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Cuidar é uma atitude de amor e interesse por outra pessoa. Cuidar de alguém é
geralmente considerado um atributo positivo — um sinal de comportamento
maduro e civilizado. A capacidade de uma sociedade cuidar de seus

membros menos afortunados é a marca do seu desenvolvimento.

(Brotchie, J.& Hills, D. Equal shares in caring. 1991:33)

INTRODUCAO

Quando somos jovens ou adultos ou mesmo maduros, pensamos que vamos viver assim para sempre.
No entanto, o caminhar da existéncia continua e, hoje, menos raramente do que se possa pensar,
alcancamos 80, 90 anos, chegando a Quarta Idade.

... A virada do século devera encontrar o Brasil com 8,7 milhdes de pessoas com 65 anos e mais (...)
Isto quer dizer que 01 em cada vinte brasileiros residentes no pais sera idoso. Vinte anos mais tarde,
essa relacéo sera de 01 para 13 (...) (Berqué, apud Neri e Debert, 1999:38,39).

O importante é saber que o conhecimento sobre esse processo ja nos permite planejar um envelhecer
saudavel. Nao podemos associar doengas e morte com o envelhecimento, uma vez que é possivel
prevenir e “empurrar” as doencas para bem mais tarde ou, talvez, nunca té-las. Estamos vivendo a
plenitude e o sabor de uma saudavel Terceira Idade. Contudo, como esta a nossa preparacao para o
aumento da longevidade? Como lidar com doencgas cronicas ou dependéncia fisica?

As pessoas estdo vivendo mais e uma maior longevidade carrega em si determinada fragilidade. O
fato é que as pessoas idosas sdo mais suscetiveis as doencas em geral e as doencgas crbnicas em
particular. Conforme parcelas crescentes da populacdo conseguem atingir idades mais avancadas,
aumenta, é 6bvio, o niumero de casos de doencgas do tipo crénico-degenerativo, ja que a incidéncia,
em geral, € maior entre as pessoas idosas (Yazaki e Saad, 1990: 125).

Segundo Veras (1994), o aumento da expectativa de vida altera o perfil de morbidade da populagdo. A
tendéncia é, a curto prazo, a formacao de uma populacédo idosa que, uma vez atingida por doencas
cronico-degenerativas, sofre como consequéncia a perda de independéncia e, necessariamente, ira
viver dependente de terceiros. Portanto, idosos, por apresentarem proporcionalmente mais episédios
morbidos do que a populacdo adulta em geral, sdo acometidos por doencgas incapacitantes,
tornando-os, em sua maioria, pacientes cronicos, exigindo cuidados constantes.

Ter consciéncia do que podera acontecer nos orienta e ajuda na prevencdo. Em algum ponto de
nossas vidas, a maioria de nds vai se deparar com a necessidade de cuidar de alguém ou até mesmo
de ser cuidado. E quem ird nos dar suporte para a realizacdo deste trabalho?

Esta € uma reflexao dificil, mas ndo podemos nos furtar a ela. A relagdo paciente/cuidador, na
verdade, significa exigéncias especificas quer sejam do cuidador quer sejam do paciente. E
interessante pensar sobre elas.

Se alguém proximo (pais, esposo, irméo, filho) ficou doente ou incapacitado, o familiar gostaria de:
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= poder escolher se ird ou ndo aceitar a responsabilidade de cuidar diariamente desta pessoa;

= avaliar se tera condi¢des de continuar a viver sua vida com seu trabalho;

e receber suporte para esta assisténcia - financeiro, médico e de outros profissionais requeridos pela
enfermidade;

e receber assisténcia psicoldgica durante e ao término dos cuidados;

= obter orientagcédo sobre a doenca e ajuda pratica no cotidiano;

e conseguir intervalos regulares de descanso e noites bem dormidas;

= ter acesso, junto com a pessoa assistida, a alguma facilidade de lazer, compras e transporte.

Por outro lado, a pessoa que esta sofrendo de uma doenca crbénica ou de alguma dependéncia fisica
gostaria de:

= participar da decisdo de como sera tratada (custos/beneficios/riscos) e nado ser s6
comunicada/orientada;

= ser capaz de levar uma vida independente (dentro do possivel) com acesso a uma emergéncia
meédica, se preciso;

= escolher quando suas necessidades pessoais seriam atendidas por um membro da familia ou por um
profissional pago;

- ter a oportunidade de “ganhar a vida”, ao invés de depender financeiramente sé da previdéncia
social e do amparo familiar;

e ter acesso a uma vida préoxima ao normal, com independéncia e autonomia, mesmo que com alguma
ajuda;

= viver em acomodacdes adaptadas as suas necessidades fisicas;

« ter informacdes sobre suas condi¢cbes de salude e de como melhora-las para facilitar sua vida.
Todas as pessoas gostariam de ter satisfeitas essas exigéncias, mas nenhuma delas é
automaticamente providenciada. Decorre, pois, que a experiéncia de estar incapacitado ou de se
tornar um cuidador gera uma mudanca radical na vida das pessoas e €, muitas vezes, acompanhada
de muito sofrimento.

Um dos critérios de elegibilidade para a admissao do paciente ao servi¢co de Assisténcia Domiciliar,
providenciado pela rede oficial ou entidades privadas, é a presenca de um familiar responsavel e
disponivel para participar ativamente dos cuidados a serem dispensados e, principalmente, para dar
continuidade a esses cuidados, mediante orientagcdo e treinamento.

Em geral, a pessoa € escolhida por caracteristicas que denotam sua atencao as necessidades do
paciente, demonstrando espirito de solidariedade para iniciar um trabalho que, na maioria das vezes,
nao escolheu. Nos manuais de Atendimento Domiciliar aparecem algumas condi¢6es que indicam o
perfil de elegibilidade de um cuidador familiar. E interessante notar que estas prescricées ao papel do
cuidador sao definidas sem mencionar o suporte para o cuidador realizar as complexas tarefas desta
funcéo.

Assim, o membro da familia que estaria apto a cuidar deve ter disponibilidade para tanto, bem como
disponibilidade para receber treinamento adequado a essa tarefa. Sdo observadas sua firmeza nas
atitudes e sua abnegacdo em colocar a necessidade do outro em primeiro lugar. Também se leva em
conta sua capacidade de tomar medidas preventivas e seus anseios por orientacdes pertinentes,
fatores estes que indicam sua adequacédo a cuidados como higiene, alimentacdo, vestuario,
medicacdo, curativos, tratamento de escaras, enfim, sua adequacao a continuidade do tratamento no
domicilio do paciente.

O CUIDADOR FAMILIAR

A pessoa tem que pér em primeiro lugar o amor. Cuidar daquela pessoa com amor. Porque o amor,
ele te traz a paciéncia, ele te traz o carinho, ele te traz tudo (Rose, cuidadora. In: KARSCH, U. S. —
org - Envelhecimento com dependéncia: revelando cuidadores. 1998:136)

Por imposicdo ou escolha, o cuidador familiar € aquele que pde a necessidade do outro em primeiro
lugar. Geralmente é tao pressionado por necessidades imediatas, que esquece de si mesmo e é
modesto em suas demandas. Dir-se-ia que “nédo tem escolha”. E relutante em falar sobre suas
dificuldades e ndo quer parecer desleal a pessoa da qual cuida. Outros sédo tdo agradecidos por
pequenas ajudas conseguidas, que ndo querem fazer criticas, mesmo as construtivas. Existe uma
tradicao familiar para que o cuidador seja mulher e esta, na maioria das vezes, ja esta sobrecarregada
por outras tarefas. “Cuidar” nao é uma tarefa facil: exige uma mudanca radical na vida de quem cuida
e também demanda a execucao de tarefas complexas, delicadas e sofridas. Em muitos casos, o
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cuidador é também uma pessoa fragil, ja em idade de envelhecimento ou em vias de ficar doente. O
cuidador sem suporte pode ser o futuro paciente.

A literatura sobre cuidadores tem revelado alguns fatores (em ordem de importancia) que determinam
quem sera o cuidador, conforme Sinclair (1990, apud Qrureshi e Simons, 1987):

= parentesco - com frequiéncia maior para os cénjuges, antecedendo sempre a presenca de algum
filho;

e género - com predominancia para a mulher;

= proximidade fisica - considerando quem vive com a pessoa que requer os cuidados;

- proximidade afetiva - destacando a relacdo conjugal e a relacdo entre pais e filhos.

A préatica tem mostrado, também, que nao se trata de uma opc¢do, mas, na maioria das vezes, de uma
imposicado por forca das circunstancias: indisponibilidade de outros cuidadores potenciais. A pessoa
torna-se cuidadora no processo de cuidar: inicia com uma ajuda e ndo consegue sair desse papel.
Quanto mais o cuidador se envolve, mais 0s nao-cuidadores se desvencilham, muitas vezes pelas
ameacas que esse tipo de trabalho pode conter, ou seja: comprometimento sem fim; mudanca na vida
pessoal; readaptacdao da casa ou mesmo mudanca de casa; desarmonia familiar como conseqiéncia
do papel de cuidador; peso das tarefas; doencas devido as exigéncias do trabalho e as caracteristicas
do paciente que podem estressar o cuidador; inseguranca quanto a procedimentos e prescricbes da
equipe; responsabilidade por equipamentos/medicamentos; falta de paciéncia/seguranca nos
procedimentos de enfermagem; auséncia de informac¢des sobre a doenga, de ajuda pratica, de
treinamento, de apoio fisico, psicoldgico e financeiro; finalmente, auséncia de saude pessoal para
enfrentar a rotina exigida.

Atitudes e sentimentos para o cuidar sdo ambivalentes. Embora o cuidar seja uma causa maior,
pressupde um baixo status como trabalho (pago ou nao). Atitudes sociais discriminatoérias
direcionadas aos cuidadores podem ser influenciadas por aquelas associadas aos deficientes fisicos
que sofrem o estigma de ndo-incluséo na sociedade. Talvez, por associacdo, os cuidadores dividam
esse mesmo estigma.

Segundo Mendes (1995), ao cuidar de um ente préximo que se torna dependente, ha uma turbuléncia
de sentimentos: amor, pena, alivio, culpa e, até mesmo, revolta pela dependéncia do outro.

Como nos casos de dependéncias crdnicas ndo ha volta a relagdo anterior, 0os sentimentos passam a
ser redefinidos, bem como os projetos de vida. E o caso de esposas e filhas, sempre subalternizadas
na hierarquia familiar.

PESQUISANDO CUIDADORES

A figura do cuidador, alvo de estudos e pesquisas em outros paises, tem sido ignorada no Brasil: pelo
governo, na falta de estruturas para o auxilio de seu trabalho; pela familia, devido a baixa valorizagao
dessa funcdo (muitas vezes concentrada em uma so6 pessoa) e, também, por pesquisadores, em parte,
dada a falta ou a escassez de recursos para conduzir as investigacdes, ou mesmo dada a dificuldade
em vislumbrar perspectivas para a utilizacdo dos resultados (Leal, G. e Karsch, U., in: Karsch, U.
(org.) 1998:22).

Em um interessante trabalho intitulado Twenty-five years of research about cares — Where now?,
Abendorff e Challis (1990) discutem as pesquisas realizadas, até entdo, sobre cuidadores; analisam a
metodologia usada e apontam a direcdo de futuros estudos sobre o tema. Segundo esses autores, as
pesquisas nesta area ja passaram por diferentes etapas: inicialmente, estudos descritivos das
caracteristicas dos cuidadores e das tarefas realizadas, situando-se neste nivel as pesquisas
exploratdrias e as de levantamento para dar origem a definicdo de um perfil do cuidador.

Em um segundo momento, viriam as pesquisas explanatérias, enfocando os diferentes tipos de
estresse ocasionados pelas tarefas de cuidar. E finalmente, as investigacdes de avaliacdo dos servigos
e das intervencdes oferecidas para este grupo.

Em um editorial do The gerontologist (1989), Zarit discute as diferentes categorias dos estudos sobre
cuidadores e sugere pesquisas mais aprofundadas, embasadas em estudos explanatdrios e de
avaliacdo.

Para uma visdo mais precisa das necessidades e do atendimento aos idosos dependentes,
considera-se interessante conhecer a revisdo da literatura americana, feita por Wiliams (1994), que
engloba a definicdo de conceitos e as principais pesquisas, analisando instrumentos de avaliacédo e
discutindo programas implantados.
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Os critérios para o planejamento de pesquisas sobre pessoas que envelhecem no Brasil tém sido
discutidos por Veras e Dutra (1993), Veras et al. (1988), entre outros, demonstrando a importancia
de se levar em conta a heterogeneidade da estrutura social, econdmica e demografica em que se
inserem os diferentes grupos de idosos. Da mesma forma, os cuidadores dos idosos com incapacidade
fisica ou mental também apresentam caracteristicas diversas, refletindo todo o contraste econémico e
a desigualdade social, que requerem consideracdo especial no desenho de projetos para sua avaliagao.
Uma publicagéo sobre este tema, e que merece uma analise, € a obra Envelhecimento com
dependéncia: revelando cuidadores (1998) que teve origem na pesquisa intitulada Estudo do suporte
domiciliar aos adultos com perda de independéncia e perfil do cuidador principal, realizada pela
PUC/SP — Programa de Estudos P6s-Graduados em Servico Social e NEPE- Nucleo de Estudos e
Pesquisa do Envelhecimento -, tendo sido executada por um grupo de pesquisadoras coordenado pela
Prof2 Dr2 Ursula M. S. Karsch. Esta investigacao permite conhecer, dentro de uma perspectiva
longitudinal, as dindmicas do processo de cuidar de pessoas que estdo envelhecendo com
dependéncia, numa metrépole brasileira.

SUPORTE AO CUIDADOR

Ao invés de enfocar a incapacidade ou a doenga crénica como um problema individual, torna-se
necessario focalizar uma sociedade deficiente que permite a exclusdo de seus membros “diferentes”
do curso normal das atividades. A auséncia total de facilidades para cuidadores e pessoas
incapacitadas € que faz essa dependéncia parecer uma “tragédia” para ambos. A auséncia de suporte
em todos os niveis para o cuidador e de facilidades para o paciente como: rampas, telefones baixos,
banheiros adaptados, estacionamento privativo, transporte, informacao disponivel e atividades
acessiveis vao provocando um isolamento de ambos na sociedade e dificultando o progresso do
tratamento.

A assisténcia aos cuidadores familiares de pacientes crénicos/ dependentes deveria ser preocupacao
de todos. O cotidiano dos pacientes e do cuidador poderia se tornar mais facil com reformas no meio
ambiente urbano-habitacional e com uma politica sécio-econémica adequada para este grupo. Caso
contrario, o futuro para essas pessoas sera sem expectativas de descanso ou melhora,
reproduzindo-se as condi¢fes que impedem a insercéo social e uma qualidade de vida digna.
Trata-se de imprimir um carater publico as a¢cfes que vém sendo realizadas pela familia no reduto dos
lares, ou seja, em carater privado. Ndo se pode esquecer que, quanto maior o tempo de duracdo dos
cuidados, pior sera a qualidade de vida do cuidador.

Um cuidador orientado e com supervisdo adequada deve preservar a sua saude fisica e mental e,
simultaneamente, incentivar o paciente a obter: independéncia funcional nas atividades diarias;
autonomia mental para decidir e fazer planos; aderéncia ao tratamento e aos autocuidados,
promovendo sua saude e sua participacdo social, o que significa, sem duvida, uma redugado nos niveis
de isolamento e melhora na qualidade de vida.

Eis, entdo, 0 momento em que entra o trabalho de orientacdo e treinamento para cuidadores
promovido por uma equipe multidisciplinar. Como afirma Daichman (1996:92), ndo existe nenhuma
profissédo relacionada a saude e aos cuidados do idoso que possa cobrir todo o espectro das
necessidades e oferecer todas as respostas. A familia, em algumas enfermidades, necessita de
informac0des detalhadas e suporte psicolégico para compreender a evolugdo da doenca e ajudar o
cuidador principal, como nos mostram Goldfarb e Lopes (1996:36): O isolamento e a sobrecarga
levam o cuidador a situagdes de stress, provocando diferentes transtornos de saude e, como
conseqiiéncia, uma diminuicdo das qualidades dos cuidados oferecidos ao paciente.

Na verdade, muitas das orienta¢gdes a familia sobre a doenca, em toda gama de variaveis que isso
possa significar, deveriam ser dadas ainda no hospital, inclusive sobre a perda de independéncia e/ou
autonomia - se houver - por parte do paciente. Um manual publicado pela NOVARTIS - Informacdes
para familia e cuidadores (Leal, 1996) -, dentre inimeros outros, ja oferece apoio para o inicio dos
cuidados e acompanhamento do tratamento, no caso de pessoas acometidas por acidente vascular
cerebral. Muitas familias ou pacientes, por medo e inseguranca, acreditam que o hospital é a sua
protecéo, ignorando os riscos de infec¢cdes hospitalares aos quais estardo expostos, quando de uma
internacao.

A complexidade inerente a alta hospitalar e a projetos de Assisténcia Domiciliar demanda que o
suporte ao cuidador deva ser iniciado ainda durante a internacéo do paciente, para avaliar as
possibilidades ou dificuldades a serem superadas na volta para casa.
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Assim, a Politica Nacional de Saude do lIdoso, com base na Lei n© 8.842 de 4 de janeiro de 1994 que
dispde sobre a Politica Nacional do lIdoso, refere que:

Para o desempenho dos cuidados a um idoso dependente, as pessoas envolvidas deverdo receber dos
profissionais de salde os esclarecimentos e as orienta¢des necessérias, inclusive em relacdo a doenca
crbnico-degenerativa com a qual esta eventualmente lidando, bem como informac8es sobre como
acompanhar o tratamento prescrito. Essas pessoas deverao, também, receber atengcdo médica
pessoal, considerando que a atividade de cuidar de um adulto dependente é desgastante e implica
riscos a saude do cuidador. Por conseguinte, a funcdo de prevenir perdas e agravos a saude
abrangera, igualmente, a pessoa do cuidador (1999:18)

Outras medidas tomadas pelo Governo e que vém trazer beneficios para essa parcela da populagéo
sao as recentes Portaria Ministerial N© 280, de Abril de 1999 do Ministro José Serra, que dispde no seu
Art. 1° Tornar obrigat6rio nos hospitais publicos, contratados e conveniados com o Sistema Unico de
Saude - SUS, a viabilizacdo de meios que permitam a presenca do acompanhante de parentes maiores
de 60 anos de idade, quanto internados.

O Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social juntamente com o Ministério da Saude promulgam a
Portaria N© 5.153, de 07 de Abril de 1999 que resolve:

Art.1° Instituir o Programa Nacional de Cuidadores de ldosos a ser coordenado por Comissao
Interministerial, com o objetivo de criar alternativas que proporcionem aos idosos melhores condi¢cbes
de vida, atender integralmente ao idoso e sua familia, reduzir o percentual de idosos
institucionalizados e habilitar recursos humanos para cuidar do idoso.

Algumas consideracfes podem ser feitas como sugestdo ao cuidador, para que ambos, ele préprio e o
paciente, possam gozar, nos limites de suas potencialidades, uma qualidade de vida saudavel. Assim,
nao é indicado que o familiar realize atividades que o paciente pode fazer; também nédo é aconselhavel
gue se tenha pressa para terminar as atividades. E importante reconhecer que um ambiente adequado
para locomocao e transferéncia evita quedas e permite incentivar o paciente a participar em atividades
domésticas. Sugere-se estimular uma sociabilidade prazerosa, dentro das possibilidades e interesses
do paciente, como a presenca de companhia, a realizacdo de visitas e o cultivo de amizades.
Sugere-se, ainda, valorizar e incentivar sempre as atividades realizadas pelo paciente. Além de buscar
toda ajuda e orientacdo para evitar estresse, ndo esquecer a importancia de incluir na rotina diaria
intervalos de descanso regulares.

As estruturas de suporte em nivel de saude publica ou em termos de comunidade, no Brasil, ainda se
mostram frageis, sem constituir uma rede de apoio organizado e sistemético. O cuidador, na maioria
das vezes, “trabalha sozinho”.

Independente das medidas governamentais, ja existem associacdes e organiza¢des lutando por essas
conquistas; mas s6 havera mesmo mudancas, quando planejadores - politicos, arquitetos,
engenheiros, médicos e outros - pensarem na questdo com propostas e acfes efetivamente eficazes e
eficientes.

AJUDA COMUNITARIA

O que tem ficado claro, através da experiéncia em outros paises, € a grande contribuicdo dos agentes
comunitarios (vizinhos, voluntarios, associa¢des) na solucdo de muitos problemas sociais. A acéo
comunitaria tem apontado a muitos governos o caminho onde investir, garantindo uma distribuicéo
mais justa dos recursos.

A ajuda comunitaria pode se manifestar de varias maneiras, mas uma das linhas de acdo por onde
este suporte podera seguir preveé:

Prevencao: estimula-se o autocuidado - o cuidar da saude fisica e psicolégica; incentiva-se a
independéncia e a autonomia das pessoas para que elas mesmas garantam o seu bem-estar e sua
qualidade de vida, evitando a dependéncia e a necessidade de um cuidador.

Cuidador Informal: situa-se na familia e entre os amigos daquele que necessita de ajuda. Este é o

cuidador que precisa de apoio para continuar cuidando; orientacdo sobre a enfermidade, além da
valorizacdo e reconhecimento podem ser demonstrados por intermédio de suporte fisico, social e
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afetivo prestados pela comunidade onde vive.

Cuidador Comunitario: vizinhos, voluntérios leigos e profissionais tanto quanto associa¢cfes podem
formar uma rede de apoio que, das mais variadas maneiras, facilitariam a vida do cuidador. De uma
ajuda para as compras até o transporte ao fisioterapeuta, tudo é bem recebido. Aqui estd a base do
suporte para o cuidador responsavel pelos cuidados diarios de alguém.

Cuidador Formal: a Assisténcia Domiciliar do médico, enfermeiro, fisioterapeuta etc. possui um custo
alto quando néo é da rede oficial de saude ou providenciada pela comunidade de apoio; a Assisténcia
Domiciliar pode ter seu custo minimizado pelo suporte dos cuidadores comunitarios e profissionais
voluntarios.

Instituicdo-Dia: hospital-dia ou centro-dia situados no mesmo bairro sdo a opgdo para o paciente com
dependéncia, que vive s6; o cuidador que trabalha também encontra aqui uma alternativa para
substitui-lo; novamente, o papel dos cuidadores comunitarios € imprescindivel para muitos pacientes
poderem usufruir das facilidades destes centros.

Quando todas as alternativas discutidas acima falharem, resta a internagdo com alto custo pessoal e
governamental.

Dentro desta perspectiva, o cuidador € muito importante e deve ser reconhecido como um parceiro
indispenséavel para a recuperacdo do paciente e para a implantacdo da Assisténcia Domiciliar. Ao
facilitar a realizacdo de suas tarefas, por meio de treinamento/orientacdo e suporte comunitario,
estaremos promovendo a salude de ambos, cuidador e paciente.
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INFORMACOES

Sob a Coordenacéo da Dra. Graca Leal, o IDEA - Instituto de Desenvolvimento Emocional Aplicado -
desenvolve projetos e intervencgdes, utilizando uma equipe multidisciplinar composta por profissionais
das &reas de saude, organizacdo, gerenciamento, gerontologia e geriatria, para treinamento de
pessoas e instituicbes.

Anualmente, o IDEA promove dois “Seminarios para Cuidadores de ldosos”, que proporcionam uma
visdo abrangente sobre novas técnicas e recursos voltados a assisténcia e a prestacao de servigos ao
idoso, visando promover sua saude e autonomia, bem como a prevencdo do estresse em cuidadores.

idea-mgl@uol.com.br | 11 5543-3586 e 5542-9669

Via Interativa
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