim, Carvalho e Pelloso (2007), os pacientes demonstraram que 0
enfrentamento frente as perdas é uma dificil tarefa, e referiram o tempo primordial para
minimizar os efeitos, a adaptacdo de uma vida ativa para a inatividade/dependéncia é um
caminho longo e complexo. Outro apontamento que o estudo fez, foi que algumas pessoas
estdo mais preparadas do que as outras nas adversidades da vida, todos sofrem com a perda da
independéncia, mas alguns percorrem caminhos menos dolorosos para enfrentar a nova
realidade. Na fala seguinte, é possivel verificar as diferencas entre paciente e cuidador no

enfrentamento da situagéo:

[...] as vezes, as vezes eu t6 assim nervosa estressada, quando eu vejo ele alegre,
cantando eu, eu tiro forca dele [...](Cautela)

Cada cuidador tem suas conquistas e realidades, apds ser cuidadora é comum o relato
de diminuicdo na qualidade de vida. Apenas uma cuidadora relatou melhora na sua qualidade
de vida apds a dependéncia adquirida, ao passo que a convivéncia anterior com o filho sendo
usuario de drogas fez com que a mesma se sentisse mais confortavel com o fato dele néo
poder sair de casa, relatando inclusive que o prefere morto que retornar a vida do passado.
Querer 0 bem para o préximo mesmo que isso tenha o valor alto para si e para 0 outro € a
solucdo que esta participante encontrou frente a impoténcia que a vicio do seu filho lhe
trouxe. N&o conseguir controlar/cuidar na realidade passada talvez fosse a principal
dificuldade para a mée, que hoje se vé feliz em ver seu filho acamado, mas ndo no mundo das

drogas:

[...] agora eu estou sossegada porque ele ta deitado ai né?! [...] eu peco para Jesus
que se ele voltar a vida de antes, eu quero ver ele morto que eu ndo quero mais
aquela vida, ndo quero! Quero ele morto, aquilo néo é vida [...].(Coragem)

Se dispor a cuidar é estar entre sentimentos nobres e dificuldades, esses cuidadores
sentem na pele as mudancas dréasticas da vida, rotina e emocionais, conviver com uma nova
perspectiva de vida tras para ele um turbilhdo de sentimentos que nem sempre sdo bem vistos

pela sociedade, mas compreendido por quem vivencia tal realidade.

6.6 SOBRECARGA EMOCIONAL, ISOLAMENTO SOCIAL E IMPACTO NA
QUALIDADE DE VIDA DO FAMILIAR CUIDADOR



48

Esta categoria se inicia com um convite para uma reflexdo, diante das demais
categorias ja descritas, pelas falas das entrevistadas e de outros autores, imagine vocé diante
da necessidade de cuidar de um familiar com dependéncia adquirida. Como é sua rotina hoje?
Como esta seu estado emocional e sua vida social? Agora pense em se tornar um cuidador
integral, sozinho, 24 horas por dia, de um dependente total de cuidados. Tente assimilar com
os afazeres de sua rotina atual, esposo(a), trabalho, casa, amigos e vida social? Complicado?
Imaginar e se colocar no lugar do outro pode parece facil, mas vivenciar tais mudanca nos
leva a pensar em quantas perdas esses cuidadores tiveram em siléncio e sem apoio.

Quando assumem o papel de cuidadores, muitos tém que abrir mé&o das atividades
remuneradas, deixar o trabalho e passam a serem dependentes financeiros. Carvalho (2013)
em sua pesquisa encontrou entre as alteracGes pelo processo de cuidar, o impedimento de
trabalhar ou até o abandono das atividades remuneradas, para dedicar-se integralmente ao
cuidado. Dentre os entrevistados da presente pesquisa, trés relataram o abandono do trabalho
para se dedicar ao cuidado, transmitindo muitas vezes sentimentos de saudade da antiga vida:

Minha vida estava muito corrida, eu estava trabalhando demais [...] eu estava
trabalhando com surdos, eu gostava de fazer isso [...] muito bom trabalhar com eles
[...] a hora que ela estiver boa, eu quero voltar a trabalhar, fazer o que eu gosto,
que é trabalhar com surdos, se Deus quiser. (Esmero)

[...] eu vendia as coisas assim 14 no lugar que a gente trabalhava [...] agora ficou
dificil né, como eu vou trabalhar? (Trabalho)

Mudou tudo, do dia pra noite mudou tudo [...] eu era empregada doméstica [...] ai
depois do acidente abandonei tudo pra cuidar dele. (Zelo)

Coragem refere conseguir conciliar o trabalho com o cuidado devido a sua mée morar
na mesma casa. No entanto, ela trabalha no periodo matutino e acumula as funcgdes
domésticas e de cuidadora principal nos demais horéarios, levando a sobrecarga como a mesma

refere:

[...] eu trabalho, porque a minha mé&e mora aqui, se a minha méae ndo morasse aqui
eu ndo trabalhava porque eu ndo deixo sozinho [...] agora é mais servi¢co pra mim
fazer, que eu tenho que cuidar dele! Era mais calmo, agora nao. (Coragem)

Além do trabalho, esses cuidadores se prendem ao cuidado, ndo conseguindo realizar
atividades de lazer antes realizadas. O ressentimento fica evidente, ao relembrar do passado

comparando com o presente, afastar de uma caracteristica pessoal, como o prazer em viajar,
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passear, e até mesmo trabalhar, mostra como esses cuidadores se sentem fracos e impotentes

frente a situacéo:

[...] a gente gostava de passear bastante [...] n6s pegava 0s meninos, e nés saia
passear para as casas dos parentes [...] ai depois do acidente s6 dentro de casa.
(Zelo)

Em outras situacdes, o cuidador ndo consegue deixar o paciente sozinho, ou até
mesmo ndo consegue se desligar da responsabilidade pelo cuidado. Yavo (2012) refere que é
comum a impossibilidade de se desligar do cuidado, encontrar uma pessoa que substitua com
a mesma competéncia e dedicacdo para o cuidador conseguir viajar, sair ou até mesmo tirar

uma folga parece inatingivel para ele, como relatam as entrevistadas:

[...] mas eu ndo saio, se eu sair eu tenho que levar ele, se eu sair e ndo levar ele eu
fico com dé dele, fico pensando nele em casa, entdo eu sempre gosto de levar ele
junto comigo quando eu saio. (Delicadeza)

[...] vocé fica preocupada [...] se sair ndo fica tranquila ndo, vocé nao fica, nédo
sabe se pode cair, se ndo pode cair, ndo sabe. (Preocupacéo)

Biolo e Portella (2010) relatam como o cuidado atinge e revira a dinamica familiar,
sem tempo para dedicar aos filhos e marido, altera o bem-estar e saide levando até uma
situacdo de crise. Dedicacao discursa o quanto o cuidar abalou a sua vida, o conjuge ndo teve
a mesma aceitacdo e acolhimento ao cuidado, ndo compreendeu a alteracdo no cotidiano e
levou o casal ao divorcio. A cuidadora refere que sua vida acabou, mas ndo se amedronta
diante das ameacas do marido, prefere permanecer cuidando a viajar e deixar o filho sem
cuidados. Podemos verificar que o cuidado prevaleceu, porém, a vida social e 0 casamento

nao resistiram:

Mudou tudo, acabou meu casamento porque eu ndo posso sair, é briga, ai a gente
comegou a brigar muito, agora mesmo a gente separou, porque eu viajava o tempo
todo mais ele, minha vida acabou [...] meu marido chegou a falar assim pra mim,
pra internar ele, eu disse nos separa, eu nao interno [...]. (Dedicagéo)

N&o sdo apenas alteracdes fisicas e psicoldgicas que afetam esses cuidadores, um
exemplo de alteracdo social é de uma participante que ao precisar cuidar do seu esposo, teve
gue se acomodar na casa de amigos. A mesma residia no ambiente de trabalho, mas diante do

acidente de trabalho do esposo, teve que sair da zona rural para a cidade devido a melhores
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recursos. Essa mudanca na condicdo de ndo estar em sua casa faz com que a mesma se sinta

constrangida:

[...] Mudou assim, porque eu tenho que ficar nas casas alheias né, ai fico com
vergonha. (Trabalho)

Ver algo de bom em toda a situacdo, faz esses cuidadores permanecerem cuidando,
como no caso de uma participante que relata uma vivéncia anterior ao cuidado completamente
diferente dos outros cuidadores, refere uma rotina mais sossegada ap6s o cuidado, a
preocupacdo com o filho de saber onde estava, como estava e 0 que estava fazendo, a mesma
refere sentimento de grande tormento no periodo anterior ao cuidado. E hoje ver o filho
acamado a deixa menos preocupada de onde e como o filho estd. Aumentou as
responsabilidades e trabalho, mas trouxe a tranquilidade espiritual:

[...] era maior tormento, ele com as drogas ndo parava em casa, virava dia e noite
na rua, quando eu saia pro servico, ele tava voltando [...] agora eu td sossegada
[...]. (Coragem).

Durante as entrevistas, houve momentos de risos, manifestacdo de tristeza e fortes
comoc0es, as histdrias contadas por esses cuidadores vdo além de uma conversa sobre o
paciente. Parar para escutar o que eles sentem e o0 que mudou na vida deles fez com que eles
se sentissem importantes, por poder falar sobre si e ndo sobre o seu familiar. 1sso porque apds
se tornarem cuidadores ndo sdo mais seus desejos, sintomas, sentimentos e vontades que
prevalecem, mas o do outro. Por exemplo, quando chega uma visita é para quem? O doente.
Quando se tem uma consulta é para quem? O doente. Quando precisa sair de casa é por
guem? O doente. Entdo, as entrevistas serviram também como momentos de escuta ativa para
que eles se sentissem essenciais por alguns instantes, demonstrando estarem fragilizados e

carentes de cuidados, como se fossem pacientes esquecidos.

6.7 O IMPACTO DA NOVA CONDICAO DE VIDA E O PROCESSO DE ACEITACAO

Como aceitar um diagndstico, quando 0 mesmo ndo € conveniente? Como admitir que
seu filho/esposo, em plena idade produtiva passa a ser dependente de cuidados? E necessario
ter coragem para enfrentar o desconhecido, € imprescindivel ter forca para prosseguir e €

essencial ter esperanca de um futuro melhor.
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A forma como esse cuidador é abordado faz toda a diferenca na aceitagdo e
enfrentamento da nova condicdo. Bras e Ferreira (2016) referem que a comunicacdo
profissional geralmente é informal e desorganizada, a falta de privacidade, espaco e ruidos
dificultam a eficacia, prejudicando a receptividade dos familiares. O processo de comunicagédo
de més noticias envolve fatores bioldgicos, psicoldgicos e psicossociais no qual o profissional
deve estar atento com as necessidades do ouvinte. Sentimentos como tristeza, angulstia e
desespero foram relatados por alguns participantes, ao se depararem com a noticia sobre seus

familiares:

[...] é muita tristeza, agora ja me conformei [...], mas foi dificil para mim [...] E um
choque pra familia, ndo é facil é dificil! Eu ndo gosto de relembrar. (Coragem)

Tristeza [...] tem que aceitar, tem que aceitar, fazer o que? (Zelo)

[...] eu estava viajando eu cheguei de viagem ela ja estava no hospital [...] eu vim
até angustiada, nao sabia porque, cheguei aqui topei com essa situagéo [...] a gente
entra em desespero porque a gente ndo sabe o que fazer [...] me falaram que ia
ficar junto com ela na UTI, quando eu cheguei com ela que entraram com ela para
dentro me tiraram para fora eu entrei em panico [...]. (Esmero)

Carneiro (2017) aponta que o profissional de salude deve estabelecer uma relacdo
terapéutica com os familiares e deve usar como ferramenta essa comunicacdo a fim de
minimizar sentimentos emergentes e 0 impacto negativo que a nova situacdo trouxe. O
desespero ao encontrar o familiar na nova situacao € declarado pelas entrevistadas, algumas
preferiram ficar sozinhas, utilizando-se do choro como uma forma de desabafar e até mesmo
tentar se conformar com a realidade. Em outros casos, houve relatos de adoecimento e

pensamentos suicidas como uma forma de conforto, como Se percebe:

[...] 0 meu mundo caiu [...] quando eu vi a situacao [...] ndo aguentei, eu sai la pro
meio de uma quicaca sozinha, l& eu chorei, chorei, chorei [...]. (Delicadeza)

Um choque né, muito dificil, nossa eu fiquei doente [..]. E a gente tem que
enfrentar, encarar né [...]. (Cautela)

[...] me deu vontade de me jogar debaixo de uma carreta, de tdo desesperada que eu
fiquei. (Dedicacéo)

Né&o ter perspectiva de melhora e o longo processo de hospitalizacdo, faz com que
esses familiares padecam, por ndo saber se 0 paciente ira sobreviver ou até mesmo como iria
cuidar do paciente ap06s a alta. Santos (2017) coloca em seu estudo que a ocorréncia do trauma
e a necessidade de internacdo hospitalar refletem integralmente no ambito familiar, essa

experiéncia no processo de adoecer leva ao sofrimento.
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[...] foi um sofrimento porque todo dia que eu chegava l4, eu achava que ia
encontrar ele morto, entdo a gente sofre muito, eu sofri muito. (Delicadeza)

E eu sofri muito, muito assim naquela época eu sofri porque eu ndo sabia como
cuidar dele [...]. (Delicadeza)

A aceitacdo e adaptacdo € um processo lento e diario, buscar uma solugdo para a nova
realidade faz com que esses cuidadores sigam cuidando. Pozzo (2017) refere que o medo
toma conta do nucleo familiar, durante a adaptacdo as dificuldade com o cuidado, aceitacéo
do dependente e dos familiares e a inexperiéncia levam a um sofrimento psicoldgico pela
dedicacdo intensa e convivio com as dores do dependente. Esse despreparo para receber a
pessoa com dependéncia adquirida leva a uma dificuldade maior na aceitagéo.

Ai eu no inicio fiquei muito revoltada que uma situagao daquela... e... mas depois
me adaptei com ele, me acostumei com ele [...]. (Dedicacéao)

[...] de primeiro foi muito estressante ele brigava, comigo me xingava, agora nao,
agora ele td bem calmo, porque no dizer dele que ele esta assim é porque é minha
culpa, e eu ndo tenho culpa de nada, eu avisava que ndo era pra ele e aconteceu 0
que tinha de acontecer. Eu tenho culpa? Eu néo! (Coragem)

Angelo (2010) evidenciou que o adoecimento desperta ndo s no paciente, mas na
familia também o sofrimento, que leva os mesmos a terem uma nova abordagem na vida.
Vivenciar esses estressores traz diferentes significados, a forma de enfrentamento vai
depender das experiéncias, espiritualidade e estado psicolégico dos mesmos. Nao entender o
porqué do acontecimento é uma davida frequente, aceitar o ocorrido parece ser uma realidade
distante para o dependente no inicio do processo, hoje impossibilitado de realizar a funcéo
que gostava, faz croché, para diminuir o sentimento de impoténcia, contribuir financeiramente

com a familia e passar o tempo.

[...] servigo que ele gosta, que é pedreiro, ai tem hora que ele fala, ai minha véia
porque sera que eu to nessa cadeira, eu falo eu ndo sei, se Deus quis assim, assim
serd. [...] trabalha ai fazendo as coisinhas dele, vai passando o tempo [...]. (Zelo)

Outra forma de enfrentamento utilizado pelos cuidadores é a esperanca de uma
recuperacdo do familiar, podendo ser parcial o qual o paciente se torna independente dentro
das possibilidades ou até mesmo a cura, no qual o cuidador espera rever o paciente como era

no passado.
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[...] minha esperanca é a uUltima que morre [...] a minha maior esperanga é que
antes de eu morrer eu ver ele andando de novo, eu ver ele andar, ndo ser assim
cuidadora. (Cautela)

[...] quero ver ela reagir dela voltar a viver a normal, que se tivesse afetado o
cérebro era mais dificil, entdo ela tem condices, ela tem que reverter, eu penso
dessa forma, que nao é facil, ndo é facil. (Esmero)

A expectativa por melhora traz uma esperanca no nucleo familiar e uma motivacdo na
reabilitacdo, o profissional deve estar atento para distor¢do de diagndsticos e progndsticos,
conhecendo a real condicdo leva o dependente e o cuidador a buscar a reabilitagdo no que
realmente pode ser atingido e conquistado, contribuindo assim com a adaptacdo na vida nova
(POZZO0, 2017).

6.8 DIFICULDADES TECNICAS ENCONTRADAS NO CUIDADO

A hora de voltar para casa é uma mistura de sentimentos vivenciados por esse nlcleo
familiar, a alegria por receber alta acaba sendo sufocada pela angustia e medo do cuidar.
Nesse momento ndo existe a equipe de salde para auxiliar, mas em contrapartida, o
aconchego do lar e a reinsercdo do individuo na sociedade trazem um sentimento de conquista
para o dependente e seus familiares.

Como cuidar? Alguns entrevistados referem ter aprendido cuidado no hospital,
observando as enfermeiras, ja outras colocam como sendo o instinto de mulher/mé&e, porém
nenhuma sabe dizer ao certo em qual momento aprendeu a cuidar, agora quando questionadas
sobre as dificuldades, certamente as experiéncias sao vastas.

Moura (2014) expde que a doenca ja é recebida com impacto e alteracdo na estrutura
familiar, as sequelas e o alto nivel de incapacidade levam esses cuidadores a realizarem uma
atividade que antes ndo realizavam e nunca tiveram contato. Algumas participantes explicam
que tiveram e ainda possuem duvidas com o cuidar, por ndo terem capacitacdo cientifica na
area da saude, sendo este um dificultador no cuidado:

Duvidas eu tive toda vida e até hoje. Eu ndo sou enfermeira eu ndo tenho estudo
nenhum, mas eu tenho que fazer do meu jeito [...]. (Dedicago)

[...] eu sinto assim que eu deveria ter tido um pouquinho mais de experiéncia nisso
tudo, mas é uma coisa que a gente ndo tem, a gente ndo é da area [...]. (Esmero)

N&o ninguém me explicou, deu alta eu trouxe ele embora [...] que eu aprendi foi
tudo aqui fora. (Delicadeza)



54

Fontana, Chesan e Menezes (2017) colocam a importancia das orientacbes no periodo
de alta hospitalar, segundo eles o sucesso dessas orientagcbes garante um tratamento no
domicilio com eficacia diminuindo assim as possiveis reinternac6es e melhora significativa do
paciente, e reforcam ainda a importancia da equipe multiprofissional de satde, orientando
sobre os cuidados prestados. Uma das entrevistadas relatou que ndo possuiu nenhuma
dificuldade por auxiliar com os cuidados ainda no &mbito hospitalar e por observar a equipe

de saude:

N&o, eu ndo tive dificuldade, porque 14 no hospital eu ja tava acostumada, eu ja vi
do dia-a-dia o que tinha de fazer, tive dificuldade nenhuma nédo. (Coragem)

Diversas sdo as dificuldades relatadas pelos cuidadores familiares, 0 medo de
prejudicar ainda mais o paciente, a davida de como realizar o procedimento e até mesmo a
inseguranca de cuidar ficou evidente na maioria das entrevistas.

Aradjo (2014) cita quatro tipos de cuidados que o cuidador familiar presta, os
instrumentais que visam os cuidados com a higiene, eliminag¢des, mobilizacdo e alimentagéo;
0s técnicos que englobam os cuidados terapéuticos, curativos e preventivos; os cuidados
afetivos que sdo o carinho, conforto, companheirismo; e os relacionais em que o cuidador
estimula o convivio social, comunicacdo e autocuidado.

No que refere aos cuidados instrumentais, a maioria dos cuidadores apresentaram
algum tipo de dificuldade nessa tematica. Melo (2017) refere que a nutricdo enteral no
domicilio é um apoio para os pacientes que ndo conseguem satisfazer suas necessidades
nutricionais, por alguma inadequacdo oral, ma absorcdo de nutrientes, e a incapacidade de
degluticdo por uma patologia ou uma lesdo. O enfermeiro tem um papel fundamental na
orientagdo com a alimentacdo, por ter uma preparagéo especifica deve se atentar em capacitar
0 cuidador domiciliar. A dificuldade com a alimentacdo do dependente ficou explicitada na

fala a seguir:

[...] ele veio se alimentando por sonda né [...] eu ndo sabia preparar, eu chamei a
minha professora [...] Ela veio me ensinou a primeira vez, eu aprendi, ai depois ndo
precisou dela mais vim [...]. (Delicadeza)

Vianna e Suzuki (2011) explicam que as desordens das fun¢Bes motoras levam a
incapacidade em cada etapa da degluticdo e que essas alteracBes levam a desnutricdo,
desidratacéo, aspiracdo e pneumonia. Mesmo néo sabendo das terminologias e conhecimentos

cientificos, uma participante demonstra conhecer os danos ao realizar de forma inadequada o
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cuidado com a alimentacdo. Mesmo apds a retirada da sonda, com um longo trabalho do
fonoaudiodlogo, sdo constantes as adversidades com a alimentagdo. A falta de informacao

referente a agua também foi um problema indicado por uma participante, como se percebe:

[...] na alimentagdo, que até hoje eu tenho cuidado, porque ele engasga, as vezes, a
carne eu tenho que picar bem picadinho, que ele engasga, engasga muito ainda.
[...] ele engasgou uma vez aqui em casa que, quase fico louca, mais eu balanguei
ele, bati nas costas dele ai ele desengasgou [...]. (Delicadeza)

[...] a gente que é leigo, acha que a 4gua é mais facil, é o mais facil, mais é facil de
ir também para o pulméo e a gente ndo sabe disso, entdo tem que ser orientado
[...Jeu acho que foi muito dificil e aos pouco a gente mesmo foi percebendo e
fazendo as coisas, tive que aprender assim, a cuidar dela. (Esmero)

As dificuldades com as eliminagBes vesicais também foram apresentadas. As
recorrentes infeccdes urinérias, as davidas sobre o procedimento, o0 medo de manipular a
sonda e causar uma lesdo sdo exemplos das dificuldades encontradas, como verificamos nas

falas:

[...] infecclo urinaria [...] ele retém 50 ml de xixi na bexiga, cadeirante né, e ai
aqueles 50 ml eu tinha que tirar 4 vezes por dia com a sondinha, ent&o eles tirava
14, entdo eles me ensinaram, ai depois eu passei, para 3 vezes, e agora eu s faco 2
vezes, e ele nunca mais teve infeccdo [...]. (Delicadeza)

[...] Eu tinha medo de as vezes estar mexendo com ele puxar aquela sonda que ele
usava, que era dentro do canal [...]. A dificuldade foi muita viu. (Cautela)

Pacientes com dependéncia adquirida necessitam de uma pessoa para mobiliza-los,
leva-los para tomar banho, realizar mudanca de decuUbito, colocar na cadeira, e isso exige
desses cuidadores ndo apenas conhecimento da técnica, mas também uma condicdo fisica
apropriada para realizar essa funcao.

Para Gomes e colaboradores (2013) as restricdes dos pacientes na sua independéncia e
mobilidade fazem com que prejudiqguem seu autocuidado e cidadania, os dependentes
encontram sérias dificuldades de locomocdo, diante da inacessibilidade do seu domicilio,
ambientes publicos, e até mesmo nos espacos destinados a salde. Quando é limitada a
mobilidade com cadeiras de rodas, ocorre uma sobrecarga ainda maior ao cuidador, que se
responsabiliza em fazer a mobilizagdo desse paciente.

As falas evidenciam o medo de mobilizar, dar banho, levar ao banheiro, mas também
as dificuldades relacionadas com a adaptacdo do ambiente e a falta de recursos materiais que

muitas vezes culmina em improvisacoes:
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[...] tinha medo de ta virando ele, tinha medo de pegar, de ajudar o pai dele pegar,
pdr na cadeira de banho, levar no banheiro, tomar banho, tudo tinha medo [...].
(Cautela)

Nés pegava ele no colo e colocava na cadeira [...]. Teve que adaptar tudo né [...] eu
morria de medo dele cair né, porque se ele cair quem vai levantar ele? (Zelo)

Banhar ele, pegar ele pra pbér na cadeira, [...] nem cadeira de banho tinha,
banhdvamos na cadeira de roda [..]ndo0 teve quem ensinasse a gente [...].
(Dedicacéo)

A dor é recorrente no cuidado, tanto para o paciente quanto para os cuidadores,
Cipolat (2012) salienta que a experiéncia de dor € sensitiva e emocional, intima e agressiva,
sendo que o principal sintoma é osteomuscular. A dor compromete a qualidade de vida do
cuidador assim como o dependente, no qual é considerada um problema de saude tanto por
atingir o aspecto fisico quanto pelo impacto socioeconémico. Esse problema ficou

evidenciado em algumas falas, tanto a dor do paciente quanto a dor do cuidador:

[...] problema sé foi para virar ele [...] na hora que mexia ele sentia muita dor [...].
(Trabalho)

[...] hora do banho dele [...] eu ndo pego ele sozinho para pér na cadeira [...], tem
que esperar meu marido chegar da chacara para me ajudar colocar na cadeira e eu
ndo consigo, j& estava me dando problema aqui na coluna e quando pega e me doi
muito, ai eu ndo pego ele sozinho mais ndo [...]. (Coragem)

Os cuidados técnicos, que englobam os cuidados terapéuticos, curativos e preventivos,
foram representados pela realizacdo de curativo em lesdo por pressdo. Santos e Caliri (2007)
conceituam que a lesdo atinge pele/tecido e estruturas subjacentes e geralmente é localizada
proxima/sobre proeminéncia dssea, causada por uma pressdao, friccdo ou cisalhamento.
Pacientes com mobilidade reduzida, diminuicdo da percepcdo sensorial e circulacdo
periférica, incontinéncia urinaria e fecal e alteracdo nos niveis de consciéncia, sdo mais
propicios em desenvolver a lesdo por presséo.

O dependente adquirido € um paciente com grande possibilidade de desenvolver a
lesdo por pressdo, ja os cuidadores se sentem despreparados e com medo de realizar os
curativos. No que se refere ao surgimento e tratamento dessas lesdes, podemos perceber a
falta de conhecimento dos cuidadores:

[...] quando ele chegou do hospital tava cheio de escara, que eu nunca tinha visto

na minha vida, ele tinha um buraco no céccix, que dava para enfiar a méo [...] e eu
comecei cuidar, gracas a Deus acabou nunca mais deu. (Delicadeza)

Deu ferida, ficou trés anos pra sarar essa ferida, eu ndo sabia cuidar, eu sofri
muito. (Dedica¢ao)
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O medo em realizar o curativo também foi um problema apresentado, no entanto, a
vivéncia forcosa do problema fez com as participantes desenvolvessem habilidades na

realizacdo do cuidado com a ferida, mesmo ndo possuindo conhecimento cientifico:

[...] no comeco quem fazia o curativo nele era o pai dele, porque que néo tinha
coragem [...] um dia falei para ele, pode deixar que eu faco, que agora em diante eu
faco, ai tinha tudo aquela higiene né, na hora de dar banho nele, enxugava bem, e
fazia o curativo naquela escara dele, tudo direitinho, do jeito que eles faziam la no
hospital eu fazia, a higiene toda completa. (Cautela)

[...] falaram assim agora vocé vai e cuida [...] ai eu cheguei aqui em casa e ai vai
eu fazer curativo, fazia 3 vezes por dia [...] eu usava luva, tudo arrumadinho,
faltava as coisas, eu ia ali no postinho e falava olha t& faltando isso [...] e com a
graca de Deus eu cuidei tdo bem cuidado que com dois meses tava cicatrizado [...].
(Zelo)

Cuidados com procedimentos complexos fazem partem do dia a dia dos cuidadores.
Por ndo terem contato prévio com sondas, curativos e medicacdes, capacitar esses cuidadores
se torna fundamental para a continuacdo do cuidado no domicilio. Durante as falas, apenas
uma cuidadora referiu a falta de capacitacdo sobre a traqueostomia. Na noite em que o0 ex-
esposo da paciente, que ndo era o principal cuidador, realizou os cuidados, ocorreu um
episdédio que poderia ter culminado em graves danos ou até mesmo o 6bito da paciente, como

Vemos:

[...] ela tava de traqueo, ele disse que ela passou a noite com os olhos arregalados,
olhando para ele, como se estivesse pedindo socorro e ele ficou desesperado, mas
ele ndo sabia o que fazer no outro dia que ele foi descobrir, que ela estava com
secrecdo na traqueo e ndo conseguia respirar, entdo assim ndo foi orientado
[...].(Esmero)

A traqueostomia é um procedimento cirurgico, podendo ser provisoria ou definitiva,
em que é realizada uma abertura da traqueia para o meio externo, com a principal finalidade
de desviar de um obstaculo mecénico nas vias aereas superiores, podendo diminuir a forca
respiratoria ou até mesmo facilitar a ventilacdo pulmonar. Essa via também proporciona a
remocdo das secrecdes traqueobrdnquicas. E fundamental que a equipe de enfermagem
contribua com os familiares e pacientes no cuidado com a manutencdo, orientando as
modificacOes fisiologicas, imagem pessoal, patoldgicas e os cuidados, assim como com o
procedimento, mostrando as principais alteracbes (CALLEGARO; BAGGIO;
NASCIMENTO, 2010; PEDROSO, PONTES, 2003; FREITAS, CABRAL, 2008).

N&o ter o conhecimento cientifico para realizar o cuidado é comum no dia a dia dos

cuidadores, o profissional deve estabelecer um vinculo para servir como ponte entre cuidados
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e cuidadores, s6 com esse apoio a dificil tarefa de se adaptar a nova realidade e prestar
cuidados com perfeicdo ira acontecer de forma leve e eficaz. Finalizamos essa categoria com
duas perguntas para reflexdo: como estdo sendo as orientacdes prestadas a esses cuidadores?

O que eles esperam da enfermagem?

6.9 REDE DE APOIO PROFISSIONAL

A enfermagem tem um papel importante na educacdo em saude, por estar tdo presente
no cotidiano do processo saude-doenca do paciente e seus familiares, o enfermeiro acaba
sendo um pouco de professor, assistente social, psicélogo. Enfim, a arte de cuidar vai além de
um processo assistencial, compreender as necessidades do outro faz a enfermagem ir além do
cuidado. A arte de cuidar é primorosa quando se tem profissionais comprometidos e
dedicados com o proximo. Diversos sdo os fatores que levam o profissional a realizar seu
trabalho com desmazelo, agravando a condi¢do de desamparo e desespero familiar.

Na enfermagem o cuidado é o principal conhecimento, ndo é apenas uma arte, mas
uma ciéncia envolta por uma atitude de amor, solidariedade, preocupacdo e apreco. Dessa
forma, o cuidar ¢ uma atitude moral e um dever ético para os profissionais da saude. O
enfermeiro desenvolve atividades assistenciais, gerenciais e de ensino e assim possui uma
responsabilidade maior com o cuidado, por desenvolver um encontro com 0 outro, a
interacdo, a valorizacdo do saber, agindo de forma integral e respeitosamente com cada
individualidade e particularidade. O atendimento humanizado da enfermagem esta totalmente
associado a fatores internos e externos, a sobrecarga e a desvalorizacdo da profissao
interferem diretamente nas acGes, tornando profissionais poucos humanizados (SILVA et al.,
2014).

Quando perguntadas sobre o0 apoio recebido de profissionais, poucas eram as falas que
relacionavam a enfermagem com o cuidado, amor pela profissdo ou simplesmente amor pelo
proximo. Uma cuidadora refere que somente algumas enfermeiras eram atenciosas, 0 que nos
mostra que ndo hd uma coeréncia enquanto categoria profissional com relacdo a atitudes

humanizadas:

[...] tinha umas enfermeiras que as vezes, era assim atenciosa, mas ja tinha outras
que ndo era [...]. (Cautela)

Outra situacdo encontrada foi a de participantes que preferiram assumir a assisténcia

apos buscarem informacdes, por acreditarem que a forma de que cuidavam era superior a
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equipe de enfermagem, relatando a falta de compromisso profissional com o cuidado, apds
incansaveis chamadas sem retorno. Em especial sobre a mudanca de decubito, os profissionais
ndo realizavam e também nédo orientaram os cuidadores sobre a sua importancia na prevencao
das lesbes por pressdo. Ressaltam ainda, a falta de informacéo, o despreparo dos profissionais,
as condutas negligentes, a postura rispida e pouco acolhedora, como se percebe nas falas:

[...] ele pegou escara [...] aqui ndo orientou nada [...] nem decubito eu nem sabia

essa palavra, fui aprender depois. Porque se eles tivessem falado para mim, tem que
virar ele, [...] ninguém falou nada, ai abriu o buraco [...]. (Trabalho)

[...] as enfermeiras la é muito bruta [...] elas tinham essa mania de dizer que escara
nao doia, depois eu descobri ai a gente é curioso, eu descobri que ndo déi quem tem
diabetes, doi e muito, ai nds acabamos pedindo permissao e fazendo o curativo e até
ela sai do pronto socorro, e gracas a Deus com a escara fechada. (Esmero)

[...] eu senti falta de apoio, vocé falava com as enfermeiras para irem 14 e elas néo
iam, ele apodreceu isso aqui la que dava pra ver o 0sso, muito mal cuidado la.
(Dedicacéo)
A falta de orientacdo fez com que os cuidadores aprendessem as técnicas de maneira
dolorosa e dependente do tempo, na maioria das vezes, permeadas por erros, como relatam as

participantes:

[...] a falta de orientacdo eu senti em todos esses lugares que eu passei [...] falta, a
gente foi aprendendo as coisas no sofrimento [...]. (Esmero)

[...] eu ndo recebi foi orientagdo nenhuma. O tempo fez eu aprender [..].
(Dedicacéo)
Nunes (2014) em sua pesquisa sobre seguranca do paciente alega que a enfermagem é
classe mais propicia a cometer erros pelo fato de realizar o maior nimero de intervencdes e
estar 0 maior tempo ao lado do paciente. As consequéncias desses erros estdo integralmente
relacionadas ao aumento de gasto com a saude, complicacbes ou até mesmo O&bito,
culminando no prolongamento do tempo de internacdo, danos psicoldgicos e na perda da
confianga dos usuarios de saude. Os principais eventos adversos que ocorrem estdo
relacionados a sondas, medicagdes, drenos, quedas, cateteres e lesbes por pressao. Ainda
aponta que os principais fatores que levam a esses erros se relacionam com o despreparo
técnico, baixo quantitativo de profissionais, sobrecarga de trabalho e desvalorizagdo
profissional.
Para Tsukamoto e cols. (2010), a educacdo em salde € um processo que beneficia o
dependente e o cuidador, no qual alivia a ansiedade e os medos. Conhecer sobre a patologia e

suas fragilidades corroboram com a compreensao e enfrentamento.
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Quando o profissional faz a diferenca de alguma forma para aquele cuidador, sua
imagem fica marcada, uma palavra amiga, uma dica de cuidado ou até mesmo uma
intervencdo valiosa faz esse profissional ser engrandecido aos olhos de quem esta sofrendo.
Uma cuidadora salienta a importancia do profissional que esta comprometido com cuidado, a
equipe de enfermagem ao estar presente 24 horas por dia ao lado paciente, consegue avaliar
qualquer alteracdo, podendo passar despercebida pela equipe médica. Ainda, salienta a

importancia da equipe de enfermagem:

[...] o médico ele vem ali ele faz a parte dele e sai, quem fica cuidando do paciente
sdo os enfermeiros e eles tem bagagem e eles estao vivenciando ali [...]. (Esmero)

Ter habilidade técnica e conhecimento cientifico faz com que o enfermeiro reconheca
sinais preocupantes e consiga realizar intervencGes de sua competéncia a fim de reverter
graves situacdes, quando o profissional médico ndo esta presente. Esse reconhecimento fica
evidente na fala da entrevistada, quando a mesma relata sobre um incidente em que o

enfermeiro plantonista atuou de forma segura e resolutiva:

[...] tinha um enfermeiro que ele tava agoniado, agoniado ele via que ndo era o que
0 médico tava pensando que fosse, [...] 0 médico ndo vinha, e a lingua ia enrolando
[...] dou gragas a Deus a ele, porque ele viu na hora que a lingua enrolou e ele ndo
teve medo nao, enfiou o dedo na boca dela e segurou se ndo fosse ele, talvez ela ndo
estaria aqui [...]. (Esmero)

Delicadeza fala com sentimento de carinho sobre uma enfermeira que indicou um
tratamento para lesdo por pressdao. Zelo também demonstra carinho e gratiddo ao relatar o
compromisso com a capacitacdo para o cuidado. Nunca ter vivenciado esta realidade faz com
que esses cuidadores se sintam perdidos, porém os profissionais que sdo comprometidos com
0 bem-estar do paciente e familiar fazem com que os cuidadores compreendam as técnicas da

melhor forma possivel.

[...] uma enfermeira bem mais de idade, falou assim, minha filha ele estad com as
feridas muito grandes [...] compra dersani, ai eu comprei [...] ai eu comecei a
passar o dersani [...] hoje s6 tem sinal [...]. (Delicadeza)

Olha as enfermeiras me ajudaram bastante [...] ai ela falou assim, olha eu vou te
dar umas dicas, como que vocé cuida [...] como é que vocé vai banhar ele [...], os
primeiros dias ficava s6 olhando, ela é assim, assim, como usar, colocar a fralda,
tudo né, porque a gente ndo sabia, porque eu nunca tinha colocado, ai ela me
ensinou bastante [...]. (Zelo)

A orientacdo de forma indireta foi relatada por duas cuidadoras, sem saber que estava

capacitando, a equipe de enfermagem realizava o cuidado e os cuidadores familiares
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observavam, com isso eles iam aprendendo de forma inconsciente ou até mesmo por

considerar que iriam necessitar desses conhecimentos futuramente.

[...] Eu aprendi 14 com as enfermeiras como é que tem de fazer tudo la [...]. Elas
nao ensinava eu s via, ela ndo ensinou eu nada e eu que via tudinho, trocar os
lencois que quem trocavas a cama dele era eu, eu pedia os lengois, eu mesmo ia
trocar, do jeito que elas fazia e eu via quando elas chegava la ja tava tudo
arrumado. (Coragem)

[...] eu via né como as enfermeiras faziam [...] a gente tinha que ajudar, elas
ponhavam a gente para ajudar [...] e eu fui aprendendo, aprendi. (Cautela)

Outros profissionais que estdo envolvidos na reabilitacdo se demonstraram
importantes nas orientacGes, o que determina a relevancia da equipe multiprofissional
trabalhar junto, na capacitacdo desses cuidadores.

Lacerda e Oliniski (2003), em sua pesquisa com cuidadores, expdem a importancia das
orientagdes e capacitacdo em conjunto com a equipe multiprofissional. Segundo eles, as
orientacdes obtiveram beneficios concretos, tanto para o familiar como para o paciente, a
seguranca que ambos apresentaram na alta hospitalar fez com que houvesse uma maior
interacdo entre os profissionais e a familia. Explicar a importancia de cada cuidado, assim
como a forma de realizar e os beneficios para o dependente, faz com que se resolvam o0s
problemas que possam surgir. Esse efeito mostra a importancia de ensinar o cuidador diante
de suas realidades e conhecimento, respeitando os principios éticos e legais da profissao.

Entre os profissionais que fazem parte da equipe multiprofissional, foi ressaltada a
importancia do fisioterapeuta e do fonoaudiélogo no processo de adaptacdo, como podemos

perceber:

[...] quem nos orientou bastante foi os fisioterapeutas, gracas a Deus e a fono
também [...]. (Esmero)

[...] o fisioterapeuta ndo fazia, ele falava é assim, assim, assim, vocé tinha que
fazer. Entdo o acompanhante aprende a fazer. (Preocupacéo)

Callegaro, Baggio e Nascimento (2010) acreditam que o desmerecimento e
desvalorizacdo da enfermagem perante os demais profissionais da saude, contribuem de forma
negativa com os trabalhadores, gerando sofrimento e dificultando a relagdo com a equipe
multiprofissional, fazendo com que o enfermeiro perca a sua autonomia e gere dificuldades
em exercer sua profissdo. A deficiéncia no trabalho em equipe foi criticada por uma
entrevistada, onde a mesma menciona o autoritarismo do profissional médico e 0 quanto isso

retrai os enfermeiros:
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Eu acho assim, as pessoas ndo podem se omitir, porque ali dentro do hospital eu
percebo que tem um clima de autoridade dos médicos muito grande, que o0s
enfermeiros ficam com medo. (Esmero)

Ao receber alta hospitalar o familiar vivencia outra realidade, na qual o trabalho em
equipe é fundamental para continuar a capacitacdo e o tratamento. Entre as estratégicas do MS
estd a atencdo domiciliar.

O enfermeiro desempenha um papel fundamental, ndo apenas pela coordenagéo dos
cuidados no domicilio, mas em capacitar o cuidador, supervisionar a equipe e encaminhar
para outros profissionais. E necessario conceituar a aten¢do domiciliar como uma estratégia
de intervencdo em salde, em que é necessaria a relacdo interpessoal com toda a equipe
contribuindo com autonomia, responsabilidade e conhecimento (FURAKER, 2012; SILVA et
al., 2012).

No que se refere ao cuidado no domicilio, a equipe da Unidade Basica de Salde
(UBS) deve estar capacitada a fim de receber esse novo paciente e familiar, a visita domiciliar
é uma arma poderosa de capacitacdo dos cuidadores, mas diante das entrevistas apenas uma
participante relatou apoio da unidade, e assim mesmo fica nitida a insatisfagdo com o

atendimento:

[...] as meninas da unidade béasica passam de vez em quando aqui, pra dar uma
olhadinha e tal, as ACS passam sim, ndo sei te dizer se ja veio enfermeiro ou
técnico, ja vieram dar vacina nela, mas eles ndo vem frequentemente néo [...].
(Esmero)

Pozzo (2017) descreve que o apoio recebido juntamente com a dedicacdo é
determinante no processo de reabilitacdo, a familia colabora com incentivo e motivacéo,
podendo repercutir na recuperacdo da pessoa e até mesmo favorecer seu prognostico. Os
cuidadores participam ativamente do processo de reabilitacdo, no qual eles tém a funcdo de
incentivadores desses dependentes por tempos, por saber suas necessidades, reconhecer dores
e fragilidades e principalmente pelo sonho de ver a recuperagéo.

Outra fonte de apoio encontrada apés a alta hospitalar sdo os centros de reabilitacdo e
clinicas especializadas. O servico de referéncia em reabilitacdo Rede Sarah foi citado por uma
cuidadora, por promover aos cuidadores capacitacdo e ferramentas para o cuidado, porém
acaba tornando-se inviavel por ndo ser imediatamente apos a alta hospitalar e devido ao

deslocamento do dependente e familiar para outro estado.

[...] l&a em Brasilia a gente tem os médicos que orientam a gente, ensina até o que ta
cuidando de um deficiente, cair, para ndo machucar, eu aprendi até a cair, aprendi
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a pegar ela, pér na cama, por na cadeira, eu ndo tenho problema de coluna, porque
eu fui ensinada [...]. (Preocupacéo)

Diversas sdo as formas que o enfermeiro pode contribuir com os cuidadores
familiares, seja no &mbito emocional, fisico ou social. A equipe de enfermagem est& presente
em todo o processo, no momento do diagndstico de dependéncia, na aceita¢do, nos cuidados
diarios no ambito hospitalar, durante procedimentos de alta complexidade, no processo de alta
e/ou transferéncia, nos cuidados domiciliares e na reabilitacdo. A disposicdo para fazer a
diferenga muitas vezes é prejudicada por diversos fatores que ndo estdo ao alcance resolvé-
los, porém devemos acima de tudo ser empaticos e humanizados, devemos ser a diferenca em

maio ao caos.



64

7 CONSIDERACOES FINAIS

Conheca todas as teorias, domine todas as técnicas,
mas, ao tocar uma alma humana, seja apenas outra
alma humana.

Carl Jung

Com o presente trabalho foi possivel perceber a importancia de capacitar 0s
cuidadores familiares para cuidar. O profissional de saude acaba ndo dando importancia para
as orientacGes durante a internacdo hospitalar e ao chegar no domicilio esses cuidadores que
vivenciam um turbilhdo de sentimentos, acabam ficando sozinhos e desamparados com o
cuidado, e muitas vezes se tornam pacientes esquecidos. Conhecer as dificuldades desses
cuidadores familiares pode contribui para uma assisténcia eficaz e mais humanizada, tornando
esse processo mais prazeroso e tranquilo.

A dependéncia emocional desses cuidadores se demonstrou como um dado alarmante,
destinar sua vida ao cuidado faz com que esses cuidadores ndo consigam se desligar do
dependente. A maioria dos entrevistados ndo tem nem a perspectiva de deixar de cuidar, o que
nos mostra a total dependéncia do mesmo.

Jé& a espiritualidade se demostrou como forte ferramenta para enfrentamento, ter uma
explicacdo pelo motivo de ter adquirido a dependéncia parece ser mais aceitavel do que
simplesmente tentar entender, acreditar em um ser superior no qual explica tamanho
sofrimento, faz com esses cuidadores aceitem e abracem essa missao linda e ao mesmo tempo
dolorosa. Ja a religiosidade é citada apenas por um cuidador, demonstrando que acreditar em
algo divino é maior e mais forte que doutrinas estabelecidas.

O cuidado para o cuidador é muito mais que um ato de bondade, amor e dedicacao, é
uma dificil funcdo, no qual apenas simples sentimentos nobres ndo descrevem tamanho
trabalho desenvolvido. Lidar com técnicas, problemas emocionais e sociais do dependente
familiar mostram o quanto o cuidador familiar desempenha suas fungdes em meio a
sentimentos e a razdo e 0 quanto isso custa emocionalmente para eles.

A mudanca dréstica na vida desses cuidadores fez com que 0s mesmos convivam em
constantes conflitos do dependente e até mesmo os pessoais. Compreender que cuidar ndo
vem apenas de sentimentos nobres faz com que esses cuidadores se sintam menos culpados. O
alto nivel de estresse e a sobrecarga de trabalho fazem com que eles sintam-se vistos perante a
sociedade com maus olhos. O profissional de enfermagem deve estar atento a esses

sentimentos, visando um suporte emocional a esses cuidadores.
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Assumir os cuidados ao dependente familiar demanda tempo, dedicacdo e disciplina.
O impacto na qualidade de vida foi observado durante a pesquisa, se apresentaram comuns
nas falas das cuidadoras, a sobrecarga, o isolamento e a alteracdo na vida social. Foram
identificados cuidadores que abriram mao de trabalho, viagens, casamento e até mesmo do
seu domicilio, para cuidar. Pode-se identificar cuidadores sobrecarregados, cansados
fisicamente e emocionalmente e fortes indicios depressivos.

Ao receber a noticia que seu filho/esposo que se tornou dependente, cada cuidador
reagiu de alguma maneira, a forma que o paciente e a familia sdo abordados vai refletir na
forma que vai ser enfrentada essa nova condi¢do, o profissional da salude deve estar atento e
ter sensibilidade, em ver que ndo é apenas o dependente que sofre e tem alteragBes, mas
também todo o nucleo familiar. A aceitacdo da nova realidade foi recebida pelos entrevistados
com desespero, revolta e sofrimento, e sé ap6s um tempo a aceitacdo da nova realidade foi
estabelecida.

O despreparo ao comegar a cuidar ficou evidente nesta pesquisa, a falta de capacitacao
desses familiares é comprovada durante as falas, muitos aprenderam por observar, enquanto
outros errando. Porém, todos relatam dificuldades em algum momento do cuidado, nédo ter a
adesdo de um programa de capacitacdo, o trabalho em equipe multiprofissional e a
continuidade de educagdo em salde, faz com que esses familiares encontrem complicacfes no
dia a dia.

A enfermagem tem um papel importante nessa trajetoria, educar para reabilitar € um
passo necessario e fundamental, trabalhar em conjunto com a equipe multiprofissional s6 tem
a contribuir, ficou nitido a falta de suporte profissional e o quanto esses cuidadores tem
caréncia de apoio. Conhecer a realidade, suas dificuldades e sentimentos, faz com que seja
possivel voltar o olhar para as lacunas do cuidado, fazendo com que o cuidado seja realizado
com maestria, contribuindo assim ndo apenas com 0s pacientes, mas com a salde dos
familiares também.

Conclui-se que os profissionais da saude, devem ser compromissados ndo apenas com
0 bem-estar dos pacientes, mas também com a salde desses cuidadores. O apoio deve ser
além de conhecimentos cientificos e assistenciais, englobando apoio emocional, fisico e
social. Colocar como plano de alta a insercdo e capacitacdo de cuidados a esses familiares,
assim como fornecer apoio psicologico e assistencial que se demonstraram falhos e até
mesmo extintos € primordial para uma assisténcia digna. Outro fator que deve ser analisado €
a adesdo das visitas domiciliares, pela Estratégia Saude da Familia, o enfermeiro da atencdo

primaria deve estar atento na prestacdo de cuidados no domicilio, acompanhar esse cuidador é
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primordial para a promocao, prevencdo e recuperagdo em salde, reconhecer o papel e a
importancia da atencdo basica € o comego para a reestruturacdo em sadde.

Todo estudo apresenta suas limitacbes e suas possibilidades, dessa forma, uma
dificuldade encontrada neste estudo foi com relacdo a informacgdes incompletas e
desatualizadas nas fichas de acompanhamento dos pacientes da UDR. No que se refere as
possibilidades, este trabalho é precursor de novas pesquisas na area. Compreender o perfil
epidemioldgico dos cuidadores; qualidade de vida de idosos que cuidam; vivéncias dos
pacientes com dependéncia adquirida; assim como analisar possiveis causas de reinternacao
hospitalar sdo possiveis estudos futuros que podem advir desta pesquisa.

Diante da analise das falas, foi possivel sugerir estratégias que podem contribuir para a
resolutividade do problema em questdo, como exemplos tém-se: a implantacdo eficaz do
Programa Melhor em Casa, de modo que a assisténcia domiciliar seja de acordo com a
populagéo e conforme o programa institui; a elaboragdo de um programa de alta/capacitacao
ofertado pela equipe multiprofissional, contribuindo assim com o cuidador de forma mais
abrangente; rede de apoio psicossocial para os cuidadores; rede familiar de apoio com trocas
de experiéncia; projetos de extensdo ofertados pela Universidade, os quais possibilitam
contribuir ndo apenas com os cuidadores, mas com os futuros profissionais da salde,
capacitando esses estudantes para a realidade; e, por fim, a confeccdo de uma cartilha/folheto
que ofereca informacdes de forma objetiva a execucédo das técnicas de cuidado.

Contudo, sdo inimeras formas desses cuidadores receberem apoio e capacitacdo,
compreender as vivéncias dos mesmos faz com que os profissionais de saude tenham um
olhar voltado para as deficiéncias do atendimento, para que desta forma, possam priorizar

uma assisténcia humanizada a esse nucleo familiar.
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APENDICE A - Roteiro semiestruturado de entrevista

©

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO
CAMPUS UNIVERSITARIO DE SINOP
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

CURSO DE ENFERMAGEM

O desabrochar do cuidado: a vivéncia de cuidadores frente a dependéncia adquirida do

familiar.
Sexo: [ ] Feminino [] Masculino  Idade: Grau de parentesco:
Profisséo: Formacéo? Qual?

1. O que causou a dependéncia? Como vocé se tornou cuidador?

2.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

Qual a sua visdo e sentimento frente o ocorrido? O que sente ao relembrar esse
momento?

Como era a sua rotina antes de ser cuidador?
O que te déa forca (motiva) para cuidar diariamente?
Como é sua convivéncia com o paciente?

Vocé teve alguma orientacdo/instrucdo de cuidado durante a alta hospitalar? Como
foi?

Quais as principais dificuldades encontradas quando iniciou os cuidados no domicilio
(em casa)?

Vocé teve algum tipo de suporte profissional no cuidado domiciliar?

Quais eram/sdo as duvidas mais frequentes na hora do cuidado?

Teve/tem algum apoio de outro membro familiar nos cuidados domiciliares?
O paciente teve readmissdo hospitalar apos a alta? Por qué?

Qual o seu maior medo enquanto cuidador?

O que mudou na sua vida depois que se tornou cuidador?

Qual é sua expectativa quanto a deixar de ser cuidador?

Vocé gostaria de fazer alguma colocacdo, acrescentar algo?
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

(©)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO
CAMPUS UNIVERSITARIO DE SINOP
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

CURSO DE GRADUACAO EM ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé estd sendo convidado(a) para participar, como voluntario(a), da pesquisa “O
desabrochar do cuidado: a vivéncia de cuidadores frente a dependéncia adquirida do
familiar”. Apds ser esclarecido(a) sobre as informacgdes a seguir, no caso de aceitar fazer
parte do estudo, rubrique as duas paginas e assine ao final deste documento, que estd em duas
vias, uma delas é sua e a outra é do pesquisador responsavel. Em caso de recusa vocé nao tera
nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou com a instituicéo.

INFORMACC)ES SOBRE A PESQUISA:

Titulo do Projeto: O desabrochar do cuidado: a vivéncia de cuidadores frente a dependéncia
adquirida do familiar.

Pesquisadora Responsavel: Juliana Cristina Magnani Priméo.

Endereco e telefone para contato (inclusive ligacdes a cobrar): Av. Alexandre Ferronato,
1.200 — Distrito Industrial — Sinop-MT — CEP: 78.557-287, telefone: (66) 99668-3555. E-
mail: ju.primao@gmail.com.

Pesquisadora participante: Thais Fogaca Cardoso.

Endereco e telefone para contato: Av. B-2, 33 apt.25 — Centro — Sinop-MT — CEP: 78550-
326, telefone: (66) 99991-4477. E-mail: tata_du_quim@hotmail.com

O objetivo geral deste estudo é analisar o processo de adaptacdao do cuidador frente a
necessidade de cuidado do familiar que se tornou dependente em virtude de um dano
neurolégico. Sua participacdo nesta pesquisa consistira em responder a uma entrevista que
sera gravada em audio, apresentando a forma que conheceu o cuidado, as dificuldades
enfrentadas diante de uma deficiéncia adquirida por um familiar, seus sentimentos frente ao
fato de ser um cuidador. A qualquer momento da pesquisa vocé tera toda liberdade de desistir
de ser participante, e em caso de recusa Vocé ndo terd nenhum prejuizo em sua relacdo com o
pesquisador ou com a Instituicdo (UDR-Unidade de Reabilitacdo). A coleta de dados sera
realizada em sua residéncia, em um local privativo e ndo ir4 interferir, em momento algum, na
conduta utilizada pelos profissionais da Instituicdo. A pesquisa ndo ird Ihe trazer nenhum
risco fisico e caso vocé se sinta constrangido em responder alguma pergunta, tera todo o
direito de ndo responder e se for de sua vontade, pode interromper a entrevista e desistir de
participar do estudo, sem que isso lhe cause prejuizos. Seus beneficios enquanto participante
da pesquisa sao: contribuir com uma assisténcia digna, humanizada, eficiente e uma estratégia
de educacdo em saude eficaz para cuidadores. Além disso, este trabalho auxiliara outros e
futuros cuidadores, afim de demonstrar aos profissionais as dificuldades que os cuidadores
passam ao se deparar com uma deficiéncia adquirida. Os dados referentes a sua pessoa serdo
confidenciais e garantimos o sigilo/segredo de sua participacdo durante toda pesquisa,
inclusive na divulgacdo da mesma. Os dados néo serdo divulgados de forma a possibilitar sua
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identificacdo. Sendo entdo, estd autorizado o acesso das pesquisadoras aos dados da pesquisa
no que diz respeito as informacdes coletadas na pesquisa.

Vocé recebera uma coOpia desse termo onde tem o nome, telefone e endereco da
pesquisadora responsavel, para que vocé possa localizé-la a qualquer tempo.

Em caso de divida vocé pode procurar o Comité de Etica em Pesquisa com seres
humanos do Hospital Universitario Julio Miiller da Universidade Federal de Mato Grosso,
com sede no Prédio da Reitoria — Campus Universidade Federal de Mato Grosso na Av.
Fernando Correa da Costa, n® 2367, Bairro: Boa Esperanca, CEP: 78.060-900, Cuiaba-MT ou
por meio do telefone (65) 3615-8524, Coordenadora Prof? Dr2. Shirley Ferreira Pereira, e-
mail: cephujm@cpd.ufmt.br.

Considerando os dados acima, CONFIRMO estar sendo informado(a) por escrito e
verbalmente dos objetivos desta pesquisa e em caso de divulgacdo por foto e/ou video
AUTORIZO a publicacao.

RG NO%...oooiiiveiiies declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha
participacdo na pesquisa e concordo em participar.

Local e data:
Nome e Assinatura do sujeito ou responsavel:
Nome e Assinatura do Pesquisador:






