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Resumo: Este estudo, por meio de uma abordagem qualitativa, buscou investigar as alteragées fisicas e
psicossociais na vida de cuidadores familiares de pacientes com seqiiela de AVE. Participaram do estudo
oito cuidadores familiares, através de entrevistas e anotagdes em didrio de campo. Os discursos foram
analisados definindo-se quatro categorias: 1.Quem sdo os cuidadores?; 2.0 que sentem?; 3.
Repercussaoes fisicas; 4.Alteragcées na vida social e financeira. Entre os entrevistados predominaram as
mulheres, casadas, com boa escolaridade e média de idade de 49 anos. Houve relatos de isolamento
social e de sentimentos negativos, como o nervosismo e a pena, mas também sentimentos positivos de
crescimento pessoal e aproximagdo do familiar. Entre as alteracées fisicas destacaram-se as dores na
coluna e bragos e distiirbios no sono. Diante de todas as alteracdes impostas a vida destas pessoas e a
sobrecarga fisica e emocional que podem ocasionar, fica claro a necessidade de intervencoes
direcionadas aos cuidadores familiares.

Palavras-chave: Acidente cerebrovascular; Cuidador familiar.

INTRODUCAO

O Acidente Vascular Encefdlico (AVE) caracteriza-se por uma disfun¢do neuroldgica
decorrente de uma anormalidade na circulagdo cerebral, causada por mecanismos isquémicos ou
hemorrdgicos. O AVE ¢é a principal causa de internacdes, mortalidade e deficiéncias na
populacdo brasileira, superando as doengas cardiacas e o cincer, as quais sdo as duas primeiras
causas de morte nos paises industrializados. (BOCCHI & ANGELO,2005) .

Ap6s a hospitalizagdo inicial, 80% dos sobreviventes do AVE retornam a comunidade
(HAN & HALEY, 1999), cabendo aos membros da sua familia a tarefa de fornecer suporte
emocional, cuidado fisico e ajuda financeira.

Geralmente a funcdo de cuidador é assumida por um unico familiar, denominado
cuidador principal. Ele tem que lidar ndo s6 com as dificuldades do paciente com a mobilidade,
autocuidado e comunicacdo, como também com os possiveis déficits cognitivos, depressao e
mudanga na personalidade. (HAN & HALEY, 1999).

A tarefa de cuidar de um familiar dependente, invariavelmente, expde o individuo a uma
série de situacOes adversas, e implica em mudangas no estilo de vida do cuidador. A maneira
como cada individuo interpreta e enfrenta todas essas situacdes é resultado de um processo
multifatorial, influenciado por aspectos cognitivos, motivacionais, habitos comportamentais e
caracteristicas socio-demogréficas, bem como, pelo contexto cultural nos quais estdao inseridos,
com suas regras e valores. (MARTINS et al, 2003).

Algumas pessoas demonstram dificuldade de lidar com as imposi¢cdes do papel de
cuidador e reagem de maneira inapropriada, geralmente quando as suas capacidades de
adaptacgdo estdo limitadas, gerando sobrecarga. (MARTINS et al, 2003).

Sobrecarga é o termo que tem sido usado na literatura para designar a presenca de
eventos adversos que afetam a vida dos cuidadores familiares. As pesquisas dividem a
sobrecarga familiar em objetiva e subjetiva. Considera-se como sobrecarga objetiva, por
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exemplo, o tempo gasto no cuidar, dificuldades financeiras e alteracdes na rotina e relagdes
familiares. A sobrecarga subjetiva refere-se aos sentimentos € emocdes negativas geradas pela
experiéncia.(BOCCHI, 2004).

Apesar de bastante freqiiente, e mais comumente estudada, a sobrecarga nao é um fator
universal nos cuidadores familiares. Algumas pessoas sdo capazes de enfrentar mais
adequadamente essas situacdes, adaptando-se a elas de uma forma positiva. Alguns cuidadores
podem sentir satisfacdo e prazer, por estarem cumprindo bem o seu papel, ou por esta atividade
significar uma forma de retribuir os cuidados recebidos pelo cuidador anteriormente ao AVE.
(LAVINSKY & VIEIRA, 2004).

Apesar da alta prevaléncia do AVE e a sobrecarga potencial para os cuidadores
familiares, o conhecimento sobre esse tema ainda nao foi completamente explorado e sdo raros
0s programas sociais de apoio a essas pessoas no nosso pais. Tendo em vista que para que sejam
desenvolvidas estratégias de apoio eficazes direcionadas aos cuidadores familiares é necessario
conhecé-los a fundo, este trabalho busca identificar os cuidadores familiares e as repercussoes
fisicas e psicossociais decorrenteS da tarefa que desempenham.

Material e métodos

Foi realizada uma investigacao qualitativa com cuidadores familiares de pacientes adultos
com seqiielas de AVE em tratamento no Instituto Bahiano de Reabilitacdo (IBR), Salvador-BA.

O IBR € uma instituicdo que oferece atendimento fisioterap€utico gratuito, entre outros
servicos, e atende a adultos e criancas de baixa renda de Salvador e regido metropolitana. Este
local foi escolhido para a realizac@o do estudo pela experiéncia prévia da autora nesta Instituicao
e pela mesma estar aberta a realizacdo de pesquisas cientificas.

Participaram do estudo os membros das familias de pacientes com seqiiela de AVE,
identificados como cuidadores familiares, por estarem assumindo a responsabilidade principal e
nado-remunerada do cuidado domiciliar de uma pessoa, e que morassem no domicilio com o
paciente, ou anexo a ele. Para definicio do nimero de sujeitos entrevistados foi utilizado o
critério da saturacdo ou recorréncia dos dados.

Assim, foram entrevistados oito cuidadores familiares, sendo seis mulheres e dois
homens, entre conjuges, filhos e irmaos dos pacientes.

A coleta de dados foi realizada em junho de 2006 e utilizou como instrumentos um
roteiro de entrevista semi-estruturado e anotagdes em didrio de campo. Os familiares foram
entrevistados no IBR, no hordrio em que os pacientes estavam sendo atendidos na Institui¢do. As
entrevistas foram gravadas através de um gravador de dudio da marca Aiwa modelo TP-M105, e
posteriormente transcritas. Os dados foram analisados definindo-se as seguintes categorias:
1.Quem sdo os cuidadores?; 2. O que sentem?; 3. Repercussdes fisicas; 4. Alteracdes na vida
social e financeira.

Todos os convidados aceitaram participar do estudo e assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, garantindo os aspectos éticos previstos na Portaria 196/96 do
Conselho Nacional de Satde do Ministério da Saude (BRASIL, 1996). Para preservar o
anonimato dos sujeitos da pesquisa, utilizaram-se nomes ficticios para identifica-los.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

1. Quem sio os cuidadores?
Tabela 1. Caracteriza¢do dos Cuidadores

Nome Parentesco Sexo Idade Estado Civil Escolaridade Ocupacio
Maria Filha F 52 Casada Curso Técnico Téc. Enfermagem
Fatima Filha F 33 Casada Ens. Fundamental Dona de casa
Rita Filha F 42 Casada Ensino Médio Aux. secretaria
Aparecida Esposa F 46 Casada Ensino Médio Dona de casa
Dulce Irma F 65 Divorciada Ensino Médio Dona de casa
Luzia Irma F 42 Solteira Ensino Médio Desempregada
Pedro Esposo M 52 Casado Ens. Fund. Incomp. Capoteiro
Jodo Filho M 58 Casado Curso Técnico Aposentado

Fonte: IBR:jun/2006

As oito entrevistas realizadas permitiram tracar um esbogo do perfil do cuidador familiar,
que geralmente € uma mulher, casada, com bom nivel de escolaridade e que ndo tem ocupagao
fora de casa, dados que vao ao encontro da literatura consultada.

A maioria dos entrevistados neste estudo era do sexo feminino. Este dado corrobora com
outros estudos (CATTANI & GIRARDON-PERLINI, 2004; EUZEBIO, 2005, LAHAM, 2003;
MARTINS et al, 2003), que destacam o papel da mulher como cuidadora na nossa cultura.
Historicamente a mulher sempre foi responsavel pelo cuidado, seja da casa ou dos filhos,
enquanto o papel do homem era de trabalhar fora para garantir o provimento financeiro da
familia. Apesar de todas as mudancas sociais € na composicao familiar, e dos novos papéis
assumidos pela mulher, destacando-se a sua maior participagdo no mercado de trabalho, ainda
espera-se que a mulher assuma essa funcdo. Sendo assim, ¢ comum que a mulher assuma os
cuidados mesmo quando trabalha fora, o que acaba repercutindo em maiores limitagdes de tempo
livre e implicagdes na vida social.

Geralmente os homens participam do cuidado de uma forma secunddria, através de ajuda
material ou em tarefas externas, como o transporte do paciente e pagamento de
contas.(EUZEBIO, 2005; LAHAM, 2003). Neste estudo, houve dois cuidadores principais do
sexo masculino e apesar de EUZEBIO (2005) relatar que “a mulher denota conseguir, melhor do
que o homem, desempenhar o papel de cuidadora”, estes homens mostraram-se 0s mais
adaptados a este papel, e surpreendentemente, seus depoimentos foram os que deixaram
transparecer a maior resignacao e afeto pelos pacientes.

O parentesco tem uma influéncia decisiva na escolha do cuidador, destacando-se os
conjuges e os filhos.(CATTANI & GIRARDON-PERLINI, 2004; LAHAM, 2003). Neste estudo
houve uma predominancia para os filhos, seguidos pelos conjuges e irmaos.

Segundo CATTANI & GIRARDON-PERLINI (2004), os cOnjuges sdo os principais a
assumirem o cuidado, movidos principalmente por uma “obrigacdo matrimonial”, pelo projeto de
vida comum assumido pelo casamento e o0 compromisso de estar junto na saide e na doenca.

“Foi uma coisa que aconteceu e eu como marido teria que assumir de qualquer
maneira...” (Pedro).

CATTANI & GIRARDON-PERLINI (2004), ressaltam que a responsabilidade dos
cuidados € transferida para os filhos quando o conjuge ja € falecido ou nao pode desempenhar
este papel, fato que foi observado neste estudo. Neste caso, também existe uma relacdo de
obrigacdo, proveniente de valores impostos pela cultura familiar, ou seja, o cuidar € uma
obrigacdo moral: quando eram criangas, os pais cuidaram dos filhos e agora quando os pais estdo
dependentes chegou a hora dos filhos cuidarem dos pais, e esse sentimento perdura através das
geragoes.
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“Ela cuidou muito bem de meu avd, muito bem de minha avo, e foi ela sozinha
de vdrios irmdos que ela teve, e agora ndo é justo, né, ela pegar e ficar na
necessidade ai, seria uma ingratiddo... ela plantou pra colher agora.[...] A
pessoa tem os filhos pra isso.” (Maria).

Quando os filhos sdo cuidadores dos pais, muitas vezes o sentimento de obrigacdo
confunde-se com uma retribui¢do de cuidados, somando-se também ao afeto.

“E minha mde, né, eu tenho obrigacdo de fazer, né, ela precisa de mim, de eu
ajudar para fazer as coisas pra ela, que ela jd fez muito e eu tenho que fazer
por ela também.” (Rita).

“Pelo fato de quando eu me casei eu fiquei com ela um tempo, né, e ela
também... porque ela me ajudou quando os meus filhos tavam pequenos, assim,
até dois anos ela me ajudou bastante [...] A verdade é que é obrigacdo da
gente, eu falo assim: todo mundo tem que ter um filho porque nessas horas, vai
contar com ele...” (Maria).

Neste estudo as irmas apareceram também como cuidadoras. Em um dos casos, o
paciente ndo era casado e ndo tinha filhos, sendo os irmdos os parentes mais proximos. O que
determinou que o cuidado fosse assumido por essa irma foi o fato de morarem na mesma casa.
Pode-se destacar aqui um outro fator importante, citado por alguns estudos na escolha do
cuidador: a proximidade fisica. (CATTANI & GIRARDON-PERLINI, 2004; KARSCH, 2003).

No outro caso, onde o cuidado foi assumido pela irmd, observa-se uma situacdo
incomum. A paciente possui dois filhos, e apesar da responsabilidade culturalmente definida dos
filhos no cuidado dos pais, os mesmos ndo assumiram o cuidado, possivelmente pela auséncia do
componente afetivo.

“Dois filhos homens, ndo assumiram nada, se eu ndo trago ela (de Sao Paulo),
a essa altura ela tava morta, porque eles ndo tdo nem ai. Ela ta aqui hd dois
anos, nenhum deles veio ver, so ligam quando bem entendem, a parte financeira
nem... ndo mandam nada pra ela.” (Luzia).

A média de idade dos cuidadores encontrada neste estudo/ foi de 49 anos, o que se
aproxima da média etdria encontrada em outros estudos, como EUZEBIO (2005), com média de
52 anos, e MAZZA (2002 apud EUZEBIO, 2005), com 52% dos cuidadores na faixa etaria de 45

a 60 anos.

2. O que sentem?

A atividade de cuidar de um familiar dependente desencadeia os mais variados
sentimentos, que sdo conseqiiéncia da interacdo de fatores relacionados ao paciente, como o grau
de dependéncia fisica e emocional, e principalmente das caracteristicas do proprio cuidador e sua
capacidade de adaptar-se e enfrentar as adversidades.

Entre os entrevistados, uma expressou claramente sentimentos de exaustdo emocional,
denotando uma sobrecarga psiquica instalada e a completa insatisfacdo com a sua condicio de
cuidadora.

“Cansada e nervosa, estresse mesmo, vontade de dar um bocado de grito, de
largar tudo, sair doida, largar tudo! Porque é estresse mesmo cuidar de gente
doente, é horrivel![...[Ndo desejo pra ninguém (ser cuidador), s6 peco que um
dia acabe pra eu cair fora,[...] t6 num estresse que vocé nem imagina” (Luzia).
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Outra entrevistada também relatou sentimentos relacionados a sobrecarga emocional.
Apesar de mais comedida no seu depoimento, talvez pelo sentimento de culpa ou por considerar
um comportamento ndo aceito socialmente, durante a sua entrevista pode-se perceber a sua
insatisfacao e dificuldade de lidar com as limitagcdes impostas pelo seu papel de cuidadora.

“Sinto muita dor de cabega, eu tO muito estressada, muito nervosa, eu tento
controlar pra ndo passar pra ele” (Aparecida).

Essas duas entrevistadas, que demonstraram maior sobrecarga emocional, também se
referiram ao fato de que os pacientes nio lhes davam valor, apesar de todos os seus esforcos.
Esta falta de reconhecimento por parte de quem recebe os cuidados foi citada por LAHAM
(2003), como fator que contribui para o maior estresse do cuidador.

“Ele acha que eu ndo cuido dele, ele acha que eu maltrato ele. As vezes até que
ele reconhece, mas na maioria das vezes ele age assim que nem crianga, né , ele
acha que por mais que a gente faca, pra ele ainda td pouco” (Aparecida).

“Ela acha que eu faco tudo errado” (Luzia).

E importante ressaltar a forte relacio que existe entre os sentimentos do cuidador e do
paciente. Tanto os sentimentos do cuidador podem influenciar o paciente e ter um importante
papel para sua reabilitacdo e até mesmo na sua sobrevivéncia, como também os sentimentos dos
pacientes influenciam os cuidadores e sua qualidade de vida. BERG et al (2005) relata que se os
pacientes estdo emocionalmente abalados, os cuidadores tendem a ter mais sintomas depressivos.
E comum entre os cuidadores haver sentimentos de tristeza e pena pela condi¢io do familiar e
seu estado emocional.

“FEu sinto pena da minha mde, porque ela era uma pessoa batalhadora, que
gosta de trabalhar para ter o dela, e hoje ela se sente assim, toda hora ela
chora” (Fatima).

Entre os entrevistados, surgiu também o sentimento de soliddo, tanto pelo isolamento
social imposto pela atividade, como também pelas alteracdes comportamentais do paciente, que
podem gerar indiferenca e apatia e, entre coOnjuges, significar a perda do companheiro.
(BOCCHI, 2004).

“Eu até que ndo fico ndo (impaciente), meu problema é so chorar, porque
quando eu fico so eu choro, porque os meninos (filhos) saem, eu fico sozinha
com ele, converso com ele, ele ndo me dd atengdo, ai eu choro pra desabafar
[...] Eu fico triste, fico chateada, mas com raiva ndo” (Aparecida).

Alguns entrevistados relataram a impaciéncia € nervosismo como sentimentos que as
vezes se fazem presentes. No entanto, sdo sentimentos passageiros, que tendem a ser
contornados.

“So quando ele td assim um pouco nervoso eu também fico, mas ndo é muito
ndo...] As vezes eu fico, né (impaciente), as vezes, ndo é todo tempo ndo, eu
compreendo... a gente tem que compreender, eu jd acostumei.” (Dulce).

A maioria dos estudos foca nos aspectos negativos de ser cuidador, no entanto, o cuidar
também pode gerar sentimentos positivos, como a satisfacdo. Esses sentimentos surgem dos
significados atribuidos pelo cuidador aos varios aspectos da situacdo, desde o sentimento de estar
cumprindo um dever moral ou de estar retribuindo cuidados recebidos no passado, até pelo
reconhecimento que os outros expressam acerca do seu desempenho. O cuidar de alguém pode
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ser encarado também como uma forma de crescimento pessoal, uma oportunidade de
desenvolvimento e descoberta de novas competéncias e capacidades. (LAHAM, 2003).

“Eu aprendi a ter um lado que eu ndo sabia que tinha, essa dedicagdo toda por
uma pessoa, porque a gente se dava muito bem, sempre se deu bem [...] a
vontade que ela tem de ficar boa, é que me deu essa paciéncia, primeiro Deus,
depois ela, porque me ajudou bastante” (Pedro).

O fato de estar diante de uma situagdo considerada por muitos como imutdvel, onde
qualquer atitude, como brigar com o paciente ou com familiares, ndo mudard a sua condi¢ao de
cuidador e nem a dependéncia do paciente, faz com que algumas pessoas resignem-se a situagao
e procurem enfrentd-la da melhor forma possivel. Neste momento é comum a busca de valores
religiosos como suporte para esta aceitacdo. (CATTANI & GIRARDON-PERLINI, 2004).

“Acho gratificante hoje[...] Deus quis assim e a gente ndo pode mudar ndo, e
eu to aqui pra ajudar do jeito que posso” (Pedro).

“Sou eu que sou a irmd, eu tenho que ficar, até quando eu ndo puder mais, até
quando Deus quiser.” (Dulce).

Os sentimentos expressados pelos cuidadores sdo bastante influenciados pela qualidade
da relacdo existente entre cuidador e paciente, anteriormente a doenca. Se havia um bom
relacionamento entre eles, a tendéncia € que essa atividade seja mais bem administrada. Quando
a relacdo entre ambos era marcada por conflitos, o cuidado pode ser prestado sem a devida
atencdo ou até desencadear sentimentos de raiva pelas imposicdes associadas a situacdo da
doenca. (LAHAM, 2003). No entanto, o fato de tornar-se cuidador de um familiar com o qual
existiam problemas de relacionamento, pode significar uma forma de aproximagdo, uma
oportunidade de superar as diferencas e conflitos anteriormente existentes, o que pode ser

observado neste depoimento:

“A gente era muito afastada, era uma desunido danada entre eu e ela,
era uma guerra, ela dizia que ndo gostava de mim, essas coisas, mal a
gente nem se falava, aquele problema todo, entdo meu sonho era ficar
com ela, era cuidar dela, era de me unir a ela [...] e eu agora me sinto
bem cuidando dela, uma forma de unir mais.” (Fatima).

3. Repercussoes fisicas

CERQUEIRA & OLIVEIRA (2002) alertam que cuidadores podem ter mais problemas
de saide que pessoas da mesma idade, que ndo sdo cuidadoras. As repercussdes fisicas
decorrentes do cuidar também sao citadas por LAHAM (2003), que no seu estudo relata um
nimero expressivo de cuidadores com problemas musculares e ortopédicos.

Neste estudo, todos entrevistados relataram ao menos uma alteracdo na sua saude fisica
como conseqiiéncia das demandas do cuidado, exceto Jodo, que afirmou que o impacto do cuidar
estd relacionado apenas com a sobrecarga emocional.

“Eu ndo tenho esforco fisico, eu tenho preocupacdo” (Jodo).
A maioria dos entrevistados relacionou a sobrecarga fisica ao comprometimento da

deambulacdo do paciente, sendo que a recuperacdo da mesma foi apontada como fator decisivo
para diminui¢ao do esforco fisico.



UCSAL

e SEGURANGA, VIOLENCIA E DROGAS [XSEMOC

SALVADOR Semana de Mobilizagio Cientifica

“Hoje td bem melhor, entendeu, porque antes eu dava banho, eu carregava ,
que ela tava de cadeira de rodas, hoje ela jd ta andando, jd me aliviou
bastante” (Pedro).
“Exige muito, porque ela ndo se levanta sozinha, né, e também ndo anda so
[...] a gente tem até um auxilio agora de um andador, e melhorou um pouco,
né” (Maria).

Dentre os relatos de dor, a grande maioria apontou a coluna como o local que mais sofre

as conseqiiéncias do esforco fisico, seguida pelos bracos.

“A coluna é o que doi mais, mas doi também o brago” (Maria).
“As minhas costa td me doendo, td tudo me doendo, meus bragos td me
doendo...” (Fatima).

As alteracOes na saude fisica do cuidador também estdo relacionadas com o tempo
limitado para o autocuidado. O cuidar do outro exige tanto tempo e aten¢do que o cuidador
muitas vezes deixa de prestar atenc¢do nas suas proprias necessidades. (BOCCHI, 2004).

“Eu t6 me sentindo muito fraca, porque eu ndo tenho tempo nem de me
alimentar [...] Ele mesmo também ndo me dd tempo, ele ndo dd tempo nem de
me deitar pra dormir, eu acordo quatro, cinco vezes na noite. E pra me
alimentar, eu t6 pensando em fazer alguma coisa e ele sempre arranja outra
pra eu fazer... eu nunca tenho tempo mesmo pra cuidar de mim” (Aparecida)
“Perdi peso, né, por causa da minha hora de almogo, que eu passo da hora do
almoco...” (Rita)

As alteragdes no sono foram relatadas por trés entrevistados, tanto devido a interrup¢ao
do sono para prestar os cuidados, como também pela preocupagdo de que algo venha a acontecer
com o paciente durante a noite, bem como por nao ter tempo de dormir durante o dia.

“Eu sinto muito sono, eu ndo consigo dormir direito a noite e durante o dia ele
mesmo ndo deixa” (Aparecida).

“Nem dormir mais de tarde eu consigo mais,|...] eu to dormindo mais que eu to
cansada” (Fatima).

“Um pouquinho (alteracdo no sono), porque eu fico toda assustada, né, fico
assustada de que ela tenha qualquer coisa e me chamarem” (Rita).

E importante ressaltar o fato de que as duas entrevistadas que haviam relatado maior
sobrecarga emocional foram as que relataram também maior sobrecarga fisica, fato que nos
alerta para a importante relacdo que existe entre a saide fisica e a psiquica, sendo estes fatores
interdependentes. Quando questionadas sobre sua satide fisica, essas cuidadoras relataram sinais
de cansago geral, de exaustdo fisica, referindo ndo s6 dores em todo o corpo, como também
alteracdes no sono.

“Eu to me sentindo muito fracal...]Eu sinto muito sono |[... JE o corpo todo (que
doi), se for fazer uma avaliacdo aqui, ndo presta mais” (Aparecida).

“S6 vivo cansada, com sono, dor na coluna , o braco que doi, tudo doi”
(Luzia).

4. Alteracoes na vida social e financeira

Os cuidadores geralmente tém problemas em conciliar o cuidado do familiar ao trabalho
fora de casa, muitos deles tendo que abandond-lo ou reduzir a jornada de trabalho. Isso tende a
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acarretar ndo s problemas financeiros, como também gerar pouca satisfacdo, além de limitar
ainda mais as rela¢des sociais. (BOCCHI, 2004)

“Deixei de trabalhar e ai jd era, as coisas pioraram muito (financeiramente)”
(Luzia).

“Diminuiu um pouco (a renda familiar), porque eu trabalhava constante,
direto, e hoje eu dois dias ndo vou trabalhar” (Pedro).

As dificuldades financeiras podem ser provenientes também do aumento das despesas
relacionadas aos cuidados do paciente.

“Embora ela tenha a pensdo dela, ndo é suficiente, porque a medicacdo de
derrame é muito cara...” (Maria).

Segundo BOCCHI (2004), as mudangas financeiras na familia podem contribuir para as
limitagdes encontradas na vida social dos cuidadores. No entanto neste estudo, tal situacdo ndo
se fez presente, sendo mais comum os relatos de alteracdes na vida social como conseqiiéncia da
impossibilidade de sair de casa, tanto pelo tempo que é despendido no cuidado, quanto pela
auséncia de uma outra pessoa para supervisionar o paciente enquanto o cuidador estd fora.

“T6 saindo bastante menos, ndo pode mais ir na rua resolver nada, se for, tem
que ir correndo, eu tenho a maior preocupacdo de deixar ela sé.” (Fatima)

“Eu deixei de freqiientar vdrios lugares, porque ndo tem tempo pra isso...”
(Pedro)

Todos os entrevistados relataram alteragdes na sua vida social, exceto Dulce, que relatou
que continua saindo para os mesmos lugares e mantendo as mesmas relagdes de antes de se
tornar cuidadora. A unica diferenca é que agora para todos os lugares que vai leva o irmao, o que
ndo lhe causa nenhum desconforto.

“Quando eu saio levo ele, aniversdrio, tudo eu levo elel...],eu saio com elas
(amigas), o pessoal gosta dele, a gente sai, passeia...” (Dulce)

E fato que o cuidar traz algumas implicacdes na vida social da grande maioria dos
cuidadores; no entanto, a forma como essas alteracdes sdo encaradas diferem bastante. Alguns
cuidadores, mais adaptados, conseguem lidar bem com isso, enquanto outros mostram muita
insatisfacao.

“Isso houve (alteracdo na vida social), realmente houve,|[...Jmas isso ndo me
zanga em nada” (Jodo)

“Total! Ndo saio mais, ndo me divirto, ndo vou pra rua, ndo namoro... ndo faco
mais nada que eu fazia, ndo trabalho, ndo saio, nem nada, é so pra dentro de
casa.” (Luzia)

As mudancas nas relagdes familiares e no circulo de amizades também sdo fatores que
contribuem para o isolamento social, tanto pela dificuldade de sair para encontrar parentes e
amigos, como também pela redugdo das visitas recebidas ao longo do tempo. (BOCCHI, 2004).

“Se afastou (a familia), as pessoas que era mais ligada se afastou/...] Depois
do problema so vdo se por acaso a gente pedir” (Pedro)

“Tem uns dois ou trés (amigos) que ndo esquecem de mim, mas o resto,
ninguém mais” (Luzia)
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A falta da rede de apoio familiar e dos amigos constitui-se um fator agravante para os
riscos de sobrecarga. Embora alguns entrevistados tenham relatado que recebem apoio dos
familiares, outros referiram que além de ndo receberem apoio, ndo tinham sequer o
reconhecimento por terem assumido o cuidado e por todos seus esforcos.

“A gente (irmdos) tem uma série de conversas, eu tento expor, sabe, eu t6 aqui
sozinho, tal, to fazendo...mas eles ndo reconhecem muito ndo” (Joao)

“ Nunca chegou assim pra comentar com a gente, eu nunca vi eles dizerem
assim: olha eu sei o que vocés tdo passando, eu nunca vi eles dizerem isso.”
(Maria)

CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho nos alerta para o impacto da doenca na vida da familia e em especial
daquele familiar que assume a responsabilidade principal pelo doente.

A partir dos depoimentos de oito cuidadores familiares pode-se perceber o quanto essa
atividade pode ser solitdria e desgastante fisica e emocionalmente. E importante ressaltar que
mesmo o0s entrevistados que relataram aspectos positivos em terem se tornado cuidadores, em
algum momento, também relataram as dificuldades e implicacdes negativas em suas vidas.

Estes problemas poderiam ser minimizados pelo desenvolvimento de programas de apoio
a estas pessoas, ou simplesmente pela mudanga de postura de muitos profissionais; o paciente
tem que deixar de ser visto apenas como uma doenga e sim como um ser humano inserido em
um contexto social e familiar. A partir dessa visdo, e reconhecendo a importancia da familia no
processo de reabilitacdo, fica evidente a necessidade de ampliar as acdes de saide a toda familia,
destacando-se a figura do cuidador familiar.

Sdo necessdrios novos estudos visando a amplia¢do do conhecimento sobre os cuidadores
familiares; no entanto, ja sabemos a sobrecarga potencial a qual estdo expostos, sendo, portanto,
imperativa a presenca de acdes preventivas.

Diante dos dados apresentados neste trabalho fica claro que o cuidador também precisa
de cuidados...e ai?... Quem cuida do cuidador?
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