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RESUMO

Trata-se de um estudo que visa verificar como pacientes ndo idosos (menores de sessenta anos), atendidos por
um servigo de assisténcia domiciliar e seus cuidadores vivenciam a situacdo de doenca e tratamento, haja
visto que ha poucos estudos sobre a populagcdo ndo idosa. Foram investigados aspectos como mudangas
trazidas pelo adoecimento, repercussdes emocionais, significado de cuidar e ser cuidado, a existéncia de
projetos de vida e a influéncia da assisténcia domiciliar em suas vidas. Foi realizada entrevista semidirigida
com sete pacientes e treze cuidadores; as respostas foram avaliadas qualitativamente e quantitativamente em
relagéo a frequéncia de respostas. Concluiu-se que, apesar da vivéncia ser individual, o adoecimento impde
limitagbes a vida de pacientes e cuidadores, trazendo, entre outras conseqiiéncias, a restricdo social e a
dificuldade do exercicio profissional; as mudancas no estilo de vida entristecem pacientes e preocupam
cuidadores, sendo a assisténcia domiciliar percebida como um recurso para o enfrentamento da doenga.
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THE EXPERIENCE OF DISEASE FOR NOT ELDERLY PATIENTS ATTENDED BY A HOME
CARE SERVICE AND THEIR CAREGIVERS

ABSTRACT

It’s about a research that aims check how not elderly patients (below sixty years), being served by a home
care service and their caregivers experience the disease and the treatment, noticing that there is no much
studies about not elderly population. It was investigated points like changes that happen because of the
disease, emotive changes, the meaning of take care and being took care, the existence of life projects and the
influence of home care in their lives. It was aplicated a half-directed interview with open questions to seven
patients and to thirteen caregivers; the answers were evaluated in their frequency of the quantities and their
qualities. The conclusion was that besides living is individual, the disease brings limitations to the patient and
to the caregivers™ lives, bringing besides other consequences, the limitations to the social’s life and the
difficulty at the professional life; the changes in the way of life bring more sadness to the patients and more
worries to the caregivers, so the home care service is noticed like a tool to face the disease.

Keywords: not elderly patients; caregivers; home care assistance; chronic disease.
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1. INTRODUCAO

A Assisténcia Domiciliar vem ganhando cada vez mais espaco nos meios cientificos
e nos servicos de saude publicos e privados por configurar-se uma estratégia a tendéncia
mundial da desospitalizacdo. Medida que se faz necessaria, frente as internacdes
hospitalares prolongadas e aos crescentes custos, associados, entre outros fatores, a um
aumento das doencas cronico-degenerativas, segundo Marques e Ferraz (2004).

O atendimento domiciliar visa a manutencdo do paciente no nucleo familiar, sendo
0 mesmo entendido como um lugar seguro, capaz de aumentar a qualidade de vida do
paciente e cuidador. Floriani e Schramm (2004) questionam o aumento da qualidade de
vida, alegando sobrecarga a esta familia, que assume uma responsabilidade que, a principio,
seria do hospital.

Entretanto, Sena, Leite, Costa, Santos e Gonzaga (1999) nos chamam a atengéo para
o fato do cuidado no domicilio ndo ser uma pratica nova, e sim, herdada desde a era Cristd,
quando as pessoas eram tratadas em casa, freqiientemente por uma mulher, pois o cuidado
sempre existiu associado a figura feminina e a manutencéo da espécie.

Os servigos de assisténcia domiciliar podem ter como objetivo a prevencdo ou o
tratamento de doencgas e reabilitacdo de pacientes ja por elas acometidos, sendo que ha
varios tipos de atendimento. Como descreve Jacob F° (2000a), internagdo domiciliar,
atendimento domiciliar e visita domiciliar.

E comum que esses programas atendam pacientes idosos portadores de varias
doencas cronicas concomitantes, que trazem dificuldades para a realizacéo de atividades da
vida diaria. Alguns estudos séo ja conhecidos sobre a populacdo idosa (Pennix et al., 1996;
Duarte & Diogo, 2000; Nogueira, Bastus, Guadafio & Romeva, 2004). Porém, ha pacientes
de outras faixas etarias que apresentam também dificuldades causadas por doencas, mas
que tém implicacOes diferentes para a vida deles quando comparados aos idosos.

De modo geral, a populacdo idosa ja passou por varias experiéncias, com a
oportunidade de construir familia, trabalhar, realizar projetos que haviam sido
confeccionados em épocas anteriores, tendo assim uma vida produtiva anterior a doenca; o
mesmo nao ocorre com pacientes mais jovens. Estes percebem seus planos interrompidos,
muitas vezes, pelo aparecimento de doencas cronicas ou por acidentes subitos.

Quais as implicac6es que tais situacOes trazem para a vida dessas pessoas? Imagina-
se que sejam de ordens diversas, como a influéncia na forma como se desenvolvera sua
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socializacdo, sexualidade, afetividade, reais possibilidades de concretizar projetos iniciados
ou que nem tiveram tempo de comecar. A falta de literatura existente sobre as vivéncias da
doenca na populagdo ndo idosa denuncia a ndo investigacdo desses temas nessa populacao,
que se pretende, aqui, serem averiguados.

1.1 O funcionamento do NADI

O Nucleo de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar (NADI) do Instituto Central do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo (ICHC-
FMUSP) foi criado em 1996 e presta atendimento a pacientes com dificuldade de
locomocdo, tendo como objetivo principal “a desospitalizacdo [grifo dos autores] de
pacientes cujo tratamento possa ser feito em domicilio, seja reduzindo seu periodo de
internacdo e/ou a freqiiéncia de novas admissdes” (Jacob F°, Chiba & Andrade, 2000, p.
541).

Atualmente, o NADI conta com profissionais de dez areas da salde atuando:
médicos, enfermeiras, assistentes sociais, fisioterapeutas, nutricionistas, psicélogas,
fonoaudiodlogas, farmacéuticos, odontdlogos e terapeutas ocupacionais. O numero de
pacientes aproxima-se dos 160 e apresentam doencas cronicas variadas, como doencas
neuroldgicas degenerativas, depressdo, deméncia, diabetes, hipertensdo arterial sistémica,
doencas respiratorias, cardiopatias, entre muitas outras, além de implicacBes decorrentes de
acidentes.

Como é comum nesse tipo de trabalho, a maior parte dos pacientes atendidos é
formada por idosos (85%). Porém, ha aqueles que tém idade inferior a 60 anos e que
sofreram acidentes ou apresentam doencas neuroldgicas degenerativas, ou qualquer outra
situacdo que dificulte sua locomogdo e interfira no seu estado de independéncia (Jacob F°,
2000a). Atualmente o NADI conta em seu quadro com 20 pacientes nessa faixa etaria.

1.2 Os cuidadores
As pessoas que se dispdem a cuidar do paciente prestando os cuidados orientados

pela equipe de salde sdo chamados cuidadores, que podem ser primarios ou secundarios.
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Para Medeiros, Ferraz e Quaresma (1998), o cuidador primario seria “aquele individuo com
a principal ou total responsabilidade no fornecimento da ajuda a pessoa necessitada”,
enquanto os cuidadores secundarios denominariam “outras pessoas que também
forneceriam assisténcia ao paciente, mas sem a principal responsabilidade” (p. 190).
Observam também que os cuidadores variam quanto a idade, raca, graus de parentesco e
niveis socioeconémicos.

O cuidador pode também ser classificado “formal”, quando € alguém contratado
com o fim de cuidar, ou “informal”, ou seja, alguém da familia do paciente ou muito
préximo, como um amigo ou vizinho, que se predispde a oferecer os cuidados. Nogueira
(2005) caracteriza os cuidadores, em sua maioria, como sendo do género feminino e tendo
relacionamento de filha ou esposa com o paciente.

Marques e Ferraz (2004) relatam que doencas incuraveis conduzem os individuos a
um sofrimento intenso e que tal angustia ocorre da mesma forma com aqueles que
acompanham sua evolugéo, principalmente familiares.

Floriani e Schramm (2004) definem o perfil do cuidador informal, na maioria das
vezes, como sendo do género feminino, filha ou esposa, muitas vezes idosa, que com
frequiéncia divide os cuidados com os afazeres diarios como, por exemplo, cuidar da casa.
Sendo o cuidar definido por eles como uma &rdua e desgastante tarefa, que se repete
diariamente, muitas vezes durante anos, de forma solitaria, podendo levar este cuidador ao
isolamento afetivo e social, muitos cuidadores adoecem ou agravam problemas de salde ja
existentes.

Em uma pesquisa sobre perdas e ganhos que os cuidadores podem ter com o papel
que exercem, Laham (2003) cita ter encontrado relatos de aspectos positivos e negativos
dos cuidados. Entre os positivos, figuram o ganho narcisico, o aprendizado e encontrar um
sentido para a vida. Ja entre os negativos, aparecem a perda de liberdade, a soliddo e o
cansaco. Observa também que, conforme o tempo passa, os cuidadores vao se adaptando
aos cuidados e aceitando melhor a doenca do paciente e o papel de cuidar que exercem e
que a assisténcia domiciliar funciona como apoio emocional importantissimo aos
cuidadores, pois lhes transmite seguranca, principalmente pelas orientacfes oferecidas
sobre a melhor forma de cuidar dos pacientes.

1.3 Pacientes portadores de doencas cronicas e seus familiares



De acordo com Felicio (2003), o adoecimento por si s6 nos torna mais frageis
emocionalmente, pois nos remete ao medo da morte e a perda da integridade corporal.

Em maior ou menor grau, o individuo acometido pela doenga e conseqlientemente
fragilizado emocionalmente, passa a demandar maior acolhimento do meio em que se
encontra, tornando-se mais dependente deste para lidar com a ameaca organica. O quadro
de dependéncia que se desenvolve é especialmente importante nas situacdes em que a
evolucdo da condicéo é lenta e progressiva, como no caso das doencas cronicas.

Ha& estudos que apontam a doenca crbnica como vindo sempre acompanhada de
perda de valores sociais, mesmo quando o curso da doenca € benigno e acarreta pouco
prejuizo funcional (Jacoby, Snape & Baker, 2005).

Diante desta situacdo, o doente se sente muitas vezes impotente por perceber que
suas acdes em pouco ou nada podem modificar a evolucdo dos acontecimentos. Pennix et
al. (1996) sugerem que os pacientes com doencas cronicas tendem a apresentar mais
sintomas como depressdo, ansiedade, baixa auto-estima e menor capacidade de controlar
aspectos de suas vidas, quando comparados com pessoas sem doenca alguma.

Tais sintomas podem ser causados pela drastica alteracdo no estilo de vida. Martins,
Franca e Kimura (1996) apontam, em seu estudo sobre qualidade de vida de pessoas com
doencgas cronicas, que dentre as mudancas ocasionadas pela doenca, a principal
interferéncia se da nas limitagdes a capacidade fisica como andar, por exemplo, seguida da
interferéncia nas realizac6es produtivas, como trabalhar, estudar e cuidar do lar, tendo sido
citada também de forma significativa a interferéncia sobre a auto-estima.

Nogueira (2005) percebe os pacientes atendidos em servico de atendimento
domiciliar como pessoas recolhidas em seus domicilios por causa das enfermidades que 0s
limitam e os invalidam para a realizacdo de uma série de tarefas. Dentre as atividades
diarias e ludicas que mais eles realizam estdo ver televisdo ou video, escutar radio e ler
revistas.

Segundo Cruz (2000), a equipe de saude deve atentar para a possibilidade de o
paciente apresentar reacdes de abandono de responsabilidades ainda possiveis de executar
por si mesmo ou, ao contrario, adotar uma postura de oposigéo e dificuldade de aceitagdo
dos cuidados necessérios. E importante que o doente cronico disponha de mecanismos para
lidar de forma saudavel com as perdas reais, evitando assumir um papel passivo diante de



situacBes em que pode ser ativo, sendo importante, para tanto, que a realizacdo do que esta
a seu alcance seja estimulada pelos familiares.

Trentini e Silva (1992) referem o processo de enfrentamento da doenca como
diretamente relacionado a visdo de mundo herdada nas experiéncias de vida, ou seja, a
percepc¢do do fator estressor € individual e depende do significado que tem para o individuo
e dos recursos de que dispde para enfrentar.

Pensando a familia como recurso externo de enfrentamento, Felicio (2003) traz a
idéia de que a resposta dos familiares a doenca é fundamental para a formacdo da
experiéncia do individuo frente a mesma. Assim, se a familia ndo tiver como responder a
essas novas necessidades, o individuo terd maior dificuldade de dispor da energia psiquica
necessaria ao enfrentamento das mudancas. Embora a familia sofra imensamente com o
adoecimento de um de seus membros, é esperado que ela tenha forgas estruturais para
apoiar o familiar doente.

Fried, Bradley, Leary e Byers (2005) também escrevem sobre as dificuldades de
comunicacdo entre pacientes seriamente doentes e seus cuidadores, 0 que parece estar
associado com um nivel alto de stress destes ultimos.

Para Felicio (2003), a negacao do estado de doenca é saudavel quando se da por um
periodo em que a pessoa ainda esta confusa, ndo podendo assimilar a dificil realidade.
Porém, quando persiste por muito tempo, acaba por enfraquecer os relacionamentos
pessoais, isolando o individuo, o que o impede de utilizar recursos para assumir a doenca.

Gallagher (2005) refere, em uma analise sobre tratamento de dor cronica, a
importancia do atendimento multiprofissional ao paciente e seus familiares, para que 0s
mesmos possam ser compreendidos em sua totalidade. Além disso, ressalta o beneficio de
se dar suporte emocional aos familiares para que eles tenham a possibilidade de
desenvolver um papel construtivo na reabilitacdo dos pacientes.

1.4 Pacientes jovens quando adoecem

De acordo com a evolu¢do natural do ser humano, ndo ¢é esperado que individuos
jovens adoecam e morram. Quando isso acontece, ocorre maior probabilidade de
mobilizacdo das pessoas que 0 cercam, pois as mesmas tendem a apresentar maior
dificuldade de aceitacéo da situacdo da doenca.

Se adoecer para jovens nao é esperado, o envelhecimento € o percurso natural de
toda forma de vida. Segundo Jacob F° (2000b), ndo se pode pensar o envelhecimento como
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patoldgico, deve-se considera-lo como processo que envolve mudangas tipicas do
funcionamento fisioldgico, de inicio precoce, mas que por longo periodo se da de forma
pouco perceptivel, até que alteragdes estruturais e funcionais se tornam grosseiras e
evidentes.

Néri (2000) chama atencdo para o fato de a populacdo envelhecida estar mais
susceptivel a mudancas atipicas, anormais ou patologicas, quer sejam geradas por fatores
ambientais, quer sejam determinadas por fatores intrinsecos ao organismo, pois existem
doencas que s&o dependentes da idade, o tempo vivido significa aumento da probabilidade
do adoecimento.

Jacob F° et al. (2000) acreditam que quando ndo ha possibilidade de eliminar ou
controlar a doenga, 0 mais adequado seria a adaptacdo do paciente e seus familiares a
mesma. Mas ao tratarmos de pacientes jovens que tiveram suas vidas interrompidas por
enfermidades, podemos pensar que a adaptacdo e a aceitacdo tornam-se mais dificeis.

A doenga interrompe os planos de vida tanto de jovens como de idosos, mas o que
se observa € que a diferenca do momento da vida em que se da o inicio da doenca parece
influir na forma como ela € avaliada pelo paciente.

2. Objetivos

Este estudo visa verificar como pacientes ndo idosos (menores de 60 anos), que
recebem assisténcia domiciliar e os cuidadores desse tipo de populacdo percebem a situacdo
de doenga e tratamento dos pacientes e as repercussdes disso em suas vidas. Para tanto,
investigaremos, entre outros aspectos que envolvem a doenca, as mudancas trazidas, os
recursos utilizados para lidar, as repercussdes emocionais, 0 significado de cuidar e ser
cuidado, projetos de vida e a influéncia da assisténcia domiciliar.
3. Método

Foram convidados para o estudo pacientes ndo idosos (menores de 60 e maiores de
18 anos) atendidos pelo NADI no periodo de junho a setembro de 2005, assim como 0s
cuidadores desses pacientes.

Os critérios de inclusdo de pacientes que participaram da pesquisa foram ter entre
18 e 59 anos e apresentar condigdes fisicas e cognitivas para responder a uma entrevista,
além de estar incluido no programa ha pelo menos seis meses. Como critérios de exclusdo
foram considerados pacientes com rebaixamento cognitivo e/ou distdrbio psiquiatrico, além
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de dificuldade de comunicacdo. Os cuidadores convidados a participar foram cuidadores
primarios, ou seja, que oferecem a maior parte dos cuidados. Foram incluidos também, na
pesquisa, 0s cuidadores dos pacientes que ndo tinham condicdes de respondé-la.

A selecdo dos pacientes, sujeitos da pesquisa, foi feita a partir dos prontuarios que
continham, entre outras coisas, as idades e os diagnosticos. A pesquisa foi aplicada a sete
pacientes e a treze cuidadores, tendo ocorrido a ndo participacdo de um cuidador que néo
aceitou.

Os resultados da pesquisa foram obtidos através da aplicacdo de entrevista
semidirigida e posteriormente analisados qualitativamente, quanto aos conteudos relatados,

e quantitativamente em relacdo a freqiiéncia de respostas.

4. Resultados e Discusséo
4.1 Pacientes

A idade média dos sete pacientes participantes da pesquisa foi de cinquienta anos,
sendo a menor idade quarenta e um anos e a maior, cingiienta e oito. E uma idade média
alta para pacientes ndo idosos, o que reafirma o atendimento domiciliar como um servico
prestado principalmente a idosos (Jacob F°, 2000a); dos participantes, quatro eram do
género masculino e trés do género feminino.

E importante ressaltar que dez pacientes ndo idosos atendidos no programa
apresentavam alto grau de comprometimento, tanto motor como cognitivo, 0 que 0s
impossibilitava de participar da pesquisa, e outros trés ndo preenchiam o critério de tempo
no Servigo.

Dos sete participantes, quatros eram casados, dois solteiros e um divorciado. Com
relacdo a escolaridade dos pacientes participantes, um nunca havia estudado, um tinha
curso primario, dois ginasio incompleto, dois ginasio completo e um com nivel superior,
ndo havendo assim homogeneidade na escolaridade da populacdo da amostra, variando o
nivel de instrucdo e acesso a educacéo.

Com relacdo a renda familiar mensal, dois participantes da pesquisa nao
responderam a esta questdo; dentre os que responderam, foi relatada uma média de cinco
salarios minimos por més, variando numa faixa de trés e meio a seis salarios minimos por
familia.



Todos os pacientes participantes relataram ter pelo menos uma religido, entretanto
apenas dois declararam ser praticantes, o que parece indicar que a religido, para a maioria
deles, ndo era um recurso de enfrentamento e aceitagéo da situagéo.

Todos tinham pelo menos o entendimento parcial de seus diagndsticos. Conheciam
também o tempo de doenca, havendo apenas um paciente que ndo sabia informar esse dado.

Com relacdo ao grau de dependéncia, trés pacientes se percebiam moderadamente
dependentes, dois muito dependentes e um independente, prevalecendo a percepcdo da
dependéncia em relacdo ao outro.

O adoecimento trouxe mudancas a todos 0s pacientes participantes da pesquisa. Tais
mudancas foram vivenciadas de maneira negativa, tendo trazido prejuizo a eles, segundo
sua percepcao. Os prejuizos mais citados foram relacionados a situacdo de dependéncia a
que estavam submetidos ap6s o0 adoecimento e as limitagcGes impostas pela doenca.

As limitacOes eram vivenciadas como perdas, ou seja, como coisas que deixaram de
fazer ap6s o adoecimento, as mais citadas diziam respeito a dificuldade e até a
impossibilidade de se manter os habitos rotineiros anteriores ao adoecimento como, por
exemplo, dirigir, cozinhar e cuidar da casa.

Tais mudancgas eram, muitas vezes, atribuidas a limitagdes fisicas, como dificuldade
de locomocdo, o que ja havia sido apontado por Martins et al. (1996) em estudo sobre
qualidade de vida em pessoas com doencas cronicas, em que as limitacbes impostas a
capacidade fisica e a capacidade produtiva eram as principais responsaveis pela mudanga
no estilo e na qualidade de vida.

Existiram relatos também de que, apds o adoecimento, 0s pacientes passaram a nao
mais sair de casa com a mesma freqiiéncia com que faziam antes, dificultando vinculos de
amizade, namoro e contato social.

Dentre as coisas que passaram a fazer ap6s o adoecimento, foi citado assistir mais
televisdo, ler, escrever, comer mais, mexer com o computador, além de ficar mais em casa,
depender dos outros e pensar mais. Tal resultado se assemelha ao estudo de Nogueira
(2005), que percebia as pessoas atendidas em um servico de atendimento domiciliar como
recolhidas em seu domicilio, restritas a recreagdes como ver televisao e ler.

A doenga parece impor certas restricbes ao convivio social fora do meio familiar,
ficando o paciente mais restrito aos recursos domésticos que nao exigem habilidades
motoras sofisticadas.
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Relatos como: passar a ficar mais em casa, depender dos outros e pensar mais nos
fazem avaliar as restricbes impostas pela doenca como limitantes e geradoras de
ociosidade, tendo os pacientes ficado com mais tempo livre para pensar em suas vidas,
sendo esta uma ocupacao imposta pela mudanca no estilo de vida apds o adoecer.

Frente as mudancas que o adoecimento trouxe, foram relatados sentimentos de
tristeza, depressdo, decepcdo, nervosismo e impoténcia, sentimentos semelhantes aos
encontrados por Pennix et al. (1996) em sua pesquisa.

Diante das dificuldades impostas pela doenga, pareciam realmente prevalecer
sentimentos de tristeza, lamentacdo e revolta, entretanto um dos pacientes relatou reagir
ativamente, indo a busca, por exemplo, de seus direitos junto a 6rgaos publicos e realizar
adaptagdes no espaco fisico em que vivia, sendo esses sentimentos mobilizadores para as
acdes. Dos entrevistados, dois relataram pedir ajuda a outras pessoas e um paciente relatou
que o convivio com os filhos era fundamental para o enfrentamento da doenca.

A maioria dos pacientes (cinco) ndo percebia nada de positivo que a doenca tinha
trazido as suas vidas, entretanto, dois deles percebiam como positivo o aumento da
tolerancia e melhor aceitacdo das diferencas apds o adoecimento, trazendo crescimento
pessoal e aumento da auto-estima.

Esses dois pacientes tinham em comum o fato de terem exercido profissdes
especificas (bancério e corretor de imoveis) e experimentado realizacdes pessoais prévias
ao adoecimento, o que lhes possibilitava fazer comparacdes e avaliagdes, inclusive
positivas, da vivéncia da doenca. Ja outros pacientes, nasceram com a doenca e tinham a
vivéncia da mesma como Unica referéncia. Ambos sofreram comprometimentos motores de
ordem neuroldgica, mas cognitivamente estavam preservados e se percebiam hoje com grau
de dependéncia total.

Surpreenderam as percepgdes positivas do adoecimento, uma vez que a literatura
(Felicio, 2003; Pennix et al., 1996) explora mais os aspectos negativos. A elevacdo da auto-
estima foi um aspecto apontado ndo esperado, ja que o adoecimento, de modo geral, abalou
a integridade corporal e muitas vezes estética. 1sso nos faz pensar que o adoecimento pode
ser uma experiéncia que aproxima mais o sujeito dele mesmo, ndo so6 pelo aumento da
ociosidade, conforme relatado, mas principalmente pela mudanca abrupta no estilo de vida
e na maneira de percebé-la, assim como no olhar a si mesmo, 0 que pode ser uma vivéncia
de crescimento pessoal.
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Com relacéo a vida social dos pacientes, é possivel perceber que havia interferéncia.
Um paciente acometido ha menos de um ano por uma doenca que o incapacitou para andar
relatava ainda ndo ter animo para voltar a rotina, havendo um movimento de ficar mais
recolhido: “até tentei sair em lugares publicos por duas vezes, mas ndo me senti bem”.

Outros sujeitos acometidos pela doenca ha mais tempo relataram que perderam o
contato com a maioria dos conhecidos e atribuiam isso a dificuldade de acesso, pois
passaram a depender dos outros para sair de casa, e a dificuldade de utilizacdo do transporte
publico. Ja& os individuos que nasceram com a doenca ou a desenvolveram precocemente
relataram ndo terem amigos por viverem restritos a casa onde moravam.

Com relacdo a sexualidade, apenas um paciente relatou que o adoecimento nao
interferiu, sendo este também o Unico que se percebia independente. Todos os demais (seis
pacientes) percebiam interferéncias no exercicio da sexualidade apds o adoecimento e dois
deles relataram nunca terem “namorado”, tendo, os mesmos, adoecido precocemente.
Outros dois relatos diziam respeito ao preconceito, sendo este um fator percebido como
limitante e até impeditivo para relacionamento. Por fim, outros dois pacientes citaram a
impossibilidade orgénica, sendo que um deles dizia que a libido continuava a mesma e o
outro dizia ndo sentir mais disposicao, inclusive para pensar em aspectos sexuais.

A doenca interferiu na produtividade de todos os pacientes da amostra, aqueles que
antes do adoecimento trabalhavam fora (inspetor de qualidade e radiologia, trabalho em
escritorio, bancario e corretor de imoveis) tiveram que deixar seus empregos, e hoje se
percebiam sem ocupac¢do alguma. Um deles falou que “a producéo intelectual est4 a toda,
mas ndo da para materializar pela falta de movimentos”. Percebeu-se que esses pacientes
com experiéncias prévias ao adoecimento tinham, neste momento, uma visdo mais critica
em relacdo a suas ocupacgOes atuais, pois relataram ndo terem ocupa¢do nenhuma ou nao
fazerem nada, pareciam se perceber incapacitados ap6s o adoecimento.

Os pacientes que produziam em casa, cuidando da mesma ou fazendo servico para
fora e que nunca tiveram uma profissdo especifica, ndo se viam tdo improdutivos como
aqueles que trabalhavam fora. Eles relataram, sim, que tiveram que atribuir fungdes a outras
pessoas, mas percebiam também realizagbes atuais, como a ajuda a outros, além da
condigdo de aposentados como fazendo parte da sua identidade. Incluiam-se neste grupo
aqueles pacientes que ficaram doentes precocemente e nunca chegaram a ter de fato uma
profissdo.
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A idade em que o paciente foi acometido pela doenca, assim como o tipo de doenca
e Sseu prognostico, pareceram determinar o grau de interferéncia na vida dos sujeitos;
quanto mais precocemente acometido, maior o grau de limitacdo e incapacidade, o que nao
significava necessariamente melhor aceitacao da situacao.

De toda a amostra, apenas uma pessoa referiu ndo ter tido mudanca no seu estado
emocional apds o adoecer, as demais relataram suas emocdes anteriores ao adoecimento
como: ser mais alegre, rir mais, se sentir melhor, mais equilibrado e passional. Depois do
adoecimento, passaram a sentir tristeza e solidao, ficando mais fechados emocionalmente,
havendo relato de depressdo, aumento do nervosismo e maior utilizacdo da razéo.

Os pacientes relataram desconforto em ter que receber cuidados de outra pessoa,
uma situacdo que acabavam aceitando por ndo terem outra opc¢do, mas que lhes causava
constrangimento, principalmente no que dizia respeito a higiene intima. Um paciente
relatou que ter que receber cuidados de outra pessoa era “péssimo, humilhante, ter que
esperar a hora do outro, quando o0 outro gquer e ndo quando vocé precisa”. Apenas um
paciente percebia a situacéo de ter que receber cuidados como “normal”.

Somente dois pacientes da amostra relataram ter projetos de vida, um deles desejava
fazer um transplante e o outro gostaria de voltar a trabalhar, mas agora via Internet, devido
as limitacGes impostas pela doenca. Esses dois pacientes foram os mesmos que percebiam
aspectos positivos do adoecimento, 0 que nos permite pensar que demonstravam uma
disposicdo maior para o enfrentamento da doenca em detrimento de outros que
apresentavam discurso mais depressivo. Tal disposicdo podia estar relacionada a
experiéncias prévias ao adoecimento que hoje serviam de subsidios e referéncias para a
existéncia da esperanca.

Os demais ndo tinham projetos de vida e dois até citaram a morte como Unica
perspectiva futura, um deles relatou: ““0 meu futuro é sé a morte, s6 penso na morte”, e
outro relatou: ““sé espero que Deus me dé uma morte calma, ja sofri demais”. Um paciente
nédo respondeu a esta questao.

A grande maioria dos entrevistados na pesquisa acreditava que o fato de receber
assisténcia domiciliar mudou alguma coisa nas suas vidas, tendo apenas um paciente citado
a falta de mudangas com o servico prestado. Parece que a assisténcia domiciliar era um
recurso a mais para o enfrentamento da situacéo de doenga.

13



4.2 Cuidadores

Os treze cuidadores que participaram da pesquisa tinham vinculo de parentesco com
0s pacientes, sete eram méaes de pacientes, duas filhas, uma irma, uma esposa, uma tia e
uma cunhada, todas do género feminino, o que confirma os estudos de Minchillo (2000) e
Nogueira (2005) que caracterizam os cuidadores, em sua maioria, como informais e do
género feminino.

Dentre as cuidadoras, nove recebiam auxilio para os cuidados, algumas de outros
parentes, outras de funcionarios ou conhecidos, quatro delas ndo tinham com quem dividir
0s cuidados, caracterizando a inexisténcia, nesta amostra, do cuidador formal.

Eram casadas nove delas, duas eram solteiras, uma separada e uma vilva;
apresentavam idade media de 55 anos, sendo a menor idade 19 e a maior 74 anos, sete delas
idosas.

Todas elas relataram ter sofrido mudancas em suas vidas ap6s o adoecimento do
paciente, algumas disseram que suas vidas mudaram totalmente. Dentre as mudancas, seis
cuidadoras relataram ter parado de trabalhar depois que passaram a cuidar. As profissdes
abdicadas foram: secretéria, comerciante, corretora de imdveis, estudante e baba. Uma
delas, que antes do adoecimento era “do lar”, hoje trabalhava fora e cuidava do marido
impossibilitado pela doenca.

Referiam também mudancas na vida social quatro delas, atualmente s6 saiam de
casa quando realmente necessario; outras quatro diziam que nunca foram de sair muito, mas
que agora saiam menos ainda.

As mudancas relatadas revelam um perfil de cuidadores caracterizado por uma
personalidade doadora, pois se tratava de mulheres que abdicaram das proprias vidas e dos
préprios interesses para cuidar e investir no outro. Pode-se perceber também que parte
delas, previamente a funcdo de cuidadoras, j& viviam certa restricdo social, ou seja, ja ndo
faziam muitos investimentos na consolida¢do de uma vida prépria e independente, o que
nos faz pensar que talvez ja apresentassem o perfil de cuidadoras, tendo sido naturalmente
eleitas para a funcdo dentre os demais membros da familia.

Das cuidadoras entrevistadas, quatro queixaram-se do aumento da preocupagdo
relacionado, principalmente, a momentos em que precisavam sair de casa e deixar seus
pacientes, a pensar na propria morte antes da do paciente e a realizacdo adequada dos
cuidados diarios. Chama a atencdo o fato de serem preocupacdes relacionadas sempre ao
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paciente e ndo a elas mesmas, o que reafirma a dificuldade de se desligar dos cuidados e a
existéncia de um sentimento de responsabilidade com os outros, caracteristicas de uma
personalidade doadora.

Dentre as mudancas trazidas, o aumento das tarefas também foi citado por trés
cuidadoras, uma outra relatou aumento da tristeza e ansiedade apds o adoecimento do
paciente, parecendo mais facil avaliar mudancas objetivas e concretas do que afetivas e
subjetivas.

Apenas trés cuidadoras relataram mudangas amenas em suas vidas e atribuiram isso
ao fato de terem com quem dividir os cuidados com o paciente, uma delas disse: “manter a
vida social so6 foi possivel por ter uma pessoa para ajudar™.

Quando investigado o significado de cuidar, apenas uma cuidadora relatou fazé-lo
por obrigacdo, ““se a gente ndo cuidar, quem vai cuidar?”’. Outras trés se referiam apenas a
rotina diaria de cuidados, como dar banho, alimentacdo e fazer a higiene, mas a maioria,
oito cuidadoras, acrescentaram, em seus discursos, aspectos afetivos e humanos dos
cuidados, como dar atencdo, 0 maximo de conforto, dar amor e carinho, conversar e fazer
coisas que 0 paciente gostava.

Somente uma cuidadora dizia ndo perceber nada de positivo que a doenca tenha
trazido a sua vida, o que nos faz pensar que isso talvez se desse pela particularidade de sua
historia, uma vez que o adoecimento de seu familiar era 0 mais recente da nossa amostra,
menos de um ano, estando ainda em periodo de adaptacdo, conforme nos diz Laham
(2003), que com o passar do tempo os cuidadores vdo se adaptando aos cuidados e
aceitando melhor a doenca do paciente.

Todos os demais reconheciam aspectos positivos advindos do adoecimento de seus
entes. Duas maes, entretanto, tiveram certa dificuldade, em um primeiro momento, de
admitir algo de positivo no adoecimento de seus filhos, mas posteriormente ambas
reconheceram a aproximacdo familiar, tanto da mde com o filho como do restante da
familia, como algo positivo advindo do adoecimento. Uma delas relatou: “meu marido
parou de beber, ficou mais responsavel, passou a ajudar e se aproximou mais”. A unido
familiar, o aumento dos vinculos, do convivio e a aproximagédo entre os membros foram
citados ao todo por cinco cuidadoras.

Outros trés relatos diziam respeito a mudancas de valores, sendo o cuidar percebido
como gerador de crescimento interior, 0 que ja havia sido apontado por Marques e Ferraz
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(2004). Existia a percepcdo também de ser uma experiéncia de vida que trazia aprendizado
e fazia se sentir Gtil, conforme Laham (2003) relatou em sua pesquisa, sendo também um
exercicio para a humildade e para paciéncia, conforme relato de uma cuidadora.

Com relacdo a percepcdo de aspectos negativos decorrentes do adoecimento, cinco
cuidadoras relataram ndo haver, demonstrando boa aceitacdo da situacdo, ou certa
dificuldade de entrar em contato com a situacdo real, que englobava tanto aspectos
positivos como negativos. Em alguns discursos notava-se aspectos religiosos interferindo
na percepcdo, e em outros, a alegagdo dos beneficios secundarios como justificativa para
um cuidar isento de aspectos negativos.

Dentre os que relataram aspectos negativos, duas cuidadoras queixaram-se do
sentimento de impoténcia a que eram submetidas, pois por mais que fizessem nao
conseguiam a melhora do paciente; outras duas se referiam ao cansaco, ao desgaste fisico e
as dores que sentiam; duas outras, mées cuidadoras, se referiam a preocupagdo com o
futuro dos filhos, principalmente no que dizia respeito a possibilidade da auséncia das
mesmas, tendo sido citados também a sobrecarga financeira e 0 aumento do sentimento de
tristeza.

E interessante pensar que na percepcao dos aspectos positivos do adoecimento eram
relatadas apenas modificacdes internas e vivéncias subjetivas, as quais ndo podiam ser
mensuradas nem diretamente identificadas, enquanto que, em relacdo a aspectos negativos,
havia relatos de ordem pratica e objetiva.

As cuidadoras que alegavam ndo enfrentar dificuldades para cuidar de seus
pacientes somavam seis, entretanto, quatro destas reconheceram, num segundo momento,
dificuldades, sim: duas delas disseram se entristecer frente as limitacdes do paciente; outra
disse ter dificuldade de fazer exercicios com o paciente e uma quarta disse ter enfrentado
dificuldades s6 no periodo de adaptagdo, pela falta de pratica. Essa contrariedade no
discurso parece relacionada a resisténcia em admitir e entrar em contato com a realidade,
tamanho o grau de dificuldade que muitas vezes permeava os cuidados.

Dentre as cuidadoras que alegaram dificuldade para cuidar, trés delas queixaram-se
de ndo ter com quem dividir as tarefas. Outro aspecto mencionado foram problemas de
salde que acometem cuidadores, como dor no joelho e coluna, o que dificultava a

realizacdo dos cuidados.
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Tanto Felicio (2003) como Floriani e Schramm (2004) ja haviam apontado para a
possibilidade do adoecimento do cuidador. Em nossa amostra, dez cuidadoras
apresentavam problemas de salde, das quais sete eram idosas, 0 que nos faz pensar que o
adoecimento se da ndo sO pelos desgastes com o0s cuidados, mas também como
consequéncia natural da condicdo de maior fragilidade do idoso.

Frente as dificuldades mencionadas, 0s recursos praticos e objetivos a que recorriam
quatro cuidadoras foram buscar ajuda com outras pessoas € uma cuidadora disse enfrentar
sozinha a situacdo por falta de alternativa, uma outra cuidadora utilizava recursos
espirituais se apegando a religido. Emocionalmente era utilizado também, por uma
cuidadora, 0 mecanismo da negacdo numa tentativa de evitar entrar em contato com a
realidade dos cuidados. Ela relatou fingir que estava tudo bem numa tentativa de animar a
ela mesma e ao paciente. Felicio (2003) aponta para o fato da negacdo ser um recurso
utilizado, mas que quando prolongado pode levar o paciente ao isolamento, pois o priva de
participar do direito a verdade e da possibilidade de crescimento, frente a vivéncia da
mesma.

Com relacdo as mudancas no estado emocional antes e depois do adoecimento do
paciente, era possivel perceber certa dificuldade em avaliar e comparar 0s estados
emocionais, pois cinco cuidadoras tinham discurso contraditorio, iniciaram negando
alteracdo no estado emocional e posteriormente admitiram algum tipo de modificacao. Isto
parece indicar certa resisténcia para entrar em contato com aspectos emocionais vinculados
aos cuidados, talvez pelo fato da funcdo de cuidador, muitas vezes, ndo ser uma escolha
pessoal (Floriani & Schramm, 2004), o que favorece a necessidade de aceitacdo e nao
questionamento.

Disseram ter passado por periodos de instabilidade emocional logo ap6s o
adoecimento do paciente duas cuidadoras, momento caracterizado por episodios de
depresséo e nervosismo, mas que foram superados logo apés o periodo de adaptacéo.

Dentre as que citaram alteracdo no estado emocional (sete cuidadoras), foi possivel
perceber que as modificacbes foram avaliadas como negativas, havendo apenas uma
cuidadora que relatou ter sofrido mudancas que podiam ser avaliadas como positivas. Ela
relatou que antes, pela ociosidade, era ansiosa e agitada, hoje cuidando se sentia mais
tranquila e em paz. As demais cuidadoras relataram aspectos como aumento da
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preocupacdo, tristeza, ansiedade, depressao, revolta, aborrecimento, choro e aumento da
timidez decorrente da falta de vida social.

Foi possivel perceber que cinco cuidadoras atribuiam diretamente seus estados
emocionais atuais ao estado de salde de seus pacientes, uma delas relatou: “fico triste,
sinto pena de vé-lo assim”. Parecia haver certa dificuldade de se desvencilharem
emocionalmente da pessoa de que cuidavam, talvez pelo fato de existir um vinculo familiar
e afetivo.

As cuidadoras que diziam ndo ter projetos de vida somavam sete, o que reafirma a
idéia de que muitos cuidadores ndo investem em realizagdes proprias e alguns nem se
imaginam independentes do papel de cuidador que exercem.

Outras duas mdes cuidadoras referiram o desejo da reabilitacdo e da recuperacdo da
salde de seus filhos, sendo mais uma vez relatado um projeto para a vida do outro, ndo
havendo espaco para manifestacdo do proprio desejo, e sim o retrato da anulacdo da propria
existéncia justificada pela necessidade de cuidar.

Entretanto, quatro cuidadoras pareciam exercer em suas vidas outros papéis, sendo
capazes de manifestacdes proprias, seus desejos diziam respeito a voltar a estudar, trabalhar
e ser voluntaria.

Todos os cuidadores reconheceram beneficios em receber o servigo de assisténcia
domiciliar, inclusive seus discursos eram mais enfaticos em elogios do que os dos proprios
pacientes. Talvez isso se desse pelo fato de se tratar de doentes crénicos, para 0s quais 0
servico traz ajuda para enfrentar a situacdo, mas néo elimina o problema, néo alcanca a cura
de sua doenca. Ja para os cuidadores, o servigo parecia trazer algum alivio por poderem
dividir a responsabilidade frente os cuidados, além das facilidades todas que o servico
oferece, como exames, medicacdo, dietas, entre outras. Relataram se sentirem mais seguros
com as orientacdes da equipe.

5. Concluséo
Pareceram ser inumeras as possibilidades de se perceber e vivenciar a doenca, tanto
para pacientes como para cuidadores. Dependia da historia de vida de cada um, se nasceu
com a doenca ou se a desenvolveu e em que momento da vida isso se deu, as limitagdes que
trouxe e o prognostico da mesma, sendo esta uma vivéncia individual. Entretanto, as
doencas cronicas impuseram restricdes e mudancas comuns a vida de pacientes e
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cuidadores, frente as quais pareceu existir um padrdo mais habitual de enfrentamento destas
situacoes.

Dentre as mudancas, se destacaram a impossibilidade de se manter habitos
rotineiros e as limitagdes fisicas causadas pela doenca, geradoras, entre outras coisas, da
dificuldade de locomocéo, da dependéncia e da restricdo social. O isolamento social era
comum também dentre cuidadores, que pareciam priorizar o exercicio deste papel em suas
vidas em detrimento de outros.

As mudangas eram, muitas vezes, vivenciadas pelos pacientes como perdas, como
coisas que deixaram de fazer, tendo repercussdes emocionais, como sentimento de tristeza,
em alguns casos chegando até a depressdo; a impoténcia frente a impossibilidade de
modificar a situagdo pareceu acometer tanto pacientes como cuidadores.

Frente as limitages prevaleceu, para a maioria dos pacientes, uma postura passiva
sem uma busca efetiva de recursos para a modificacdo da vivéncia. J& os cuidadores tinham
tendéncia a se adaptar melhor as mudancas que sofriam, e muitos deles tinham projetos de
vida.

O significado de ser cuidado para os pacientes tinha uma conotagdo muito negativa,
alguns se sentiam humilhados e constrangidos, sem perspectiva futura diante de doengas
cronicas, prevalecendo um sentimento de revolta. JA os cuidadores, em sua maioria,
exerciam os cuidados ndo apenas de forma pratica e rotineira, mas também atribuiam a
funcédo aspectos afetivos, como dar carinho e atencdo, podendo encontrar um sentido para
suas vidas exercendo esta fungéo.

O servico de assisténcia domiciliar era percebido como um importante recurso para
0 enfrentamento da doenca. Era valorizado principalmente por cuidadores que
encontravam, no mesmo, ferramentas para a realizacdo adequada dos cuidados, o que fazia
com que se sentissem mais capacitados, assertivos e podendo dividir as responsabilidades.
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