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APRESENTACAO

“Cuidar é mais que um ato; é uma atitude. Portanto abrange
mais que um momento de atengdo, zelo e de desvelo. Representa
uma atitude de ocupagdo, preocupagdo,de responsabilizagdo e de

envolvimento afetivo com o outro.” (Leonardo Boff)

Este manual é resultado de um esforgo coletivo de profissionais do Servigo de
Salde Comunitdria do Grupo Hospitalar Conceigdo e dos grupos compostos por
homens e mulheres que cuidam de uma pessoa doente, familiar ou ndo, os chamados
“cuidadores de acamados”.

Estes grupos foram realizados nas Unidades Floresta, Conceigdo e Bardo de
Bagé, unidades que fazem parte do Servigo citado.

Acreditamos que este manual possa auxiliar tanto ao cuidador, numa leitura
individual ou em grupo, como ao profissional que estd trabalhando com um grupo de
cuidadores utilizando o texto como apoio para conversas dificeis, conseqiiéncia da
complexa tarefa que é cuidar de alguém que estd hd anos doente.

Este manual foi elaborado de uma forma participativa. Ou seja, os cuidadores e
profissionais participaram da construgdo deste manual. A populagdo contribuindo com
suas falas e comentdrios e os profissionais organizando estes conteldos discutidos
em conjunto.

Esta publicagdo ndo se propde a ser uma receita e nem um manual de instrugdes
sobre o que o cuidador deve ou ndo fazer, mas sim contribuir paraa discussdo e didlogo
sobre o cotidiano do cuidar de uma pessoa doente. Por isso, e como resultado das
conversas nos grupos, este manual fala mais das dificuldades, sentimentos e relagdes
do cuidador com aquela pessoa que ele cuida e sua familia.

As organizadoras
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1. INTRODUCAO

Este manual tem como objetivo disponibilizar para os cuidadores e
equipes de salde, os sentimentos e cotidiano daquela pessoa que cuida de
alguém que precisa de cuidados permanentes: o cuidador ou cuidadora.

Quem sdo os cuidadores? Sdo geralmente mulheres, que fazem parte da
familia e que foram designadas para serem as principais responsdveis pelos
cuidados daquele que estd impossibilitado de realizar a maioria das suas
atividades sozinha(o). Estes cuidados que sdo realizados durante o dia e a
noite, e que muitas vezes serdo feitos durante anos a fio, levam a uma
sobrecarga fisica, psiquica e social de quem cuida.

Assim este pequeno livro conversa sobre as dificuldades que o cuidador
enfrenta no seu dia-a-dia; sobre quais os seus sentimentos que muitas vezes
sdo de ambigiiidade, raiva, culpa em relagdo aquele/a que ele cuida; sobre como
a rotina de cuidar de alguém o isola de seus amigos, vizinhos e outras pessoas
que antes faziam parte do seu convivio social; sobre porque progressivamente
ele/ela vai abdicando das suas atividades de lazer e até da sua prépria
individualidade.

Pretendemos conversar sobre estes dificeis aspectos que muitas vezes
sdo silenciados e podem levar a maus tratos dos doentes, descaso familiar ou
abandono e adoecimento do préprio cuidador(a). Conversar sobre estas
dificuldades faz com que o cuidador(a) se sinta compreendido e entenda a
necessidade de construir alternativas no seu dia-a-dia como formar redes de
apoio e participar de grupos de cuidadores.

Em nossa experiéncia com cuidadores observamos que a alternativa de
grupos de cuidadores se mostra bastante eficaz para uma melhora no convivio
entre o cuidador e aquele que precisa de cuidados, sua familia e vizinhanga.
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Também observamos que a maioria das pessoas que precisam de
cuidados sdo aqueles que tém seqiielas de “derrame” (acidente vascular
cerebral), Alzheimer, amputagdes, paraplégicos e pessoas com doengas
terminais. Atualmente percebemos, que as pessoas portadoras do virus do
HIV/AIDS tiveram uma melhora importante na sua qualidade de vida pelas
alternativas de tratamento oferecidas pelo servigo publico como medicagdo
gratuita e hospital-dia, o que faz que nos bairros onde o Servigo de Salde
Comunitdria atua, sejam raras as experiéncias com pessoas restritas ao leito
ou incapacitadas de realizar as suas atividades didrias por longos periodos
devido aesta condigdo.

Esperamos assim que este manual |he auxilie a entender melhor os
sentimentos e dificuldades que aparecem no seu dia-a-dia de cuidador(a) e com
isso contribua para uma melhor qualidade no cuidado.
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2.INDO PARA O GRUPO DE CUIDADORES
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-Oi Isabel,tutdindo pro grupo?
-T6 indo, tive uma semana pesada... vou desabafar um pouco.
-E vamos ld que o pessoal deve estar esperando...

-Serdque a Anavem?

-Acho que ndo, ela ndo conseguiu deixar o marido dela com alguém.

-Que pena...

NO GRUPO....
-Oi gente, que bom que vocés vieram... T4 vendo gente nova no grupo...Vamos nos
apresentar?

-Me chamo Verdnica. Eu nasci aqui nesse bairro, tenho 60 anos e participo da
associagdo. Eu cuidei do meu pai 4 anos agora comecei a cuidar da minha mde.

-Eu sou a Ldcia, tenho 65 anos. Faz 5 anos que eu cuido do meu marido . Ele caminha,
mas a cabega dele ndo funciona muito bem. Ele ndo entende direito. Ficou assim
depois do derrame.

-Eusou Adélia. Eusouenfermeira,entdo sou cuidadora também, de outro jeito mas
sou cuidadora.

-E 0 senhor?

-Eu sou o Antony. Eu cuido da minha esposa. Ela ndo caminha. Tem osteoporose. Eu ja
estou velho, 16 com 81 anos . Hoje ndo se confia muito nos filhos nem nos netos.
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- Eu me chamo Eva, perdi minha mde faz 9 meses, ela tinha diabetes e teve um
derrame. Perdi meu pai hd 2 anos também por derrame. Tenho 68 anos.

-Eusou Luisa, tenho 23 anos. Eu cuido dadona Chica hd1ano e 8 meses. Eu ndo sou da
familia.

- Eu sou a Simone. Sou psicéloga do posto e vou estar participando destes encontros
com vocés.

- Eu sou Paulo, tenho 35 anos e cuido do meu primo. Ele tem um problema sério de
salde, mas em muitas coisas jd se virasozinho.

- Eusoua Catarina, tenho 73 anos. Cuidei de gente a vida toda... Sempre cuidei de
velhinhos na minha casa. Agora estou cuidando de um familiar que tem problema.
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Os grupos de cuidadores(as) t&€m como objetivos promover a troca de
experiéncias sobre o cuidar, constituindo-se como uma rede de apoio uma vez
que todos os membros participantes estdo unidos em torno da discussdo de
problemas de vida compartilhados por todos: pessoas com doengas cronicas e
degenerativas dependentes de cuidados permanentes.

O grupo é aberto para todos aqueles que estdo envolvidos com os
cuidados destas pessoas, a fim de melhorar o bem-estar tanto dos pacientes
como dos seus cuidadores. Compartilhar experiéncias por parte dos
componentes do grupo produz grande alivio quando percebem que ndo estdo
sozinhos e seus problemas sdo universais e vividos tfambém por outros .

"A partir das semelhangas se gera a esperanga e aumento de confianga
dos individuos em suas prorpias capacidades” ( Zeukefedd,1992).
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3. COMO EU ME SINTO COMO CUIDADOR(A)
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- Quem sabe comegamos a nossa reunido conversando sobre como a gente se sente e A
cuidando de alguém? L—

- Me sinto uma pessoa muito importante, porque a pessoa que cuido jd cuidou muito de
mim.

- Eu me sinto como um general, pois tudo tem que ser medido, controlado .Se a gente
deixa eles tomam conta. Ndo querem tomar remédio, ndo querem fazer exercicio.
Entdo eu choro, porque fico deprimida. E parece que tudo acontece sempre na hora do
banho...

- Como assim?

- Sim, eles nunca querem tomar banho na hora certa, reclamam. Dizem que ndo
precisa, que ndo podem se mexer. Aiagente viraa filhamd, a chata da familia.

- Eagente s quer o bem deles...

- Mas eu penso ¢ que a gente as vezes se torna muito possessiva. Do meu pai sou eu que
cuido, sé eu sei fazer direito, ninguém mais...

- Por que eu como cuidadora ndo reconhego os meus limites. Agora td na hora de eu dar
um tempo para descansar, largar um pouco.

- O dificil € que uma pessoa que tu conviveste, com quem tu casaste, ou uma pessoa que
te criou, de repente se fransforma. Ela vira tua dependente total e u tem que te doar
completamente praela.

- Tem horas que eu tenho que ter pulso com a minha mde, mas depois fico muito
arrependida, ndo sei se estou certa agindo assim, isso me angustia muito. A gente tem
medo de errar: as vezes agente erra mesmo, as vezes acerta.
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- Mas acho que a gente pode ser diferente. Gloria conta pra nés como tu ta
fazendo com tua mde.

- Eu 16 exercitando ela, mostrando que ela ainda tem forgas, que pode se mexer, que
ndo precisa ficar deitada o dia todo.

- Eu jd deixei ele escolher o dia do banho. Agora ndo dou banho todos os dias. Ele
escolhe e chegamos num acordo sobre isso.

- Eu 16 comegando a insistir para ela comer sozinha. De repente eu vi que ela podia. Ela
tem problema de cabega, ndo nas mdos.

- E importante que o doente tenha liberdade para escolher algumas coisas. Isso nos
aliviae melhora arelagdo comele. A gente ficamenos sobrecarregada.

- A gente comegaa tratar o nosso pai e a nossa mde como filhos, mas muitas vezes eles
podem decidir. Achamos que temos que resolver fudo por eles.

- Eimportante tentar pequenas coisas no dia-a-dia para melhorar a nossa relagdo.
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Nestas falas do grupo os cuidadores falam da Responsabilidade e do
controle que sdo necessdrios para cuidar de alguém. Mas sempre é importante
lembrar que é necessdrio fazer alguns acordos para manter uma certa
independéncia, tanto para quem cuida como para quem é cuidado. Para isso vocé
deve estar atento ao que a pessoa que vocé cuida pode fazer, que escolhas ele
pode tomar sem prejudicar os cuidados. NEGOCIAR é a palavra chave, pois
pode proporcionar uma maior qualidade na relagdo.

Diante de um NAO, NAO QUERO, NAO POSSO, pense sobre o que isto
pode significar. Diante do um NAO, ndo desanime. Converse com o doente, com
alguém que possa orientd-lo ou participe do grupo de cuidadores em busca de
alternativas.
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4. O QUE E PRECISO PARA CUIDAR DE ALGUEM
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-No dia-a-dia de vocés o que é preciso para cuidar de alguém?

-Aaah, € preciso ter muita paciéncia, mesmo que por dentro a gente esteja esgotada.

-E tem que ter muita paciéncia, porque é dificil cuidar de um acamado, todos os dias a
mesma coisa, 24 horas por dia.

-Tem que ter calma ... porque cuidar exige muito da cabega dagente...

-Eu tenho paciéncia, mas ds vezes tenho raiva. Eu fico com raiva quando ela faz muita
birra, ndo que comer, ndo obedece...

-Muitas vezes a raiva aparece quando se cuida do doente acamado. A raiva nem
sempre se mostra com gritos e palavras, mas muitas vezes descuidando de quem
precisa.

-E que a raiva pode aparecer de muitas formas: através da agressividade fisica por
exemplo bater na pessoa doente, ou falar coisas que machucam, falar em fom
grosseiro, gritar, falar palavrdes ou ficar em siléncio.

-E fambém na gente que cuida podem aparecer coisas que falam da nossa raiva... por
exemplo, ter dor de cabega, sentir os dentes apertados, ter diarréia ou dor de
barriga...

-A raiva surge quando a gente enfrenta uma situagdo dificil, quando nos sentimos
impotentes e ndo sabemos o que fazer. Ndo podemos mudar a situagdo e isso causa
frustragdo.

-0 que a gente pode fazer com a raiva?

R .
-Acho que devemos procurar saber por que (que situagdo) e por quem (pessoa) esta i/
sentindo raiva e procurar conversar sobre isso com alguém que possa lhe ouvir (amigo,
vizinho, parente, grupo de cuidadores, profissionais de satdde).
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- Dar uma volta, contar até 10, pedir ajuda, ligar praalguém. %
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- Se ficamos com muita raiva, ndo podemos cuidar direito. Por isso, ds vezes tem que
pedir ajuda de outras pessoas para cuidar ou pensar em colocar em uma clinica.

- Eume sinto muito culpada por ndo ter conseguido ficar com a minha mde em casa.
- Mas tu ndo podiamais, fem filho pequeno, marido, casa...

- Mas eu fico pensando que eu ndo gostaria de chegar a velhice e ndo ter meus filhos
para me cuidarem.

- Isso a gente ndo tem como saber, porque isso cria tipo uma condenagdo. Sera
que se eu adoecer, envelhecer isso vai acontecer comigo?

- Quando sentimos culpa, temos a sensagdo de ter agido errado, sentimos remorso,
freqiientemente choramos, nos desvalorizamos, muitas vezes perdemos o sono e o
apetite e ficamos angustiados.

- E um sentimento que aparece com freqiiéncia nos cuidadores. Para lidar com ela,
podemos falar desse sentimento com alguém, ndo ser tdo exigente com a gente
mesmo, tentar ver o que estd acontecendo...

- As vezes cuidar de alguém pode parecer muito confuso. Tem gente aqui que ndo
poderia cuidar de seu marido por exemplo: para mim ficaria dificil, ele aprontou
muito, ndo gostaria de cuidar dele, mas agora ele estd dependendo de mim.

- Quando tu comega cuidar de alguém te lembras do passado, que pode ter coisas boas
ou ruins ou nem tanto. Entdo na verdade ndo vé€ a mde que estd precisando , deitada ,
dependente , mas vocé vé mde do passado como ela era, como ela foi contigo. Entdo
isto é o dificil. E preciso ver a tua mde ou teu pai que tu estds cuidando, como eles sdo
. agora e ndo como eles foram.
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- E dificil aceitar isso tudo, por isso eu sempre tento me segurar, ndo mostrar o que
estou sentindo. Quando tenho vontade de chorar, saio de perto. Sendo fico nervosae
parece que eu ndo vou agiientar! Vou explodir!

Nessas situagoes temos que estar atentos ao estresse. Quando estamos
estressados, sentimos que tem um peso em cima da gente, parece que estamos dentfro
de uma panela de pressdo prestes a explodir. Geralmente, ficamos assim quando a
situagdo estd fora do nosso controle.

@)

[

- Vdrias coisas podem acontecer: dor de cabega, dor nos ombros, dor no pescogo, dor
nas costas, insdnia, impaciéncia, irritabilidade, intolerancia, adoecer com freqiiéncia
(resfriados, gripes).

- Eu quando fico estressado vou dar uma caminhada na rua, pegar um ar. Isso me faz
bem , me deixa mais calmo...

- Eucomego a tricotar...ai desvio o meu pensamento e fico menos nervosa...

- Entdo, como vocés falaram existem vdrias formas de lidar com o estresse: aprender
arelaxar, fazer caminhadas, fazer algum exercicio, fomar banho quente, massagens,
fazer alguma atividade prazerosa (trico, plantar, cozinhar, ver TV, passear, ir a
igreja), pensar em coisas boas. Na verdade ter um fempo parasi.

- E preciso muita forga de vontade para ndo sair do sério mesmo... nos femos muito
trabalho.

- Por isso para cuidar precisa ter uma cabega legal para passar amor e carinho para
eles, mas as vezes ter a cabega legal significa reconhecer que ndo podemos cuidar.
Nestes momentos precisamos pedir ajuda e ver quais as alternativas que existem.
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Cuidar de alguém provoca uma série de sentimentos dificeis de lidar e
isto € normal nesta situagdo: RAIVA, CULPA, MEDO, ANGUSTIA,
CONFUSKO, CANSACO, ESTRESSE, TRISTEZA, NERVOSISMO,
IRRITACAO, CHORO.

Esses sentimentos podem aparecer juntos ha mesma pessoa e devem ser
compreendidos, pois fazem parte da relagdo entre o cuidador e a pessoa
cuidada. E i mportante perceber o que estd acontecendo, que sentimentos estdo
aparecendo e procurar ajuda quando eles estiverem atrapalhando.

E bom lembrar que o cuidador também sente ESPERANCA, Fé,
PACIENCIA, FORCA DE VONTADE, AMOR, CARINHO,
SOLIDARIEDADE, que sdo sentimentos muito importantes para levar adiante
o dia-a-diade cuidar.

Esses sentimentos costumam se misturar muito: a mesma pessoa que
vocé ama pode lhe provocar raiva hum determinado momento, como por exemplo
se ela se nega a tomar banho ou faz birra para comer.
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5. O RELACIONAMENTO DA FAMILIA
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- No encontro anterior a gente discutiu os nossos sentimentos de cuidadoras e
cuidadores. Hoje a gente poderia conversar como estes sentimentos se
relacionam com a nossa familia.

- Aaah, eu acho que é dificil...sempre sobra pra uma irmd ou para a esposa. Todo mundo
tem suas coisas , ai sempre sobra pra um.

- No meu caso eu sou solteira, ndo tenho filhos . Quando minha mde ficou doente eu
tive que cuidar , jd que as outras irmds trabalham, tem marido e filhos...sobrou prd
mim...mas elas me ajudam, a gente mora no mesmo pdtio...

- Ja comigo € uma luta. Antes era meu irmdo que cuidava mas ele ndo conseguia dar
banho direito, ndo conseguia trocar, ai eucomeceiacuidar...

- Eles visitam pouco e quando vém sé ficam brigando com a gente, que ndo cuidamos
direito, que s6 queremos dinheiro...

- Isso do dinheiro é bem dificil porque até fiz uma reunido com meus irmdos pra gente
combinar isso, mas eles ficaram de dar uma quantia e ndo cumpriram com o acordo...
Entdo fica pesado, quase tudo meu marido tem que dar-...

- Mas a tua mde ndo ganha aposentadoria?
- Ganha...mas ndo € suficiente, a gente gasta quase o dobro e meus irmdos ndo ajudam,
tadificil.

- A gente acaba brigando por causa disso, eles ndo participam e depois cobram da
gente o tempo todo...
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- Por que sera que essas brigas acontecem?

- Acho que muitas vezes tem a ver que cuidar alguém que depende da gente é uma
grande mudanga: para a pessoa que fica doente, para quem cuida e para a familia.
Todos tem que se reorganizar e isto traz muito conflito, muita briga jd que é uma
situagdo nova e dificil em que os envolvidos deveriam se responsabilizar...

- Al aparecem as questdes que a familia traz junto...briga de irmdos, relagdo com a
pessoa que estd doente antes dela ficar doente, relagdo com o marido e com a mulher
e muitas vezes para parar com as brigas alguém “se oferece” para cuidar...

- E, isso aconteceu comigo, meu irmdo cuidava mas dava muita briga com a mulher dele,
ai eu comecei a cuidar... mas as brigas continuaram, por outros motivos.

- Com o fempo, as coisas podem melhorar. As pessoas comegam a se acostumar com a
nova situagdo, mas mesmo assim sempre tfem uma que se sobrecarrega mais, que € a
pessoa que cuida diretamente do doente.

- Também as vezes a familia ndo chega a um acordo e ai € preciso dividir os cuidados ou
contratar alguém para cuidar. Tem pessoas que trabalham como cuidadores , que tem
experiénciae por serem de forada familiando participam destas brigas...

- Outra forma de tentar lidar com os problemas da familia € conversar sobre isto com
a equipe de satde que estd acompanhando a pessoa que estd doente ou participar de
um grupo de cuidadores.

- Muitas vezes uma solugdo necessdria é colocar a pessoa que precisa de cuidados em

uma clinica.
'rll—\_
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Todas as familias passam por crises, que sdo situagdes ou momentos de
dificuldade nas vdrias fases da vida. Por exemplo: a morte de alguém, perda de
emprego, separagdo, quando nasce um filho, doenga grave. Quando alguém da
familia adoece...isso traz muitas mudangas para todas as pessoas envolvidas, o
que também provoca sofrimento.

A familia tem que se REORGANIZAR e isso causa desacertos, brigas,
discussdes, desentendimentos, ja que ocorrem alteragdes nas fungdes ou no
papel de cada um dentro da familia. Por exemplo: uma filha que passa cuidar da
mde; a esposa que tem que cuidar do seu marido invdlido; o irmdo que cuida do
seuirmdo doente; o marido que cuida da esposa que tem Alzheimer.
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6. ESCOLHENDO UMA CLINICA
PARA O NOSSO FAMILIAR DOENTE
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- Hoje a Ana tem uma coisa muito importante para conversar com a gente. ..

- E dificil pra mim falar sobre isso...
- Estamos aqui para te ouvir... Fala...

- Eufalei para Adélia que eu estava pensando colocar a minha mde numa clinica, porque
ta ficando muito dificil pra mim...ela t@ muito agressiva, ndo dorme a noite, me bate,
briga...a minhamde tem Alzheimer ... eu cuido dela hd dois anos.

- O que é o dificil, o que esta sendo mais pesado pra ti?

- E que eu quase ndo tenho dormido, brigo com meu marido, meus filhos sdo pequenos,
ai eles acordam com a gritaria dela, fica um caos...estamos 24 horas em fungdo...eu 16 ////;,
num cansago que ndo dd mais...

- E o que tu estds pensando em fazer? - " N

- Perto de casa tem uma clinica. Meu marido foi ver ontem e gostou. Esta dentro
daquilo que podemos pagar...porque também tem isso , tem que poder pagar-...

- Al o que ele achou?

- Gostou, achou fudo muito limpo, as pessoas atenciosas, mas ele acha que eu tenho
queirldver.

- E como tu estds te sentindo em relagdo a isso...?

- Ta dificil, porque ao mesmo tempo quero e ndo quero, meu marido diz que o hosso
casamento tdseindo...

lado.. f
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- Isso tem que cuidar, porque a gente so se dedica a pessoa doente, deixa tudo de /, ;
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- Mas é que minha mde sempre falou que se ela ficasse doente ndo queria que a
botassem num asilo, que preferiria morrer do que a botassem numa clinica... e eu
agora fico me lembrando disso...

- Mas isso ela falou em outro tempo, em outra época, quando ela estava bem de satde.
Ndo podia prever que iaacontecer uma coisa dessas...

- Assim tu td te condenando...a vida muda , as coisas mudam.

- E que na verdade me sinto muito culpada porque ndo estou conseguindo cuidar da mde
como eugostaria...

- Mas tu jd cuidaste muito tempo, agora chegou a hora de cuidar de ti também... cuidar
datuavida, voltar a estudar como tu sempre quis...

- Mas se ela ficar nessa casa aqui por perto tu vais poder visitar ela,
- Dduma chance pra ti que eu ndo dei pramim...

- Contaisso pranos.

- Foi assim. Eu estava cuidando da minha sogra por trés anos, ai ela faleceu. Logo em
seguida meu sogro adoeceu, cuidei fambém por dois anos. Nestes dois anos eu queria
colocar ele num asilo e também ndo queria...ai eu fiquei com ele até morrer, poderia
ter tentado... Agora estou cuidando do meu marido. Estou muito cansada. Tenho 60
anos e hd mais de 10 anos cuidando gente doente... Eu sinto ndo ter me dado uma
chance..
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- Claro, ¢ isso tu podes tentar, te dar essa chance...se ndo der certo, nada impede de
tutrazer elade volta paracasa...

- Puxa, ndo tinha pensado nisso...acho que poderia ser assim, tentar ver como ficam os
cuidados, como ela se adapta, como nés nos sentimos...

- Poderias ver aclinica e nos contar como foi isso na préxima reunido...
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O QUE DEVEMOS OBSERVAR QUANDO
FORMOS ESCOLHER UMA CLINICA:

*A casa e o quarto devem ser limpos: observar poeira, coleta de lixo, insetos
diversos(baratas, formigas, aranhas, etc.), roupa de cama, roupa de banho.

*Também devem ser bem ventilados: observar quantas janelas tem no
quarto, no lugar onde sdo feitas as refeigdes; sinais de mofo na parede
indicam umidade.

*Visitar a cozinha e o banheiro da clinica.
*Pdtio é fundamental para que possam usufruir do ar livre, sol, verde e
realizar exercicios fisicos. Isto é importante para diminuir a depressdo nos

idosos.

*Observar o nimero de pessoas por quarto. O ideal é duas pessoas por
quarto.

*Observar se hd escadas, portas estreitas, auséncia de corrimdo que
dificultem o deslocamento .

* Ndmero de profissionais que atendem os idosos, quais profissionais e como
eles se relacionam com os idosos que jd residem no local.
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*A seguranga no quarto e principalmente o banheiro fem que ser observada,
jdque acontecem quedas nestes locais. Tem que ter barras de seguranga e
cadeira no box do chuveiro.

* Hordrio de visita de preferéncialivre.
* Quais os recursos em caso de emergéncia.
* Observar arotina da clinica por algumas horas.

* Fazer uma adaptagdo do familiar doente na clinica: Conversar sobre a
situagdo com o familiar doente é o primeiro passo; a adaptagdo € o segundo
passo. Existem vdrias formas de fazer isto e depende muito do estado em
que estiver a pessoa. Por exemplo: o idoso ¢ levado até a clinica e fica
algumas horas e volta para casa e assim por alguns dias até ficar em hordrio
integral. Outra forma € o idoso jd ficar na clinica e o familiar permanecer
com ele algumas horas por dia até que ele consiga ficar sozinho.

* Conversar com os outros idosos que moram no local hd mais tempo.
* Sempre levar em consideragdo a nossa impressdo que tivemos do lugar. Se

ficarmos com ddvidas temos que ir novamente e observar o local ou
procurar outras clinicas.
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7. CONVERSANDO SOBRE A VISITA NA CLINICA
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- Ana, conta para nés como foi la na clinica com tua mde. ..

- Bom, eu sai do grupo e fui visitar a clinica...conversei com a dona , ela me explicou
como era, me mostrouaclinica, onde a mde ficaria...

- Como era a clinica?

- E um quarto bem grande para duas pessoas. Ai eu conheci os velhinhos e conversando
com eles eu tirei as minhas dividas. Me falaram como era arotina deles, eles pareciam
bem.

/11
- E qual a sensagdo que tu tiveste? : //‘//\ '
(AN
- Sai trangiiila, me senti segura. Achei que os velhinhos sdo bem tratados... , K )
N,
-Eai...? < g

- Conversei com o meu marido e conversei com ela. Eu expliquei para ela, disse que era
uma casa, que teria mais recursos, mais gente para cuidar dela, que poderia sair da
cama mais vezes, conversar com outras pessoas, pegar sol....ela gostou e concordou.
Al levamos ela no domingo... Foi bem dificil para mim, ela estava bem... Depois nds
saimos para jantar. Pela primeira vez eu, meu marido e as criangas... me senti
estranha. Quando cheguei em casa fui direto para a cozinha preparar o mingau da
mde... ai me dei conta que a mde ndo estava em casa e eu fazendo o mingau.

- E que agora tu vais ter que te readaptar a tua nova vida. ..

- Vou ter que aprender a mudar a minha rotina, a minha vida...eu estava com ela na
cabega...por isso fiz o mingau.

- E tu visitou ela de novo?
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- A mde estd sendo bem cuidada, eu tenho notado que ela estd bem limpinha, ta numa
cama hospitalar perto da janela, tem ido para o pdtio, fem se alimentado sozinha no
refeitdrio e conversa muito com outra pessoa que tem Alzheimer.

- Como assim?

- E, fem outra pessoa que tem Alzheimer, elas ficam falando entre elas, e parece que se
entendem, ficam bem.. conversando horas.. Isso faz bem para a minha mde.

- Entdo parece que esta situagdo estd trazendo coisas boas para tua mde e tua familia. Tu
na verdade estas tentando . Tu vais ter que te adaptar, criar uma nova rotina e
acompanhando os diferentes momentos e situagdes que possam surgir-...

,/. P
/j// " \ \
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8. CONVERSANDO SOBRE A MORTE
DO FAMILIAR QUE CUIDAMOS
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- Seu Antdnio,hoje o senhor esta diferente, aconteceu alguma coisa, parece que
esta triste. ..

- Estou muito chateado. O Jodo td no hospital. Ele esta muito mal, e parece que ndo
temvolta...

- Tuestds muito chateado mesmo...

- Euestou com vontade de chorar, vou chorar.

- Chore seu Antdnio...pode chorar faz bem , quando a gente estd angustiado...

- E assim, os médicos descobriram que ele fem um cdncer agora...porque ele teve um
derrame hd um ano atrds e ficou com o lado paralisado e ficou muito deprimido, ndo
queria comer, ndo queria fazer nada e emagreceu muito, mas um dia vomitou sangue
levei para o hospital...e foi ai que descobriram. Agora estd no hospital, acho que ele vai
morrer logo...

- Como é isso para vocés?

- Eu ja perdi a minha mde. Eu procuro esquecer, porque eu sofro muito quando me
lembro...

- Mas a gente lembrar de alguém é sé sofrimento?

- E, cada vez que eu penso, lembro que a mde estava sé sofrendo, ndo tinha mais o que
fazer...

- E isso te causa sofrimento? /
- Ndo, agora um pouco sim, um pouco ndo. Eu fico com saudade dela... - L\ 0

- E assim mesmo. Vdo ter muitos momentos que vocés vdo ficar aliviados, e outros
sentir saudades.
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- Tem noites que eu me acordo e sinto um vazio. Fico com saudades dela. Eu vejo o quarto
dela aberto, nem fecho a porta. No primeiro e no segundo dia, eu fechei a porta. Depois,
ndo fechei mais. Quando ndo consigo dormir deixo o rddio ligado. Quando o pai morreu, eu
fizisso. Se eu ndo tivesse amdsicaali do lado, eu ndo conseguiria dormir.

- A misica era uma companhia para ti.
- Sim, euia escutando musica e ai ia pegando no sono.

- Eu perdi o meu irmdo hd um tempo, e falavam para mim que ndo era para eu chorar, pois
ele estava num lugar melhor... Mas como que eu ndo vou chorar?

- Por que sera que as pessoas ndo gostam de ir em velorio?

- Porque ds vezes as pessoas ficam com muito medo da morte, ficam com medo de estar
ali, perto de uma pessoa morta. A gente pensa que pode morrer, entdo nos dd vontade de
chorar, a gente ndo sabe o que fazer com o que a gente sente nessa hora, entdo a
tendéncia é ficar quietinho, segurar o choro. Falam pra gente ndo chorar, falam que a
gente tfem que ficar sempre alegre, viver avida.

- Mas ha momentos da vida que a gente precisa chorar, ndo é assim? O seu Antonio
ficou com vontade de chorar agora e chorou. Ndo é assim, seu Antdnio?

- E, eu choro bastante, isso me alivia. Eu vou visitar o Jodo no hospital fodo santo dia. Ndo
agiiento ndo ir Id para vé-lo. E ele se agarra em mim quando eu chego perto dele, parece
que ele quer me dizer alguma coisa, parece que se lembra das coisas que a gente fazia
juntos... Eume emociono.




Manual para quem cuida de uma pessoa que precisa de cuidados permanentes

- Mas isso é porque vocés tem muito afeto um pelo outro, ndo?

- Acho que sim, a gente se dava muito bem. Eu era a pessoa mais préxima dele. Gosto
muito dele mesmo.

- Entdo tem que aproveitar esse momento para demonstrar carinho, o quanto vocé
gosta dele, ficar junto sempre que puder.

- E, mas édificil...

- A vontade da gente € que ndo morresse nunca. Mas se for parar para pensar, a gente
tem um limite. Em algum momento que vai ter que acontecer.

- Quando perdemos alguém, € um marco ha vida da gente, assim como outras situagdes:
nascimento de um filho, casamento, separagdo, perda de emprego. A morte é mais uma
etapanavida.

- Euma passagem na vida da gente.

- Mas a gente sabe que ¢ dificil pensar na morte, agente tenta ndo pensar nisso, apesar
de saber que a perda faz parte davida...
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Conversando sobre a morte:

Durante nossa vida passamos por vdrias perdas, entre elas a morte de
alguém querido. A proximidade da morte nhos causa sentimentos de impoténcia
diante davida.

A morte de alguém que estd sofrendo pode representar alivio para quem
cuida. No entanto, também aparece a culpa. Estes sdo sentimentos normais
nestasituagdo , mas dificeis de serem aceitos.

Mesmo que a gente faga tudo que for necessdrio para o bem-estar de
quem cuidamos ha um momento em que devemos reconhecer nossos limites
diante desta circunstancia.

A raiva é um outro sentimento que pode aparecer, quando nos damos
conta que ndo podemos mudar o rumo das coisas, prolongar a vida...

Durante a nossa vida passamos por vdrias etapas onde algumas coisas sdo
perdidas e outras sdo adquiridas, como quando crescemos, quando nos mudamos
para um outro lugar, um outro trabalho, quando terminamos um relacionamento
amoroso, quando alguém adoece. Muitos destes momentos parecem
insuportdveis e insuperdveis.
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Nestes momentos é importante compartilhar estes sentimentos com
outras pessoas, e hdo escondé-los (por exemplo: ndo precisa chorar escondido),
pois expressar o que sentimos nestas horas € necessdrio e natural quando
passamos por isto.

Nestas horas cada pessoa deve procurar encontrar coisas que lhe
provoquem alivio. Para alguns pode ser rezar, para outras mudar de
ambiente, pensar sobre a sua vida, conversar sobre a situagdo, reencontrar
velhas amizades esquecidas pela rotina que foi cuidar de alguém. Este
momento também pode proporcionar que cada um se volte para cuidar de si
mesmo e reorganizar a sua vida.
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9. E COMO E O NOSSO DIA-A-DIA?
COMO E O DIA-A-DIA DO CUIDADOR?
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- Agente tem que acordar bem cedo para dar conta.

- Euacordo ds seis horas, tomo banho e jdvou ver ele.

- Eu também. Ele toma café sentado na cama. Comprei uma bandeja que tem uns pés
para ele melhor se alimentar.

- Eu jd tenho que dar o café pra ele. Dar tudo desmanchado, ja que ele estd com
dificuldade de engolir.

- A minha mde come sozinha, depois vou dar o banho nela.
- Aio banho, acho que é o mais dificil...eles nunca querem tomar.

- Eudou banho de gato no meu pai, jd que ninguém me ajuda a tirar ele da cama. O pior é
lavar as partes dele...muitas vezes deixo ele se lavar, porque ndo consigo...

- Como é isso pra vocés?

- E dificil, porque em geral estdo tudo sujo, fazem na fralda, entdo a gente tem que
trocar que nem nené, mas ndo sdo crianga...isso que é dificil...

- Eufizumacordo com aminhanora, ela lava as partes, eu ndo consigo...

- De repente a gente tem que lavar as partes do pai ou da mde, a gente se sente meio
constrangida... isto deve ser dificil para eles...ndo ter mais privacidade com seu corpo

No hospital é diferente , o pessoal javinha, dava o banho sem se envolver.
- Eundo lavo, ele se vira, ele que se limpe...
- Mas ele consegue?

- Ogrosso ele tira, depois eu dou uma lavada melhor...
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- Ela teve derrame ?

- Teve, ai aos poucos foi indo, mas eu sempre fiz com que ela fizesse algumas coisas
sozinha ... elademora, leva quase meia hora pra tomar banho, mas é isso ai...

- Eles tem outro ritmo, fica tudo mais devagar-...

- Al a gente passa o dia em fungdo, tem que trocar a roupa de cama, lavar as roupas,
fazer comida, dar o remédio...

- O pior € quando eles sentem dor ou tem alguma coisa que a gente ndo sabe direito o
queé...

- E ai o que vocés fazem?
- Tento ver comele o que €, pego ajuda pra uma vizinha...
- As vezes tem que levar pro hospital ou chamar alguém do posto, porque ndo resolve...

- Eu fico rezando, para me controlar, porque a minha mde tem Alzheimer entdo da
umas crises nela, fica agitada, tem esperar o remédio fazer efeito...ai eu rezo pra
ficar calmae teralgumaluz....

- O telefone nessas horas € o mais importante, até pra tu conversar com alguém e ir
trocando algumas idéias...E ter os remédios que vai precisar ha mdo...

- Naverdade a gente td sempre em fungdo...o dia inteiro ndo sobra tempo pra gente.

- Ndo sobramesmo...

oI
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O dia-a-dia de quem cuida é sobrecarregado, jd que estd cheio de rotinas
e cuidados que precisam ser feitos diariamente. Estas rotinas nos levam ao
cansago e a repetigdo. Por isso é importante fazer algumas coisas para
ALIVIAR um pouco o nosso dia-a-dia:

- Temos que saber tudo o que for possivel sobre o problema daquele que
estamos cuidando. O que vai acontecer com ele, como ele vai se comportar, que
coisas vdo acontecer com o tempo, que coisas vdo melhorar com o nosso cuidado,
o que vai ficar igual e o que vai piorar com o tempo mesmo fazendo tudo que for
preciso. Saber de TUDO ISTO EVITA A FRUSTRACAO E AJUDA A SABER
COMO AGIREM CASQOS DE IMPREVISTO.

- Estimular ao mdximo para que o acamado faga as coisas por si. Ou seja,
estimular para que coma sozinho, tomar banho, escolher as roupas, caminhar um
pouco, frocar de cadeira, etc. Cada um deve observar quais sdo as
POSSIBILIDADES doacamado e IR ESTIMULANDO A SUA AUTONOMIA
POSSIVEL. Para isso temos que discutir as rotinas em conjunto com ele. Por
exemplo: os dias do banho, os dias da troca de roupa de cama,

- O cuidador ou cuidadora ndo ¢ insubstituivel, ou seja, tem OUTRAS
PESSOAS QUE PODEM AJUDAR NO CUIDADO, para aliviar a rotina do
cuidador. Por isso é importante ter outras pessoas disponiveis para ajudar com
a pessoa que estd doente. Isto tem que ser hegociado com a familia, com algum
amigo ou vizinho. NEGOCIAR ou conversar sobre as possibilidades que as
outras pessoas tém para cuidar: que dia, hordrio, quantas horas, cada quanto
tempo. Ou seja, que a pessoa disposta a ajudar se comprometa no auxilio do
cuidado.
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- A negociagdo com outras pessoas permite um pequeno tempo livre para
que o cuidador CUIDE DE SI.
- Sugestdes que FACILITAM ONOSSO TRABALHO:

a) ter um telefone: para conversar, trocar idéias, ndo se isolar, pedir
ajuda, esclarecer dividas, etc.

b) lista de nimero de telefones de contatos a mdo em caso de precisar
ajuda;

c)cadeira de rodas para levar para outros lugares dentro de casa ou fora
dela: para tomar sol, mudar de lugar, passear no bairro, efc;

d) um colchdo do tipo "piramidal” que previne as feridas da pele (escaras)
e que ndo custa caro;

e)fraldas descartdveis : lembrar sempre fazer pesquisa de prego, ja que
¢ um item nem sempre vidvel economicamente, mas ajuda muito na rotina
do cuidado;

f) Se possivel na casa ou no quarto ter um rddio focando musica, ouvindo
noticias; TV paraacompanhar a novela, ver um filme; revistas, jornais;

Ou entdo estimular atividades que o acamado goste de fazer de acordo
com suas possibilidades.
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10. CUIDANDO DE QUEM CUIDA
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- Vamos conversar hoje da necessidade de ter um tempo para a gente. ..

- Euacho isso muito dificil, porque a gente fica o dia fodo envolvida.
- Eutambém , ndo sobra tempo para nada.

- Eu acho que sempre tem um tempinho ,0 problema € quando se acha que tudo é com a
gente ,quando tem coisas que outras pessoas podem fazer ou o préprio doente...

- Eu tenho um tempo depois do almogo porque ele dorme. Ai eu fago tricé.

- Eu ja gosto de capinar na minha hortinha. Todos os dias de manhd cedo eu fico
capinando e pensando na vida...

- Eugosto de caminhar. De manhd cedo eu saio para caminhar ou no finalzinho da tarde
quando ela estd trangiiila. Ela assiste televisdo e eu saio para caminhar no bairro.
Sempre tem uma pessoa que a gente conhece e jd converso, me distraio, mas tem dias
que ndo posso.

- Por que ndo ?

- E que a gente entra no rotina e sabe que isso € ruim para a gente ,mas quando vemos
s6 estamos cuidando do outro....ai fem que fazer um esforgo para fazer alguma coisa
diferente.

- O que mataa gente é essaroting, por isso € bom sair um pouco...

- Uma coisa que a gente pode pensar é também viajar para algum lugar, e pedir para
alguém ficar alguns dias com ele para a gente dar um tempo.

- Eufizisso, fiquei uma semana na praia e voltei outra.
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- Outra forma de se aliviar € participar de um grupo de cuidadores, para desabafar,
trocar idéias. Quando a gente divide o problema ele vai ficando menor e nos sentimos
melhor.

- Saimos aliviadas e com forgas para enfrentar a semana.

- Tem muitas coisas que a gente pode fazer para se sentir melhor e melhorar a nossa
vida e daquele que estd doente. Aqui conversamos sobre algumas coisas...mas vocé
pode continuar esta conversa em casa, com sua familia, com seus amigos, no grupo de
cuidadores, no posto de salde e principalmente com aquele ou aquela que vocé cuida.
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- "Saber Cuidar" de Leonardo Boff. Editora Vozes
- "Doenga de Alzheimer"” de IaraPrimo Portugal. Editora AGE.

- "6uia para la atencién domiciliaria de personas que viven com VIH/SIDA" Editado pela
OMS-Organizagdo Mundial de Salde.
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12.REDE DE APOIO PARA O CUIDADOR
-

1) Grupos de cuidadores do Servigo de Sadde Comunitdria
- Unidade Bardo de Bagé: Telefone: (51) 3334-7196
- Unidade Conceigdo: Telefone: (51) 3362-5232
- Unidade Floresta: Telefone: (51)3362-6727
2) Grupo de familiares de pacientes com Doenga de Alzheimer
O grupo se retne no Hospital de Clinicas em Porto Alegre/RS

3) Fonte Colombo: ONG de apédio para portadores de HIV/AIDS e familiares

Enderego: RuaDr. Timéteo, 31.
Telefone: (51) 3346-6405

4) Assisténcia Domiciliar e Terapéutica- ADOT

Enderecgo: Rua Professor Manoel Lobato, 151
Telefone: (51) 3233-8784
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MINISTERIO DA SAUDE
Grupo Hospitalar Conceico

GOVERNO
FEDERAL

DST/AIDS

MINISTERIO DA SAUDE

GOVERNO FEDERAL
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