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Simpésio

Cuidando dos cuidadores

Este simpdsio, Cuidando dos cuidadores, congrega temas referentes a todos os que, de
uma maneira ou outra, estdo envolvidos em preparar e cuidar de cuidadores. Em grande
parte, os artigos referem-se a vivéncias e experiéncias levadas a termo no Hospital Sdo
Lucas, da Pontificia Universidade Catoélica do Rio Grande do Sul (PUCRS).

Como organizador do simpdsio, a partir de vivéncias pessoais e motivado por reportagem
jornalistica, dei-me conta da necessidade de discutir o tema, fundamental ao bom
desempenho da pratica clinica. Para tanto, com a doutoranda em Medicina Carolina Ribas
do Nascimento e a secretdria executiva Aline Gongalves dos Santos, elaboramos o esboco
inicial dos temas a serem abordados, convidando varios colaboradores para escrever — 0s
quais, na maioria, aceitaram prontamente o convite.

Os trabalhos apresentados foram escritos por professores de Medicina, Enfermagem,
Psicologia, Servico Social, Nutricdo, Educacdo Fisica e ciéncias do desporto, estudantes
dessas dareas, gestores de hospitais e seus colaboradores administrativos. Devem também
ser destacados os trabalhos elaborados por profissionais dos servicos de apoio
institucionais, colocados a disposicao dos funcionérios e pacientes, inclusive casos em que
sdo utilizadas técnicas terapéuticas ndo convencionais — que tém se revelado excelentes
coadjuvantes no processo clinico. Sao apresentados depoimentos de familiares que tém a
tarefa de cuidar, descrevendo suas expectativas e necessidades. E ainda uma andlise legal
sobre 0s aspectos juridico-penais da funcdo de cuidador, especialmente quando exercida
pelo médico.

Cada presente trabalho levanta um aspecto do tema central, buscando relatar experiéncias,
traduzir vivéncias e sentimentos relacionados ao desempenho dessas tarefas. £ importante
ressaltar que alguns artigos foram escritos por especialistas, enquanto outros advieram de
depoimentos. Por isso, o leitor perceberd certa auséncia de uniformidade, no sentido
estritamente académico, a qual, consideramos, sera plenamente compensada no que
tange a sensibilidade na abordagem dos temas.
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Esperamos que este simposio seja Util a todos os leitores e que consigamos chamar a
atencdo para o fato de que os cuidadores também precisam ser cuidados e,
principalmente, que so6 serdo bons cuidadores se forem bem cuidados.

Délio José Kipper
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A presenca de cuidadores familiares nas
instituicoes: questao de dignidade humana

Délio José Kipper

Resumo: Este artigo apresenta matérias jornalisticas que informam sobre o cuidado com os
cuidadores, bem como a observacao de profissionais e pesquisas cientificas publicadas sobre o tema.
Resume trechos de entrevista em profundidade, realizada com familiares cuidadores, principalmente
daqueles que acompanham criancas internadas para tratamento ou cuidados paliativos. Embora
autorizados pelos entrevistados, optou-se propositalmente por ndo informar seus nomes, visando
manter o anonimato e ndo causar constrangimentos.

Palavras-chave: Cuidadores. Limites fisicos. Limites emocionais. Estresse.

Délio José Kipper

Doutor em Medicina, professor
da Faculdade de Medicina da
Pontificia Universidade Catdlica
do Rio Grande do Sul (PUCRS),
vice-presidente da Sociedade
Brasileira de Bioética (2005-
2007)

A presente reflexdo sobre a importancia do acompanhamento
de cuidadores fami]iares, seja No processo de recuperagao do
enfermo seja como medida capaz de produzir conforto psi-
colc’)gico nos casos de pacientes terminais, baseia-se em infor-
magoes sobre o tema divulgadas tanto por vefculos de comu-

nicagao de massa (jornais) como por revistas cientificas.

Para iniciar, sdo apresentaclos trechos de matéria elaborada por
equipe multi(lisciplinar, pul)lica(la ha alguns anos pelo jornal
Zero Hora no caderno Vida. Descrevendo dificuldades
enfrentadas pelos cuidadores familiares, o artigo salientava
aspectos importantes que decorrem desse tipo de tarefa:
assumir a responsaéi]zkfa(/e sobre a saiide e o hem-estar de
uma pessoa doente é uma tareta diticil. Os chamados
cuidadores devem se preparar para a ativia’ac/e, estar atentos as
proprias /z'mitagées e buscar ajua/a quando se sentirem sobre-

carrega dos'.

No mesmo Caclerno, outra matéria enfatizava que a carga a
que sdo expostos os cuidadores deve ser compartilhada para
evitar o aparecimento de enfermidades psiquicas e fisicas.
Como ninguém estd devidamente preparaclo para enfrentar o
desafio de cuidar, ¢ comum que tal situagdo gere estresse — que

poucos conseguem agiientar por longo tempo.
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Mesmo que as tarefas dos cuidadores familiares
sejam realizadas apenas temporariamente, ser
responsével por uma pessoa que necessita de
ajuda para executar agbes tdo simples como se
alimentar e locomover os expdem, muitas
vezes, a um desgaste fisico e emocional que
pode levar ao adoecimento. A mudanga na vida
de quem precisa dedicar boa parte do seu tempo
ao cuidado de outrem gera cansago, sentimen-
tos contraditérios e uma carga de estresse que
precisa, e deve, ser compartiﬂlada com outros
membros da familia. O autor resume: fmilia-
res devem se dividir no compromisso para nao
soérecazregar uma pessoa, o que prejucﬁcazia o

tratamento’.

Buscando facilitar a i(lenti{:icagéio do limite de
cada um, o caderno Vida trazia uma lista de
sinais que poclem indicar se o cuidador est4 se
sentindo sol)recarrega(lo: irritagdo; queixas fre-
qlientes; inflexibilidade na hora de tomar
decisdes ou realizar tarefas que precisam ser
feitas; ljrigas constantes com membros da
familia ou com a pessoa cuidada; controle
excessivo (centraliza tudo e ndo aceita dividir as
tarefas com outros membros da familia ou com
cuidadores externos); redugéo do circulo social
(sai menos; os amigos se afastam) ; prol)lemas
no trabalho (demisséo; l)rigas com o chefe ou
colegas); tristeza; choro freqﬁente; alteragc‘)es
no apetite; desinteresse em manter atividades

das quais gostava.

A so]orecarga fisica e psiquica que pode envolver
a realizagéo das tarefas digrias dos cuidadores
familiares sio tema do artigo I quem cuida dos
cuiciaa/ores?, de Scliar, que discute o assunto a

partir de uma vivéncia, como médico recém-for-

mado. Relata ter certo dia encontrado uma se-
nhora tentando amparar seu marido que, sem
forgas, precisava ir ao banheiro. Angustiada,
essa senhora o olhou e disse uma tnica frase:
néo agiiento mais! O impacto dessa sentenga
em Scliar parece ter sido pro{:undo, pois o levou
a seguinte reflexdo: me dei conta da sobre-
humana dimensao de sua tareta. Se ela nao
agiientava mais, ninguém agiientaria. I5 é uma
situagdo ndo raro enfrentada por todos aque]es a
quem o a’estino, em a/gum momento, coloca na

conc]fg.io de cuidadores’.

Para tornar ainda mais clara sua a{-irmagéo, o
autor pecle ao leitor que se coloque no lugar de
uma mulher cujo marido tem a doenga de
Parkinson: & de manha e ali estamos a volta
com vdrios proé/emas: o cheiro de suor que
Impregnou nossa roupa, o vizinho que nao
aparece para nos substituir por um momento e,
pior de tudo, o homem que olha e que, a/epois
de tantos anos, ndo nos conhece. A respeito, o
autor reflete: se & a/izq’cz'/imaginar essa situagao,

é muito pior vivé-l2'.

Considerando que assumir a fungéo de cui-
dador ¢ uma situagao que afeta muitas pessoas,
Scliar tece algumas recomendagc’)es, resul-
tantes, sobretudo, de bom-senso: 1) informe-se
sobre a doenga ou invalidez da pessoa de quem
deve cuidar: médicos, 1ivros, sites e periéclicos
podem ajuclar; 2) descubra onde buscar ajucla -
e a pega; 3) junte-se a um grupo de pessoas que
parti”aem 0 mesmo problema. Se esse grupo
ainda nao existe, forme-o; 4) obtenha momen-
tos de descanso: vocé tem direito a eles. Evite
ressentimentos em relagéo a pessoa de quem

vocé cuida. Procure, sim, lembrar os bons
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momentos — que, como os maus, também

fazem parte da vida.

Além desses quatro tépicos, outras providéncias
também poclem ser tomadas por aqueles que se
propdem a ajuclar os cuidadores a suportar o
peso de suas tarefas:

° cuidadores, em geral, tém dificuldade em
solicitar ajuda. Oferega a sua e cumpra o que
foi estal)elecido;

* se houver abertura, sugira que procure ajuda
psicolégica;

* trate o cuidador com respeito e tente se colo-
car no 1ugar dele;

® tente compreender e respeitar as razoes do
cuidador, mesmo que ache que isso tem um
custo muito alto para ele;

* evite se limitar a perguntar o que posso fazer
por vocé? Apds escutar, faga o que sente ou
cré que deva fazer;

® mostre interesse pelo cuidador, estimulando-
oa compartiﬂlar sentimentos, mas esteja
preparado para ouvir;

¢ estimule o cuidador a ter um tempo livre

para o 1azer.

O cuidado ao cuidador familiar deve estender-
se 2 dimensdo institucional, englolnan&o pro-
cedimentos para atenuar o sofrimento e o
estresse das familias com pacientes internados
nas unidades de terapia intensiva (UTI). A esse
respeito, Leske enumera aquelas que considera
ser as principais necessidades dos cuidadores
familiares, que poderiam — ¢ deveriam — ser
contempladas pelas instituigdes e equipes:

® permanecerem com seus entes queri&os que

estao morrendo;

® serem tteis para quem esta morrendo;
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¢ terem informag(”)es reais e o})jetivas sobre a
evolugéo do paciente;

° poderem entender o que estd sendo feito e o
porqué;

® terem a seguranga do conforto do paciente;

® serem confortaclos;

° poderem externar suas emogdes;

¢ terem seguranga de que suas decisdes sdo
corretas;

* entenderem as razdes para a morte de seus
entes queridos;

® cstarem alimentados e clescansac].os“.

O que se pode observar no acompanhamento
aos cuidadores familiares é que, as vezes, deta-
lhes fazem grande diferenga. Por exemplo, o
acesso a telefone, a local para fazer lanches, ao
banho, podem aumentar sobremaneira a quali-
dade de vida dos familiares que acompanllam

pacientes internados.

E necessario considerar, aino]a, que a tolerancia
das familias a respeito de incertezas ou aml)igiii-
dades inerentes ao tratamento do paciente tam-
bém varia. Por isso, todos os membros da equipe
multidisciplinar de satide devem emitir a mesma
e constante mensagem, mesmo que cada um a
expresse segundo a perspectiva de sua prépria
drea de atuagdo. Uma equipe cooperativa e em
continua comunicagao tende a transmitir men-
sagens consistentes e coerentes, o que auxilia
tanto no tratamento aclequado ao paciente como

na lil)eragéo de informagc')es para a familia.

A familia deve saber exatamente quem € o prin-
cipal responsével pelo paciente e como estd se
envolvendo com o mesmo. Nao devem ser

feitas previsdes muito concretas, como, por

——
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exemplo, seu filho vai morrer em a]guns a/fas,
porque isso é diftcil de prever e um erro pode

comprometer a credibilidade.

Embora toda a equipe possa participar, de algu-
ma maneira, da retirada do suporte Vital, nos
casos em que tal provi(léncia se revela necessaria
a pessoa principal desse processo deve ser um
médico com 1ideranga e respeital)ilidade na
unidade — haja vista sua situagao privilegia(la
para mostrar que tudo estd sendo feito pelo me-
lhor interesse do paciente, mesmo no caso de

limitagéo de tratamento.

Durante o processo de retirada do suporte vital,
todas as clistrag(“)es devem ser evitadas para que
a familia possa se devotar totalmente ao
paciente. Desse modo, é melhor retirar os cabos
e tubos e desligar os monitores. Finalmente,
apds o 6bito, a familia deve ter um momento de

privacida&e com o ente querido.

E muito importante que a instituigao se preo-
cupe em oferecer cuidados para quem cuida.
Cuidar bem dos que cuidam reforga a politica
institucional de bem cuidar. A respeito, Vniclzy
e colaboradores tecem consideragses sobre a
formagéo dos residentes em medicina, fazendo
recomendag()es as faculdades e as instituigdes
de sadde para que promovam uma educagao
capaz de assegurar aos pacientes a situagdo de
sujeitos e nao de ol)jetos das praticas médicas.
Dentre essas recomendag()es, destaca-se a que
propde o estabelecimento de critérios para asse-
gurar que os limites dos profissionais estdo
sendo respei’cados: estas instituigoes devern, sis-
tematicamente, se questionar se alunos e resi-

dentes nao estio sendo pressianaalas a realizar

tarefas para as quais ndo estao capacitaz]os nao
SO para protegé—]os mas também para ter uma
atitude respeitosa e humana com aque/es que
estdo sendo preparaz{os para serem humanos

com seus pacientes’.

A seguir, sdo transcritos trechos de entrevista
com cuidadores familiares que evidenciam a
importancia de alguns dos aspectos anterior-
mente discu’cidos, como a angtstia, o medo, o
estresse e a sensagdo de isolamento que se abate
sobre as pessoas que vivenciam tal situagdo.
Esses relatos mostram claramente a importan-
cia dos cuidadores para os pacientes enfermos,
bem como a necessidade de cuidar daqueles que
se dedicam a essas tarefas. Os trés depoimentos
revelam a crescente f-ragilidade dos cuidadores e
seus familiares ao se defrontarem com proces-
sos clinicos de longa duragio, (ue requerem
acompan}lamento e atengdo constantes, que
tendem a desestabilizar as relagées familiares e
sociais. Isso contribui, ainda mais, para inten-
sificar a vulnerabilidade dos cuidadores familia-
res que se clisp()em a diffeil tarefa de cuidar de
seus entes queridos, acometidos por doengas

graves ou incuraveis.
Depoimentos de cuidadores
Depoimento 1

Desde ja enaltecemos a importancia do tema,
visto que atribuimos relevante importancia a
exceléncia técnico—profissional dos cuidadores,
assim como as quali{'icagées humanas pessoais.
E normal pensarmos que, para o bem-estar do
paciente, o atendimento por parte do melhor

médico do hospital é o suficiente. O médico ¢

——



importantissimo, mas sabemos que faz sua visi-
ta ao paciente diariamen’ce, 0 examina, faz a
prescrigao, solicita exames complementares, se
considera necessério e desloca-se para atender
outros pacientes, monitorando a distancia a
evolug&o do paciente e o resultado do trata-
mento, os quais sao ministrados pelos outros
cuidadores do hospital até seu retorno. Quem
s3o esses outros cuidadores? Sao os enfer-
meiros, as auxiliares de enfermagem, o pessoal
da nutrigao, o pessoal da administragéo respon-
sével pelos processos e também, e ndo menos
importante, o pessoal da manutengao e
limpeza. Os cuidadores lidam diariamente com
a morte, o so{-rimen’co, o (lesespero, a desespe-
ranga, as ddvidas, as pressoes e todo tipo de
situagdes que nem podemos imaginar ocor-
rerem nas 24 horas da jornada hospitalar.
Como cuidador, pergunto: estamos prepara&os
para cuidar destes cuidadores? Na nossa expe-
riéncia, pensamos que isto dependeré nio s6 do
conhecimento técnico, mas também, e princi-
palmente, do conhecimento humano, do
envolvimento, da congregagao ou até da empa-
tia entre estes cuidadores. Por exemplo, a
decisio de adotar determinado procedimento
cirrgico necessdrio em um paciente ao qual
nao temos lagos familiares torna-se diferente,
mesmo que necessario, quando for com nosso
préprio filho? O entendimento dessa situagao
parece simples, mas os cuidadores que nao se
colocarem no lugar dos outros e humanamente
buscarem esse entendimento, trabalhando jun-
tos pelo bem do cui(laclo, fatalmente entrario
em choque, sendo o maior preju(licado sempre
o paciente. Posso dizer que eu e minha esposa
participamos desta comunidade hospi’calar ha

ClOiS anos e quatro meses € Conhecemos boa
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parte dos cuidadores pelo nome, assim como
também somos conhecidos por estes. [sso faz a
diferenga! Por isso sempre voltamos para cd. E
um sentimento de socorro nio s6 técnico, mas
também afetivo, familiar. Quantas vezes ja
entramos correndo com nosso filho hipo—
glicémioo nos ]Jragos, pedindo socorro na
emergéncia para a equipe de enfermagem, que
conhecemos e que conhece nosso filho pelo
nome e sabe como proceder. A partir dali, nosso
filho estava sob os cuidados de cuidadores que
interagem conosco. No caso do pronto-socor-
ro, o atendimento técnico e humano traz segu-
ranga e tranqiiiliclade efaza grande cliferenga.
Os pacientes nas emergéncias pedié’cricas e nas
internagdes por onde circulamos como acom-
panhantes do nosso filho nos fizeram imaginar:
serd que nos acostumamos com o sofrimento?
Ja tivemos oportuniclades de conversar com
muitos cuidadores e consideramos os melhores
aqueles que dizem que nao, que sempre acabam
se envolvendo com o pro]olema dos pacientes e
se preocupam humanamente; enfim, se soli-
darizam com os seus pacientes e com seus
familiares, agindo além do técnico e levando o
seu toque pessoal. Uma conversa, uma ajuda,
algo que realmente ndo vem do ensinamento
académico e (ue merece o estudo de suas causas
e conseqiiéncias. Mas isso tudo, que prego tem
para os cuidadores? Esse envolvimento serd que
nio afeta as suas vidas pessoais, a sua saﬁde, o
seu estado psicolégico? Podemos dizer que
ninguém &/esta preparaclo profissionalmente
para suportar sempre a carga psicolégica dessa
missdo sem sofrer al’ceragées comportamentais.
Perce]aemos, as vezes, irritabilidades repentinas
como forma de extravasar a anormalidade da

rotina dos cuidados com a doenga, buscando
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até ingenuamente algurna formula milagrosa
como solugéo do prol)lema para nao c}legarmos
ao limite do estresse. Entdo, no final, percel)e-
mos que nds, os cuidaclores, nio s6 os familia-
res, mas também as pessoas que trabalham no
hospi’cal, lutam para acertar sempre, mas que
erram as vezes, € por isso somos perdoéveis por
sermos seres humanos e nio madquinas; se fos-
semos somente maquinas precisariamos apenas

de reposigdo, e nao, taml)ém, de cuidados.
Depoimento 2

Temos trés filhos e moramos numa cidade do
interior do estado. Em 1982, nosso filho do
meio, na época com sete anos, teve pneumonia
estafilocécica, derrame pleural e muitas dores
nas pernas. A pneumonia foi tratada e todos os
sintomas clesapareceram. Aproximadamente
um ano apds, o mesmo menino teve uma apen-
dicite, foi operado com sucesso e voltamos para
casa. No mesmo dia, passou mal e teve convul-
soes. O neurologista local diagnosticou isque-
mia cerebral com paralisia do lado direito.
Nosso filho foi removido para um hospi’cal da
capi’cal eo diagnéstico foi confirmado. A partir
de entdo, apresentou varias tromboses nas per-
nas. Os médicos pesquisavam para tentar
encontrar a causa. Em 1992, um reumatolo-
gista deu o diagnés’cioo de sindrome antifos-
folipidica, doenga congénita, cronica, que
atinge o metabolismo, causando tromboses. O
tratamento era caro e nio dava gran(les resulta-
dos. Isso causava muito desconforto, dor e li-
mitagbes para calgar tenis ¢ caminhar. Logo a
seguir, nosso filho teve trombose das artérias
mesentéricas apés duas cirurgias realizadas

num intervalo de trés dias. Um tio, também

médico e intensivista, sugeriu a tentativa de
manté-lo vivo com nutrigao paren’ceral con-
tinua. Foram dias muito dificeis, porque se sus-
peitava de que puclesse haver novas tromboses,
sangramentos, infecgdes generaliZadas, porque
havia sido iniciada anticoagulagéo injetével.
Mas o que parecia impossivel aconteceu: o
menino foi se recuperando. Esse processo
demorou nove meses. Foi uma vitéria dos
médicos e da dedicagé’,o do paciente e de sua
familia, que, apesar da inseguranga, seguiram a
risca as instrugdes recebidas. Nosso filho mais
veﬂlo, policial civil, ao socorrer uma vizinha
que estava sendo assaltada, foi baleado. Sofre-
mos muito. A trajetéria da bala fez com que
perdesse um rim, o l)ago e parte do pancreas,
além de perfurar o estdmago, intestino grosso
transverso e, finalmente, se alojar a um cen-
timetro da medula, comprometendo 0s movi-
mentos das extremidades inferiores. Apés qua-
tro cirurgias, uma colos’comia, septicemias,
felizmente ja caminha e estd em fase de recu-
peragao. Nunca, em nenhum momento,
durante estes 24 anos, deixamos de investir na
vida e acreditar na recuperagao, perrnanecenclo
0 mais préximo possivel de cada filho, trans-
mitindo confianga, com muita oragado, {6 em
Deus e acreditando na competéncia e cledicagé’.o
dos profissionais de satide e na plena recupe-
ragao de nossos filhos. Para concluir nossa par-
ticipagao nesse trabalho, temos a dizer que
encontramos muitas pessoas especiais, como
enfermeiros, médicos, parentes e ndo parentes
que foram solidarios, que nos davam carinho e
nos incentivavam em nossas tarefas, nos dando
tempo para ficarmos com os doentes. Quando
estdvamos na capital, passamos por varias si-

tuagdes diffceis. Primeiro, a angtstia da
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cloenga; segundo, ficar mais tempo com o
doente para lhe dar mais seguranga e carinho;
terceiro, estar fora do ambiente £ami1iar, obri-
ganolo outras pessoas a mudarem suas rotinas
para hospedar-nos. Daf a perspectiva de que
nds, os cuidadores familiares, também necessi-
tamos de muito carinho, compreensao e de
estarmos sempre cientes do andamento dos
tratamentos para nos sentirmos, pelo menos,
com alguma esperanga durante a internagao e
também na continuagao do tratamento e dos

cuidados em casa.
Depoimento 3

Pais: Nossa filha mais nova, agora com 25
anos, teve até os 18 anos apenas doengas usuais
da infancia e aclolescéncia, embora algumas
situagoes médicas nunca tenham recebido expli-
cagdes técnicas razoaveis, como eventuais ede-
mas nas pernas, alergias inexplicéveis e grande
suscetibilidade a infecgdes. Aos 18 anos apre-
sentou a primeira colica renal, pela presenga de
célculos, que, tratada, reverteu. Aproximada-
mente um ano depois, voltaram as célicas
renais, cada vez mais freqﬁentes e que necessi-
tavam, inclusive, de interna¢des na emergéncia
ou na internagao, algumas muito demoradas , de
70 a 90 dias. Os tratamentos propostos nao
resultaram em cura, apesar de mais de cem
internagdes realizadas no hospital universitdrio
de nossa capital, em outras cidades do Estado e
em outros estaclos larasileiros, além dos Estaclos
Unidos e Europa. Felizmente, no dltimo ano,
apds sete anos de intenso sofrimento de nossa
filha, nosso e de muitos membros de nossa
famﬂia, nao apresentou célicas, embora tenha

apenas retirado algumas das medicagées que
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vinha usando diariamente. Vamos agora ao que
néds, os cuidadores de nossa {-ﬂha, sentiamos e
esperdvamos, o que nos ajudou, 0 que nos
decepcionou e o que algumas vezes, embora
inconscientemente, desejévamos aos que dela
cuidavam, da maneira que ndo deseja’,vamos: um
dia vocés vao sentir esta dor. Entdo vocés
saberdo do que ela esta falando. Nunca deitdva-
mos a noite sem deixar separacla a roupa para
saidas de emergéncia. O estado de alerta era
constante. Os passeios se restringiam pratica-
mente a duas cidades, onde pocleriamos contar
com bom atendimento médico e onde esperava-
mos que acreditassem nela e em nés. As
recomendagc’)es de seu médico clinico assistente
e do especialista em dor, sempre a acompa-
nhavam. Sempre tinhamos medo de sair, espe-
cialmente deixando-a em casa. Quando
safamos, sentiamos culpa. Quando nao
safamos, ela sentia culpa, porque achava que era
por nossas preocupagdes com ela. Nas salas de
emergéncias, normalmente, ela era bem e rapi-
damente atendida, especialmente pelo pessoal
das tarefas administrativas e pela enfermagem.
Por raros médicos plantonis’cas, algumas vezes,
ndo. Sensagdes muito ruins, psicolc’)gica, técni-
ca e socialmente para nossa filha e para nds,
ocorriam quando se aventava a llipétese de que
cla estava simulando as dores, que provavel—
mente estava clepenclente de opiéic],es, fato que,
inclusive, vazou pelo hospital. As evidéncias de
comportamento simulador eram impossiveis de
serem comprovac].as, porque os fatos demons-
travam [a verdade]. Quando ia urinar, numa
peneirinha que trouxera dos Estados Unidos,
mostrava sua base repleta de célculos, muitas
vezes mais que 25 por dia. Parecia, muitas

vezes, que nao acreditavam nela e em nés. Ela
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esperava, e nds também, que os profissionais
deveriam acreditar mais no que era relatado e
muitas vezes demonstrado. Essa situagdo impds
grande sensagio de culpa. na paciente, o que nds
e a psiquiatra que a acompanhava percebiamos.
Imagindvamos que, nesta situagdo, nds e cla
deverfamos ser acompanhados pela psicologia, o
que ndo aconteceu. Com a excegdo de dois fami-
liares, especialmente uma, além de nés e nossos
filhos, esperdvamos apoio maior, compreenclen—
do melhor a situacao dela e nossa, nos dando
mais apoio e aliviando nossas tarefas. O mesmo
pode-se dizer dos colegas e amigos, que com
raras e louvaveis excegOes nos ajudaram e nos
apoiaram. Podem ser incluidos, neste contexto,
Nnossos superiores hierérquicos. Alguns eram
extremamente atenciosos e prestativos. Outros
nem tanto. Outro prol)lema que enfrentamos
foram tres situagdes claras de risco de morte.
Todas essas situagdes de grande risco de morte
ou seqﬁelas graves deixaram, a ela e a nés,
extremamente inseguros. Ela ficava com pavor
de ficar sozinha, especialmente a noite. A partir
dessas situagbes, nunca mais a deixamos nem
por um momento sozinha no hospital. O que
mais nos consolou foi a forga, a cleterrninagao,
a simpatia, a féea crenga de nossa filha de que
tudo acabaria bem. Nos sentimos muito felizes
porque, apesar de suas {:reqﬁentes internag¢des e
sofrimento, conseguiu fazer a gracluagéo em
Belas Artes, na especialidade de Violino, e atual-
mente estd fazendo mestrado na Bélgica. Temos
que reconhecer que nossa empregacla, que nos
acompan}la hé nove anos, foi muito dedicada,

carinhosa e participativa.

Irmdo: Uma doenga na familia sempre &

extremamente clesgastante. Nunca se espera

que alguém préximo, por quem a gente nutre
um sentimento proﬁmdo, possa passar por um
momento de dificuldades. Além disso, em uma
familia totalmente envolvida com assuntos
relacionados a satide, isso tem um peso ainda
maior. A doenga, por si s, ja seria um grande
prol)lema, mas junto com ela existem conse-
qiiéncias que muitas vezes sdo mais desgas-
tantes e doloridas. No caso especiﬁco de minha
irma, a falta de um diagnéstico preciso, aliado
a dificuldade de encontrar uma forma de
diminuir seu so{'rimento, levaram todos a sua
volta a ficarem totalmente desnorteados. Com
isso, diversos outros pro})lemas passaram a sur-
gir. O desregramento da vida de quem cuida do
adoentado gera uma crise em toda a estrutura
familiar, a medida que a normalidade passa a
dar lugar a excepcionalidade. Os familiares nao
se encontram mais, em momentos em que
antes passavam juntos, e os assuntos nas rodas
familiares passam a ter a (loenga como tema
central. O abatimento pelo cansago e o des-
gaste em relagéo aos cuidados com o paciente
ficam evidentes. Associado a iSs0, No meu caso
especiﬁco, passei a me questionar com relagé,o
a doenga, aos médicos responsaveis e até
mesmo aos sintomas que minha irma sentia.
Para quem ¢ leigo na 4rea médica, fica muito
dificil entender as dificuldades em diagnosticar
uma doenga e prescrever medicamentos que
aliviariam os sintomas. Com essa diﬁculdade,
criei uma barreira, sabendo que se os sintomas
dela fossem os mesmos de sempre, bastava
esperar que passassem e que ela voltasse para
casa. Porém, era muito dificil ver o sofrimento
dela e saber que nao pocleria fazer nada. Prefe-
ria ndo ver, porque aquilo me machucava tam-

bém. Principalmente porque sabia que nada
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poc],eria ser feito. Mas o que mais me marcou
em tudo isso foi a total falta de esperanga na
melhora do quadro de satde dela. Além disso, a
‘normalidade” ante as idas dela para o hospi’cal
sempre me deixava chocado. A noticia era sem-
pre esperada e nao me surpreenclia mais. A
certeza de que a,quele vai-e-vem iria se perpe-
tuar sempre me deixava absolutamente confor-
maclo, sem forgas para tentar qualquer outra
coisa que pudesse mudar aquela situagdo.
Quando me dava conta, isso era o que mais me
dofa, até mais do que presenciar toda a dor que

ela sentia.

Irméa: Sempre me foi diffcil lidar com a cloenga
e convalescenga da minha irma. Nunca ima-
ginei tudo o que viria a acontecer nos proéxi-
mos sete anos. No primeiro ano da doenga
dela nunca me foi solicitada grande partici-
pagao em seus cuidados, em {:ungé',o de eu estar
grévida e, 1ogo depois, em {:ungéo de ter um
bebe pequeno para cuidar. No ano em que ela
teve a primeira internagdo mais 1onga, eu esta-
va trabalhando no interior e nao tinha como
participar dos cuidados, mas sempre buscava
saber como estava o estado de satide dela e
muitas vezes me vi aflita por ndo poder fazer
nada para aju(lar. Também nao tinha com
quem dividir 0 meu maior medo — o de per(ler
minha irma cagula. Sentia-me constrangic],a
por precisar da ajucla de minha mae nos cuida-
dos com meus filhos, mas via o quanto isso
fazia bem para ela e também as conversas que
tinhamos quando c}legava na casa dela para
buscar as criangas. Sei que esses foram os
esteios dela. Quanc]o minha irmi teve alta
]aospi’calar, novamente ndo imaginava que esta

situagdo se tornaria tao grave e tao duradoura.
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Entdo, comecei a me dar conta de que as
coisas nunca melhoravam. Ao contrario, sem-
pre ficavam mais complicadas. Comecei a ter
um sentimento irracional, mas muito ver-
dadeiro e pro{:un(lo, de culpa, constrangimen-
to, piedade. Como podia cla, mais nova que
eu, se cuidando muito mais do que eu, que sou
fumante e festeira (leia—se: })el)idas, noites mal
dormidas etc.), estar passando por tudo aquilo
e eu continuar com a satide em perfeita
ordem? Serd que isso era justo? Acompanhei,
da minha maneira, tudo muito de perto, sem-
pre telefonando para saber noticias, dividindo
minha angustia com meus amigos e tentando
ndo aumentar a dor dos meus pais. Quanto a
eles, gostaria de ter sido mais forte para poder
apoié—los mais quando via que estavam
demolidos por dentro e, muitas vezes, por fora
também. Infelizmente, nao tive essa forga.
Muitas vezes fui consolada por eles e gostaria
que tivesse acontecido o oposto. Talvez a mim
faltasse maturidade para aceitar as coisas. A
eles nao. Experimentei todos os sentimentos
possiveis com a reagao das pessoas que estavam
ao meu redor: raiva claqueles que comegavam a
sugerir que os prol:)lemas dela eram psicolégi—
cos ou de vicio nas med,icag(')es ou que de-
veriamos procurar outros profissionais; con-
forto e amor daqueles que participavam muito
comigo no turbilhdo de mas e boas noticias
que eu recebia vérias vezes por dia quando ela
estava hospitalizada; tristeza com a incliferenga
demonstrada por algumas pessoas e admiragdo
por aquelas que me fizeram sempre acreditar
que tudo daria certo no final. Ol)rigada pelo
carinho de todos aqueles que me emprestaram
seus ombros para chorar e aqueles que me

estimulavam a abstrair a situagao e manter
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meu foco no trabaﬂlo, na £amilia, na casa. B
muito diffcil ver o mundo desmoronando ao
nosso redor e se manter impassivel. Vi
momentos em que tudo andava por pura inér-
cia. A casa, o traljalho, as relagées familiares.
Quem tinha forga, no meio de tanto sofri-
mento, para ser pré-ativo, para pensar em
coisas tdo menores como qual vai ser o carda-
pio do jantar ou se ainda tinha sabonete no
banheiro? Um dia, chega o momento em que
nos damos conta de que todos adoecem jun-
tos. Os nossos sentimentos de impoténcia,
compaixdo e a vontade de negar o que esta
acontecendo se incorporam ao nosso dia-a-
dia. E esse o momento em que mais pre-
cisamos da forga dos que nos rodeiam. Todo
esse sofrimento nos trouxe, tam]oém, um
aprencliza(lo muito gran(le Durante esse
periodo nasceram e floresceram sentimentos
bonitos, como a admiragéo pela capacidade
daquela menina baixinha e magrinha de
superar cada obstaculo (ue apareceu em seu
caminho. No fundo, foi sempre ela quem
mais acreditou na cura, no futuro e no final
feliz. Foram o bom humor e o otimismo clela,
mesmo nos piores momentos, que nos man-
tiveram em pé. Foi ela quem nos ensinou a

ter fé e a acreditar.
Consideragoes finais

Para concluir este artigo acerca da importancia
do cuidado propicia(lo pelos cuidadores familia-
res (e também sobre a importancia de cuidar
daqueles que desempenham essas tarefas), ¢
fundamental trazer uma reflexao que possa
auxiliar a transformagé,o das praticas das UTI

que ainda nao permitem a presenga constante

de um familiar, especialmente nos casos de
doenga grave e incurével. Ainda que negar o
acompanhamento do paciente por um familiar
possa concorrer para a otimizagao de procec],i-
mentos e rotinas clinicas, ¢ inquestionével que
subtrai aquilo que caracteriza a esséncia da dig-
nidade humana: ser tratado como pessoa que v&
atendidas, também, suas dimensdes psicolégi-
ca, emocional e espiritual. Permitir o acesso dos
cuidadores familiares junto a seus entes queri-
dos ¢ importante passo para uma atengao — de
fato — humanizada, que abra espago para outras
iniciativas, voltadas ao bem-estar dos préprios
cuidadores. Esse processo, que deve ser encam-
pado por todas as instituigdes de saﬁde, esten-
dendo-se do leigo ao profissional, ¢ fundamen-
tal para que a satde seja, cada vez mais, perce-
bida nao apenas como auséncia de cloenga, mas

como qualidade de vida.

Para ilustrar tal aﬁrmativa, relato um caso
emblematico que presenciei, de um casal amigo,
pessoas idosas e modestas. Numa tarcle, a mu-
lher me telefonou dizendo que o marido tinha
passaolo mal e fora internado na UTI, com sus-
peita de infarto agudo do miocardio. Tinham
lhe informado que o horario de visitas na
unidade iniciava-se as 12}130, todos os dia,s, e
que se ocorresse qualquer prol)lema a avisariam.
As 8 horas da manha ela me ligou, em prantos,
contando que seu marido morrera. Fui ao hos-
pital e a encontrei chorando a porta da UTL
Tentei consold-la e entio ela disse: vivi com ele
mais de cingiienta anos. Tivemos momentos
muito hons, e a]guns nem tanto. Queria muito
ter estado com ele no momento da morte, para
segurar sua mao, acaricid-lo e falar com ele.

Mas, inz%]z'zmente, ndo era hora de visita.

——
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Resumen

La presencia de los familiares cuidadores en las instituciones: una cuestion de dig-
nidad humana

Este articulo presenta informacion periodistica sobre el cuidado con los cuidadores y la observacion
de profesionales e investigaciones cientificas en el tema. Se exponen fragmentos de entrevistas en
profundidad realizadas a los familiares cuidadores, principalmente aquellos que acompanan a los
nifos y nifas ingresados en el hospital, sea para tratamiento o para cuidados paliativos. Con el
propdésito de mantener el anonimato y no ocasionar situaciones moralmente incomodas, hemos
omitido los nombres de nuestros informantes, a pesar de tener su autorizacién para el estudio.

Palabras-clave: Cuidadores. Limites fisicos. Limites emocionales. Estrese.

Abstract

Presence of familiar caretakers at institutions: a question of human dignity

This article presents publications about care of caretakers as well as comments of professionals and
scientific research published about the issue. It provides summaries of parts of interviews with care-
takers that accompany hospitalized children for treatment or palliative care. Although participants
have so authorized we purposely decided not to reveal their names in order not to create further
constraint.

Key words: Caretakers. Physical limits. Emotional limits. Stress.
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