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Resumo

Ao assumir o papel de cuidador na assisténcia domiciliar, o familiar assume multitarefas
relacionadas ao manejo direto com a pessoa cuidada para as quais ndo estava preparado. O
cuidado domiciliar a longo prazo de um familiar totalmente dependente, demanda de
aprendizados, ajustes e novos olhares para si e para o outro. Para auxiliar no processo poés alta
hospitalar, o Servigo de Atengao Domiciliar permanece na retaguarda dos cuidados ao paciente
e a familia, sendo, muitas vezes, o unico ponto de apoio destes. Nesse contexto, este estudo
teve como objetivo compreender o cotidiano de familiares que vivenciam o cuidado paliativo a
longo prazo no domicilio. Foram entrevistadas cinco cuidadoras familiares de pessoas assistidas
pelo programa Melhor em Casa do municipio de Uberlandia-MG. A entrevista foi norteada pela
modalidade de historia de vida temadtica, em seguida textualizada e transcriada em um segundo
encontro com as participantes, e permitiu compreender a experiéncia sobre o tema a luz da
trajetoria de vida de cada uma. A analise do material permitiu a formagao das categorias
tematicas: (1) O adoecer, a hospitalizagdo e a transi¢do hospital-casa; (2) Estar em casa: a
adaptacao ambiental, a rotina de cuidados e as exigéncias da figura do cuidador; (3) Tornar-se
e ser cuidadora: as mudancas ao longo do tempo de cuidado domiciliar; (4) Cuidar na pandemia;
(5) Rede de Apoio e Suporte; (6) De cuidador para cuidador. O cuidar de alguém esteve presente
ao longo da historia de vida das cuidadoras, responsaveis por irmaos e pela manutencdo da casa
desde a infancia. As cuidadoras vivenciavam o cuidado entre um e 17 anos no domicilio, eram
maes, filhas ou irmas de familiares com sequelas neurolédgicas graves, em uso de dispositivos,
como traqueostomia ou sonda de alimentacao, necessidade de manejo com aspiragao, dietas,
posicionamento no leito. A condig¢do de saude do familiar exigia das cuidadoras a percepgao
sobre vontades e necessidades de quem era alvo de cuidados, para promover conforto e
qualidade de vida. Nas categorias foram abordados assuntos referentes ao processo de vivéncia
intrahospitalar e domiciliar, o hospital foi o local onde as cuidadoras aprenderam sobre os
cuidados diarios necessarios e tiveram informagdes referente ao prognostico do familiar. No
processo de alta hospitalar as cuidadoras esperaram um curso preparatorio € apenas uma
orientacdo breve, com isso houve inseguranca ¢ medo no processo inicial no domicilio. As
cuidadoras demonstram preferéncia pelo cuidado em casa, que sofreu adequacdes ambientais
para receber o familiar, e foi apontada como local de aconchego do lar, que permite estabelecer
uma rotina, cuja intensidade de exigéncia ¢ amenizada ao longo dos anos. O cuidado acontece
de forma solitaria sendo o programa Melhor em Casa a principal rede de apoio. Para o cuidado
acontecer foram necessarias diversas reformulacdes, como enxergar uma nova pessoa €
aprender a ama-la da forma que esta. A convivéncia com alguém totalmente dependente dos
cuidados do familiar torna esse processo de cuidar arduo, com reflexos fisicos € emocionais.

Palavras chave: Cuidado Domiciliar; Cuidador Familiar; Cuidado Paliativo.



Abstract

By taking on the role of caregiver in home care, the family member undertakes multitasks
related to the direct management of the person who is being cared for, for which they were not
prepared. The long-term home care of a totally dependent family member demands learning,
adjustments, and new perspectives on oneself and the other. In order to help with the process
of hospital discharge, the Home Care Service remains on the rear of patient and family care,
being, at many times, their only support system. In this context, this study aimed at
understanding the routine of family members who experience long-term palliative home care.
Five family caregivers, assisted by the “Melhor em Casa” program in the city of Uberlandia, in
Minas Gerais, were interviewed. This interview was guided by the thematic life story modality,
then textualized and transcreated in a second meeting with the participants what made possible
to understand the experience on the theme in the light of each one's life trajectory. The analysis
of the material allowed the formation of the thematic categories: (1) Getting sick, the
hospitalization and the hospital-home transition; (2) Being at home: adapting to the
environment, the caring routine, and the demands of the caregiver figure; (3) Becoming and
being a caregiver and the changes of home care over time; (4) Taking care during the pandemic;
(5) Support System and support; (6) From caregiver to caregiver. Taking care of someone who
has been present throughout the life history of the caregivers, responsible for siblings and for
maintaining the house since their childhood. The caregivers experienced caring between one
and 17 years at home, they were mothers, daughters, or sisters of relatives with severe
neurological sequelae, using devices such as tracheostomy or feeding tube, needing for
management with suction, diets, and bed positioning. The relative’s health condition required
caregivers to perceive the wants and needs of those who were being cared for, in order to
promote comfort and quality of life. The categories addressed issues related to the process of
in-hospital and home living, the hospital was the place where the caregivers learned about the
necessary daily care and had information regarding the prognosis of the family member. During
the hospital discharge process, the caregivers waited for a preparatory course and only a brief
orientation, with that there was insecurity and fear in the initial process at home. The caregivers
demonstrate a preference for care at home, which has undergone environmental adjustments to
receive the family member and was identified as a place of comfort, referred to as home, which
allows for a routine to be established, whose intensity of demand is lessened over the years.
Caring happens in a solitary way, with the “Melhor em Casa” program being the main support
system. For care to happen, several reformulations were necessary, such as seeing a new person
and learning to love them the way they are. Living with someone who is totally dependent on
the care of the family member makes this process of care difficult, with physical and emotional
consequences.

Keywords: Home care; Family caregiver; Palliative Care.
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1. Introducio

Pretendo, neste texto, apresentar um pouco do caminho que trilhei até o encontro
com o tema escolhido para a elaborag¢do da dissertagdo de mestrado. Este, a proposito,
aborda o olhar da familia cuidadora sobre sua rotina com o paciente em cuidados
paliativos assistido por um programa de Atengdo Domiciliar ligado do Sistema Unico de
Saude. Além disso, compartilho sobre a vivéncia Unica experienciada juntamente ao
mestrado: uma pandemia.

Minha caminhada na vida académica e profissional foi trilhada com alguns
tropecos, encontros e desencontros. Por vezes em um caminho estreito, mas que me
permitiu o desabrochar. Esse percurso teve inicio em 2009, na graduagao em Terapia
Ocupacional na UFTM (Universidade Federal do Tridngulo Mineiro). Dentre varias
vivéncias, realizei um estdgio na clinica médica, onde vi pouco da atuagdo e muito da
dificuldade de ocupar aquele lugar no hospital. O periodo foi de inquietacdo e angustia;
mas, de certo modo, impulsionou-me a olhar para a questido da reabilitagdo do paciente,
embora pensando na familia em segundo plano.

No cursar de algumas disciplinas, descobri que me relacionava bem com a area de
oncologia. Gostava do que aparecia em meio a mudanga da rotina, dos detalhes do
cotidiano que sofrem alteracdo; e trabalhei o tema no trabalho de conclusdo de curso. No
desenvolvimento dessa etapa académica, conheci temas pelos quais me interessaria mais
tarde: os cuidados paliativos e o luto.

Com a atuagdo profissional, encontrei gradativamente a calmaria do coracao, onde
a conversa era vista como terapéutica, onde se pensava “em todo o resto” € ndo somente
no fazer-agdo, com Orteses, adaptagdes e recursos. Entdo, fiz um aperfeigoamento em
Envelhecimento e Saude da Pessoa Idosa pela Educagao a Distancia da Escola Nacional

de Saude Publica Sérgio Arouca e, no ano seguinte, uma Especializagdo em Saude
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Coletiva pela Universidade Candido Mendes/Instituto Pré Minas. Com isso, inteirei-me
sobre o processo saude-doenca, os mecanismos de acdo e o pensar resolutivo dentro do
ambito da saude. Decidi fazer outra pds-graduagdo em Terapia Ocupacional Hospitalar
no Centro Universitario Claretiano e prestar a prova do Conselho Federal de Fisioterapia
e Terapia Ocupacional (COFFITO), quando me tornei especialista em Terapia
Ocupacional Hospitalar. Esse desenvolvimento ocorreu entre os anos de 2014 a 2018.

Ao final do segundo ano de formada, em 2014, surgiu a oportunidade de ingresso
em um Servigo de Aten¢do Domiciliar no SUS. Desbravei esse caminho em um municipio
do interior de Minas Gerais, vasto em extensdo, mas limitado em algumas visdes. Ao
iniciar a atuacdo, emergiram questdes voltadas a atuacdo profissional: como trabalhar
com desospitalizagao, se mal entendia a hospitalizagdo? Precisei aprender a me posicionar
frente a uma equipe, demonstrar a importancia de outros tipos de materiais no cenario
hospitalar e, em meio as desconstrucdes, apropriei-me do que sabia muito bem: sobre as
ocupagdes e papéis, sobre o sujeito e sobre o estar € ocupar seu contexto, com a mudanga
de perspectiva do fazer. Com o passar dos anos o desenho de uma profissional nesse
contexto foi criando forma. E, assim, nasceu o problema de pesquisa que deu origem a
esta pesquisa.

Nessa perspectiva, enquanto terapeuta ocupacional, deparava-me com uma alta
hospitalar que ndo acontecia como desejada, no sentido de capacitar a familia para a
continuidade do cuidado no lar. Ao perceber a quantidade de informagdes passadas a um
leigo, exigéncias de cuidado e manejos, foi se aflorando a necessidade de olhar para quem
cuida, investigar seu cotidiano e descobrir meios de auxilid-lo em suas necessidades, ja
que muitas vezes o cuidado ndo acontece por dias ou semanas, mas por meses € anos.

Acredito na Atengcdo Domiciliar, em sua poténcia e impacto sobre os envolvidos

e, mais que isso, acredito na possibilidade de um servico publico de saude integral, no
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qual € possivel uma pausa para observacdo do contexto. Isso possibilitaria a compreensdo
do que o outro necessita e, por consequéncia, uma agdo baseada no acolhimento e no
cuidado com a historia de vida, ndo apenas de uma pessoa, mas de um sistema familiar
no qual o adoecimento, a dependéncia e o “cendrio hospitalar em casa” estdo nas
entrelinhas, e, ndo, no palco principal.

Somado ao contexto de atuagdo e pesquisa, em 2020 tive mais um desafio: atuar
na area da saude, produzir uma dissertacao e vivenciar uma pandemia. Foram dias e meses
de muitas angustias, medos e distanciamento de pessoas, mas também de esperanca e de
forca. Falar sobre esse periodo ainda requer uma respiragdo profunda. Os meses se
passaram e o ano de 2020 se foi como um sopro (ou como uma falta de folego que
perdurou por meses). Vivenciar a dualidade do servigo em satide e o mestrado foi intenso,
dificil e desafiador.

Nao havia o equilibrio para escrever; por vezes e durante meses, o0 computador
ficava aberto e as ideias ndo apareciam. Nao havia frases, paragrafos e capitulos; no lugar
disso, angustia pelo que ndo se transformava em escrita e pelo que era vivido fora do
mestrado. Estar em um servigo de Atencao Domiciliar em meio a uma pandemia foi
dramatico; ndo por ver pessoas em situacdo grave e vivenciar o que € dito dos hospitais,
mas por ver descrenca, a falta do cuidado que era preconizado e o impacto de tantas
mortes, de tantas despedidas.

Estar no ambito domiciliar ndo € apenas vivenciar momentos criticos e o estresse
diretamente ligado a iminéncia de morte, mas ver o reverberar que vem desse estresse e
vivenciar perdas: de liberdade, de pessoas, de rituais, de vivéncias e de habitos. A missao
de, ao mesmo tempo, lidar com as demandas pessoais e auxiliar enquanto profissional ¢

ardua, pois as angustias se misturavam, e de ambos os lados havia rupturas.
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Estar a0 mesmo tempo no mestrado e no SUS durante a pandemia tem sido
singular. No meu caso, escrevo sobre um servigo em que atuo, e isso tem suas praticidades
como, por exemplo, na forma de acesso, mas tem também suas dificuldades. Existe uma
gangorra de motivacao e desmotivagdo e, em meio a tudo isso, a escrita precisa acontecer.
As entrevistas foram interrompidas no inicio da pandemia, as aulas foram suspensas, o
encontro com o orientador foi virtual, e em meio a tantas afetacdes, em diferentes esferas,
manter o ritmo de criacao e de escrita foi atordoador.

Finalizo essa apresentagdo pessoal com uma frase que gosto bastante: “um
passarinho quando aprende a voar, sabe mais de coragem que de voo” (Lucas Brandao).
Isso me valeu para as escolhas e renuncias feitas ao ingressar no mestrado, para a
dualidade que vivi nesse ano desafiador.

Ao rastrear estudos sobre cuidadores familiares, os resultados obtidos mantinham
a percepgao ao decorrer dos anos, com o foco da figura feminina no cuidado, bem como
a oferta destes por filhas, esposas e pessoas com vinculo préximo ao sujeito cuidado, além
da sobrecarga gerada por esse papel. Esse levantamento bibliografico sera apresentado no
capitulo 1, juntamente a apresentacdo sobre o Programa Melhor em Casa, um servigo de
atencdo domiciliar que tem sido alvo de pesquisas, as quais permitiram observar o foco
na implantacdo do programa e sua relacdo com a rotatividade de leitos hospitalares e
apontamentos sobre a diminui¢do de custos com internagdes; a relagdo equipe atuante
versus atendimentos prestados, com o foco na percep¢do da atuagdo profissional e do
programa. Tem aumentado o nimero de estudos que abordam a atengdo domiciliar como
possibilidade de cuidados no SUS, porém os desdobramentos das pesquisas se voltam
mais para aten¢do primaria, como foi possivel também perceber através da busca inicial

em periddicos on-line.
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Apesar destes resultados, ainda havia inquietacdes e reflexdes de minha parte
referentes ao tempo de cuidado domiciliar voltado aos pacientes fora da possibilidade de
cura. Ao fazer a busca de artigos relacionando os termos “cuidados paliativos” e “aten¢do
domiciliar”, os resultados voltavam-se a finitude da vida e ao 6bito em domicilio e, a
grande maioria dos estudos, vinculam os cuidados paliativos a pacientes oncoldgicos. Na
minha pratica profissional, o que se observa ¢ o cuidado prolongado, principalmente
vinculado a sequelas neurologicas com dependéncia total, na alimentacdo, higiene,
mudanga de posicionamento no leito, dentre outras, permanecendo acamado por meses
ou anos, com pouca ou nenhuma intera¢gdo com meio, com prejuizo em autonomia e
tomadas de decisoes.

Diante dessa perspectiva, buscou-se com essa pesquisa explorar um foco pouco
explorado nas pesquisas, relacionando pacientes em cuidados paliativos, que vivem nessa
condicao por meses ou anos em cuidado domiciliar, necessitando do apoio de cuidadores
familiares. Ao procurar pelo mestrado, o intuito era escutar estes cuidadores sobre a rotina
domiciliar e o processo de redacdo do projeto de pesquisa levou a importancia de
conhecer também suas historias de vida e atravessamentos do cuidar de uma pessoa
querida, sem a perspectiva de tempo em que este cuidado seria encerrado ou possibilidade
de reabilitacdo.

A busca pelo Programa Melhor em Casa ocorreu pelo fato do Municipio de
Uberlandia ter equipes implantadas e habilitadas atuando. Além disso, a busca
bibliografica inicial sobre o programa nas bases de dados online apontou poucos estudos
com foco na rotina de cuidados e vivéncia do cuidador domiciliar.

A partir do que foi aqui exposto, o problema de pesquisa que orientou a
condugdo deste estudo foi: “Como se da a experiéncia do cotidiano vivenciado por

familiares de pacientes em cuidados paliativos a longo prazo e em contexto domiciliar?”.
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Orientado por tal problema de pesquisa, o objetivo geral do estudo foi compreender o
cotidiano de familiares que vivenciam o cuidado paliativo a longo prazo em contexto
domiciliar.

Para a construcdo dessa dissertacdo efetuamos uma revisdo de literatura que
engloba o termo cuidado, a atencdo domiciliar no Brasil e o Programa Melhor em Casa e
compdem os itens 1.1 e 1.2. Os caminhos metodologicos da pesquisa encontram-se
descritos no capitulo 2 e os resultados no capitulo 3, onde apresento as entrevistadas, com
apoio em suas historias de vida, e em seguida os temas que emergiram da analise. No
capitulo 4 encontra-se a discussdo dos dados e em seguida as consideragdes finais e
referéncias.

Avaliando o caminho trilhado at¢ o momento desejo que os resultados desta
pesquisa possam auxiliar na melhor compreensdo da rotina de cuidados e das demandas
da vida cotidiana, refletindo para além da finitude e do processo de morrer no domicilio,
compreendendo que o cuidado pode se prolongar por meses ou anos € como ele acontece,
diante das vozes de quem cuida. Essa reflexdo se estende para os profissionais
diretamente atuantes na area e para os estudiosos no tema de cuidados paliativos e atencao

domiciliar no SUS.

1.1 Cuidar em casa: os domicilios, as familias, os cuidadores e a necessidade de
dialogo com a Atencao Domiciliar
O processo do cuidar em AD esté interligado diretamente aos aspectos referentes
a estrutura familiar, a infraestrutura do domicilio e a estrutura oferecida pelos
servigos para essa assisténcia. A AD ndo € s6 uma continuidade do procedimento
da atengdo hospitalar no amplo aspecto da abrangéncia da saude humana. (Brasil,

2012, p. 87)
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Antes de mencionar sobre as multiplas dimensdes do cuidado, utilizo o principio
de pensar sobre a origem da palavra cuidar, mencionado por Leonardo Boff (2005, p. 29):
“as palavras nascem dentro de um nicho de sentido originério, a partir dai, desdobram
outras significacdes afins”. A palavra cuidar tem um significado de cura e era empregada
no “contexto das relacdes de amor e amizade” (Boff, 2005, p. 29), entdo, “cura queria
expressar a atitude do cuidado, de desvelo, de preocupacao e de inquietacio pelo objeto
ou pela pessoa amada” (Boff, 2005, p. 29).

Nos ndo temos apenas cuidado, noés somos cuidados. Isto significa que cuidado

possui uma dimensao ontoldgica, que dizer, entra na constitui¢do do ser humano.

E 0 modo de ser singular do homem e da mulher. Sem cuidado, deixamos de ser

humanos. (Boff, 2005, p. 28)

Em concordancia, Waldow e Borges (2008) dialogam em seu trabalho sobre o
processo de cuidar e a perspectiva da vulnerabilidade. Assim, abordam uma interpretacao
filosofica do cuidado, caracterizando o ser humano como um ser de cuidado na sua
esséncia, que nasce com um potencial de cuidado, tendo a capacidade de cuidar mais ou
menos desenvolvida conforme as circunstincias da vida. Além disso, os autores se
referem ao processo de cuidar da seguinte forma: “acredita-se que procedimentos,
intervengdes e técnicas realizadas com o paciente so se caracterizam como sendo cuidado
no momento em que comportamentos de cuidar sejam exibidos, tais como: respeito,
consideracdo, gentileza, atencdo, carinho, solidariedade, interesse, compaixdo, etc.”
(Waldow & Borges, 2008, p. 2).

Diante da necessidade do cuidado domiciliar, ¢ importante refletir sobre esse
espacgo, que ¢ um local de convivio e de historias. Feltman (2002), em sua dissertagao,
aponta que casa ¢ “lugar de memoria e convivio” (p.28) sendo um espago para viveéncias,

aprendizados, reconstrugdes e transformacgoes. “A casa do homem ¢&, antes de tudo, lugar
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de presenga e de construgdo de historias” (Feltman, 2002, p. 28). Ao dialogar sobre a
casa, Feltman (2002) cita Bechelard, um filésofo francés que aborda conceitos voltados
ao espago construido e seus sentidos, e pontua que a casa ¢ “o primeiro universo do
homem” (p. 17). H4 uma reflexdo importante referente ao conceito de casa, para além do
ponto de vista arquitetonico; esse espaco ¢ colocado como fortaleza e um local de
transcendéncia, pois € nele onde se aprende e ensina, onde ocorrem as interagdes iniciais
na vida, onde se busca acalento ap6s um dia turbulento.

De encontro ao tema ¢ ao conceito abordado, Cordeiro (2017) se refere ao termo
casa como espago de construcdo de vinculos, pois, culturalmente, ¢ o “espago onde se ddo
os processos relacionais entre os diferentes membros da familia” (p. 42). Para adentrar
nesse universo, Cordeiro (2017) traz a conceituacdo do termo domicilio a partir de sua
origem etimologica, do latim, com significado de casa, sendo o conceito referido como
um espaco interno de relagdes e vivéncias e também externo, pois a casa ¢ situada em
uma rua, que por sua vez ¢ carregada de sentidos histdricos, culturais, de lazer, dentre
outros.

O domicilio e sua complexidade social e cultural, relacionado ao processo satide-
doenga, também ¢ retratado por Cordeiro (2017), que aborda o retorno ao domicilio como
possibilidade de cuidado a pacientes em condigdes cronicas e em terminalidade, expondo
a dualidade da Aten¢do Domiciliar, tanto como um espago intimo de relagdes familiares
e sociais quanto de possibilidade de atengdo em saude.

De acordo com a experiéncia profissional, a realidade do contexto domiciliar dos
atendimentos vivenciados vai de encontro com o que foi exposto por esses autores, visto
que ha casas de diferentes estruturas e tamanhos, com espagos urbanos determinados ou

rurais, cercados de espaco verde, nao habitados (ainda).
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Ao analisar o lado simbolico de casa, Cossermelli (1999), retrata em seu estudo
intitulado: a casa como simbolo do self’, traduz o simbolismo do interior deste espaco e o
uso de objetos como forma de expressdo a partir da teoria Junguiana. Neste estudo
também sdo expostas as influéncias cultural e social ao comparar-se o externo das casas
de uma tribo, por exemplo, cujas semelhancas sdo possiveis de reconhecer, dando a ideia
de identidade coletiva.

Ao utilizar essa consideragdo da casa como uma forma simbolica de si e
associando ao presente estudo, emergem questionamentos relacionados ao contexto
domiciliar voltado a saude e manutencdo dos cuidados. Esse espago permeado de
mudangas de objetos e com uma “face hospitalar” modifica o olhar diante da casa e sua
representacdo para quem a habita?

Sendo assim, com o processo do cuidado em satide transmutado para o ambiente
do domicilio ao longo do tempo, houve o processo de designar esse cuidado para uma
pessoa, que se configura cuidador. Nas Portarias da Atengdo Domiciliar ¢ destacada a
necessidade de um cuidador para que se concretize a Atengao Domiciliar. Esse cuidador,
de acordo com a Portaria MS825/2016, pode ser uma pessoa com ou sem vinculo familiar
com o usuario.

Assim, complementam Savassi ¢ Modena (2013, p.13) sobre o cuidador familiar:

O cuidador pode ser um membro da familia ou comunidade que, idealmente, atua

como um colaborador para a equipe de saude e para a familia, pois em geral ndo

tem vinculo legal com a instituigdo que presta assisténcia domiciliar. As fungdes
do cuidador domiciliar referem-se especialmente a ajuda nos hébitos de vida
diaria, nos exercicios fisicos, no uso da medicagdo, na higiene pessoal, nas

atividades externas tais como passeios, entre outros.
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A ambivaléncia do cuidado pelo familiar estd presente também no cotidiano da
casa, visto que o cuidador ndo executa apenas o cuidado direto da pessoa necessitada,
mas também a geréncia do lar. Savassi e Modena (2013) retratam a sobrecarga do cuidado
e as multiplas tarefas realizadas pelo cuidador e destacam a vulnerabilidade deste pela
convivéncia didria com o adoecimento do familiar e, somado a isso, a grande quantidade
de tarefas assumidas pelo cuidador que, muitas vezes, tem uma ruptura da vida
profissional e restricdo de lazer, tendo como resultado o estresse e o cansago fisico e
mental.

Pensando nesse cuidado domiciliar, ¢ inevitavel relatar sobre a historia familiar e
cultural presente no ato de cuidar e no imaginario do cuidado, tanto ao elencar quem
cuida, como na forma de cuidar. Savassi e Modena (2013) dialogam sobre o lugar
ocupado pelos cuidadores e suas relagdes, apontando para a realidade de que o género
feminino ¢ vinculado historica e culturalmente as a¢des de cuidar, devido ao fato das
mulheres geralmente ndo desempenharem papéis fora do lar, a0 menos por um periodo.
Por isso sdo colocadas como “cuidadoras tradicionais”, sendo culturalmente imposto a
elas o exercicio do cuidado do lar e da familia.

Relacionado a “elei¢do do cuidador familiar”, Santos e Rifiotis (2003) trazem a
reflexdo voltada ao parentesco e as relagcdes de intimidade, destacando a questdo do
género como evidente, mas também relacionando sua escolha a “proximidade fisica”,
pois o cuidado ¢ assumido, muitas vezes, pelos que estdo mais proximos, que sao os que
residem na mesma casa ou passam a residir. Os autores também destacam os papéis de
cuidado nas relagdes conjugais e filiais, podendo ser encontrado em uma mesma familia
cuidadores primarios, secundarios e tercidrios, ocupando diferentes posi¢des de cuidado.

Em uma mesma familia vamos encontrar as mais diversas configuragdes de

cuidadores, que ocupardao maior ou menor destaque, de acordo com a demanda de
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cuidados requeridos pelo portador e/ou condigdes do cuidador em executa-los.

Poderiamos chamar essa estrutura de rede de cuidadores e a dindmica de posicoes

assumidas pelos diversos cuidadores de balé de cuidadores. Um cenario que, longe

de ser totalmente equilibrado e harmonioso, estd, como temos procurado mostrar
até aqui, marcado também por controvérsias e pela falta de sincronia. (Santos &

Rifiotis, 2003, p. 149)

No Caderno de Atencdo Domiciliar (Brasil, 2012), destacado em diferentes
capitulos, ha reflexdes sobre o papel do cuidador e sobre o processo de cuidar versus o
apoio da equipe de satude. E citado que a “figura do cuidador ndo deve constituir,
necessariamente, uma profissdo ou funcio formalizada na area da saude” (Brasil, 2012,
p. 24) e € papel da equipe de saude orientd-lo quanto aos cuidados diarios a serem
realizados no domicilio. S3o citadas também as tarefas do cuidador, que sdo
indispensaveis para auxiliar na recuperacdo dos pacientes, pactuadas entre equipe de
saude, o cuidador e a familia, “democratizando saberes, poderes e responsabilidades”
(Brasil, 2012, p. 24).

Essas tarefas sdo listadas da seguinte forma:

[...] ajudar no cuidado corporal (cabelo, unha e pele, barba, banho e higiene oral e

intima), estimular e ajudar na alimentagdo, ajudar sair da cama ou cadeira ¢ mesa

e voltar, ajudar na locomocdo e atividades fisicas, como, andar, tomar sol,

movimentar articulagdes, fazer mudanca de dectbito e massagem de conforto,

servir de elo entre o usuario familia e equipe de satide, administrar medicagoes,
comunicar a equipe de satde as intercorréncias e dar suporte psicologico aos

pacientes em AD. (Brasil, 2012, p. 25)

Um dos pilares da Atengao Domiciliar € capacitar a familia para o cuidado e nessa

rotina, sdo delegadas diversas fun¢des ao cuidador. Ao fazer uma admissao no Servigo de
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Atencdo Domiciliar (SAD), local que conta com uma equipe multidisciplinar, sdo
realizadas visitas para que os profissionais passem as orientacdes para o cuidador
principal. Assim, o fisioterapeuta, nutricionista, fonoaudiologo, terapeuta ocupacional,
enfermeiro e demais profissionais realizardo as orientagdes que devem ser seguidas no
cotidiano.

Com a quantidade de informacgdes repassadas e demandas existentes no cuidado
diario, ¢ possivel observar uma sobrecarga de informacdes e dificuldade no seu
seguimento, pois exigem um tempo de adaptacao as condi¢des e necessidades didrias, que
envolvem reaprender tarefas bésicas ou aprender como executd-las para outra pessoa.
Apesar de ter a opgao do contato telefonico, este € utilizado, em sua maioria, para repassar
intercorréncias clinicas.

Com a quantidade de informagdes repassadas e demandas existentes no cuidado
diario, ¢ possivel observar uma sobrecarga de informacdes e dificuldade no seu
seguimento, pois exigem um tempo de adaptagdo as condi¢des e necessidades diarias, que
envolvem reaprender tarefas basicas ou aprender como executa-las para outra pessoa. E
comum observar o cuidador elencar quais orientagdes seguir diante da dificuldade no
manejo didrio. Apesar de ter a opcao do contato telefonico, este ¢ utilizado, em sua
maioria, para repassar intercorréncias clinicas e pouco utilizado para tirar davidas ou
relatar alguma dificuldade no cuidado.

No segundo volume do Caderno de Atencdo Domiciliar (Brasil, 2013), hd um
topico referente ao tempo de permanéncia do paciente na Atencdo Domiciliar, que ¢
determinado como: curta permanéncia, para aqueles pacientes que ficam por dias ou
semanas, usualmente caracterizados como transi¢cao de cuidado, por ter uma condicao
aguda de algum quadro de saude, mas sdo pessoas funcionais € podem manter o cuidado

deslocando-se a uma unidade bésica, por exemplo; média permanéncia, para aqueles que
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ficam por semanas ou poucos meses, que também sdo encaminhados para equipes de
atencdo basica conforme a necessidade de visita for diminuindo (permanecendo estavel)
ou, também, para os que sdo encaminhados concomitantemente para algum centro de
reabilitacdo, por exemplo; longa permanéncia, para aqueles que permanecem na AD por
meses ou anos ¢ podem permanecer em acompanhamento pela atencdo basica ou, se
necessitarem do apoio da equipe multiprofissional, permanecem com o SAD (conforme
os critérios que serdo citado posteriormente) (Brasil, 2013).

O tipo de atendimento caracterizado como longa permanéncia, que € o de interesse
neste estudo, ¢ caracterizado da seguinte forma:

Estes pacientes sdo os grandes incapacitados, com sequelas de doengas cronicas

incapacitantes, entre elas, as neurodegenerativas. S0 mais importantes os

processos de cuidado, a instrumentalizagdo da familia e o olhar da

longitudinalidade, que auxiliard no fortalecimento de vinculos e de confianga,

fundamentais para o processo de cuidados compartilhados. (Brasil, 2013, p. 44)

Em aproximag¢do com essa referéncia de cuidados, principalmente por se tratar de
doengas cronicas e incapacitantes, abordam-se os cuidados paliativos. Esse conceito
distancia o olhar da abordagem curativa, buscando diferentes formas de acolher,
promover bem-estar e cuidar do paciente e da familia. A Organiza¢do Mundial de Saude
(OMS) publicou a primeira defini¢do de cuidados paliativos em meados de 1990 e, desde
entdo, emergiram reflexdes e diversos estudos na area, para além dos conceitos em si,

visando compreender as possibilidades de cuidado e suas particularidades.
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1.1.1 Cuidados Paliativos, familia e o didalogo com a Aten¢do Domiciliar
Desospitalizar estd para além da simples retirada da pessoa do hospital, sendo um
movimento compreendido como um ato de continuidade das a¢des iniciadas no
ambiente intra-hospitalar, bem como a manuten¢do da articulacdo em rede, de
forma integrada e humana. (Olario et al., 2018, p. 2)

A defini¢do de cuidados paliativos (CP) feita pela Organizacdo Mundial de Satde,

em 1989, aparece da seguinte forma:

Cuidado ativo e total para pacientes cuja doenca ndo ¢ responsiva ao tratamento
de cura. O controle da dor, de outros sintomas e de problemas psicossociais e
espirituais € primordial. O objetivo do Cuidado Paliativo é proporcionar a melhor
qualidade de vida possivel para pacientes e familiares. (Matsumoto, 2009, p. 25)
Considerando a necessidade de reformulagdes, houve uma redefinicao em 2002:
Cuidado Paliativo ¢ uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes
e seus familiares, que enfrentam doencas que ameacem a continuidade da vida,
através da prevencdo e alivio do sofrimento. Requer a identificacdo precoce,
avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial
e espiritual. (Matsumoto, 2009, p. 26)

Ainda de acordo com o conceito de cuidados paliativos, Gomes e Othero (2016)

citam uma readaptacao feita em 2007:

Cuidados Paliativos sdo uma abordagem para melhoria da qualidade de vida de
pacientes e familiares que enfrentem uma doenga ameacadora da vida, através da
prevengdo e do alivio do sofrimento, através da identificacao precoce e impecavel
avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas, fisicos, psicossociais €

espirituais. (p. 158)
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No Brasil, a historia dos cuidados paliativos € retratada a partir da década de 1980.
Figueiredo (2006) cita o nome da médica Miriam Martelete como pioneira, com a
formacao, entre a década de 80 e 90, de vérios grupos de CP no Estado de Sao Paulo, em
Florianodpolis e posteriormente expandido para os demais locais do territdrio nacional.

Para falar sobre cuidados paliativos € preciso fazer mengao aos fundamentos que
sdo a base para os cuidados, que envolvem compreender que a morte ¢ um processo
natural e que a abordagem dos CP ndo a antecipa, sendo essa abordagem feita por uma
equipe multiprofissional cuja finalidade ¢ aliviar a dor e outros sintomas, para manter a
qualidade de vida e o individuo mais ativo possivel, influenciando positivamente no curso
da doenga. “A familia deve ser cuidada com tanto empenho quanto o paciente” (Gomes
& Othero, 2016, p. 158). Essa frase sintetiza também um dos fundamentos dos CP, e
busca pontuar sobre a importancia de dar apoio a familia durante a doenca e o luto, ndo
se encerrando com a morte do familiar.

Visando a melhoria da qualidade desse apoio, é elencado também que os CP
devem iniciar o mais precocemente possivel, mesmo quando ainda hé outras medidas de
tratamento (como uma radioterapia, quimioterapia) (Matsumoto, 2009).

Devido a grande incidéncia estatistica, doengas oncologicas tiveram destaque nos
cuidados paliativos e da transi¢ao de cuidado do hospital para casa. Pacientes oncoldgicos
eram os que tinham mais encaminhamentos e as primeiras associagdes do cuidado
paliativo eram vinculadas a eles, vinculando também os CP a terminalidade. “Os cuidados
paliativos iniciaram-se na area da oncologia, em que o progndstico pode ser determinado
pelo conhecimento da fisiopatologia da doenga de base” (Maciel et al., 2006, p. 33).

Ao realizar a busca bibliografica inicial para o desenvolvimento desta pesquisa,
foi possivel observar muitos estudos vinculando CP e oncologia, o que foi ao encontro do

contexto histérico, demonstrando suas raizes (Aratjo, Aragjo, Souto, & Oliveira, 2009;
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Atty & Tomazelli, 2018). Também houve multiplos estudos que relacionavam a AD no
contexto paliativo com a terminalidade. A partir de tais achados emergiram algumas
reflexdes e desafios que impulsionaram na constru¢dao do projeto que deu origem a esta
dissertacdo, pois eram raras as pesquisas sobre cuidados paliativos domiciliares nao
vinculados a terminalidade e ndo vinculados a oncologia, recorrentes em minha pratica
profissional na atencdo a pacientes que se enquadravam nos cuidados a longo prazo.

Para dialogar e refletir sobre o espago de cuidado e a transi¢do do hospital para
casa, ¢ importante citar historicamente (e brevemente) o cenario mundial dos cuidados
paliativos. Muito se fala sobre Cicely Saunders como referéncia nessa area, por ser
impulsionadora de um movimento denominado “hospice moderno”. Os hospices eram
abrigos (hospedarias) destinados a receber e cuidar de viajantes. Essas instituigdes
permaneceram no decorrer do tempo, transformando-se enquanto espago e referéncia de
cuidado e acolhimento. Cicely fundou em 1967 o St. Christopher’s Hospice, na Inglaterra,
local onde era ofertada assisténcia aos doentes e um espago para realizagdo de estudos
relacionados ao cuidar, favorecendo o contato com profissionais de outros paises e
interessados na area. Houve entdo o encontro de outro nome muito importante: Elisabeth
Kliiber-Ross, dos Estados Unidos, em 1970, reconhecida pelo amplo trabalho com a
morte, o morrer e os cuidados paliativos (Matsumoto, 2009).

Em 1982, o Comité de Cancer da OMS elaborou um grupo para que fossem
discutidos o alivio de dor e os cuidados do tipo kospice recomendado para pacientes com
cancer em todos os paises. O termo hospice tornou-se referente aos “locais de cuidado
intensivo e de terminalidade” (Arantes, 2012, p. 58). Mais especificamente:

O termo latim hospes (estranho), que deu origem a hospitalis, significa atitude de

boas-vindas ao estranho, e hospicium, que significa hospitalidade, deu origem

inicialmente a palavra hospice, que significa estrangeiro e estranho. O termo
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hospice € utilizado para designar um local que acolhe e cuida de pessoas com

doengas avangadas e incuraveis, com possibilidade de morrer em pouco tempo,

ou seja, elegiveis aos cuidados paliativos. (Silva, 2018, p. 23)

Oliveira et al. (2011) dialogam sobre o local da morte e a institucionalizacdo desse
momento, referindo-se ao hospital como local onde ocorrem oObitos com maior
prevaléncia, porém, quando ha a presenca de uma equipe de satide domiciliar, os dbitos
ocorrem no domicilio. Destacam também a importancia do apoio ao paciente e a familia
para a ocasido do 6bito domiciliar.

Essa transicao do cuidado, do olhar diante do que se considera tratar, cuidar ou
curar e do local onde ocorre esse cuidado ¢ permeada de questdes culturais, pois € muito
comum, principalmente em relacdo as doencas graves e ameacadoras da vida ou a
terminalidade, a associa¢do do cuidado em saude com a institui¢do, no caso, o hospital.

Ampliando o olhar para além da terminalidade e os cuidados paliativos aos
portadores de neoplasia, tem-se o cuidado paliativo ampliado as demais doengas cronicas
¢ ameacadoras:

Para contornar a dificuldade de avaliagdo prognostica, foram estabelecidos alguns

critérios clinicos para cada doenga ou para cada condi¢do clinica, que auxiliam na

decisdo de encaminhar o paciente aos Cuidados Paliativos. Alguns desses critérios
dizem respeito a condi¢des morbidas especificas, como insuficiéncia cardiaca
congestiva (ICC), doenga pulmonar obstrutiva cronica (DPOC), cancer, esclerose
lateral amiotrofica (ELA), deméncia e outras doengas degenerativas progressivas.
(Matsumoto, 2009, p. 24)
O processo de cuidar de pessoas com doengas graves e incuraveis ¢ um desafio

para a equipe de saude e para a familia, principalmente quando essa abordagem com
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progressdo lenta e, muitas vezes, imprevisivel, ¢ vivenciada dentro das casas € ndo no
ambiente hospitalar.

Rodrigues (2012) traz uma reflexdo sobre os modelos de assisténcia em cuidados
paliativos, tendo a possibilidade de acompanhamento hospitalar, domiciliar e
ambulatorial. Nesse sentido, s3o abordados os pros e contras da Atencdo Domiciliar.
Como vantagens se destacam a sensag¢do de conforto e prote¢do, a disponibilidade dos
cuidadores e a possibilidade de atender as necessidades de acordo com a vontade do
paciente. Essas vantagens permitem uma reflexdo sobre as representagdes do cuidar em
casa: “Simbolicamente, o domicilio representa o retorno ao ventre materno, local de
aconchego, calor e protecdo, situagdes que sdo buscadas pelas pessoas portadoras de
doenca ameacadora da vida e que se encontram em situacdo de vulnerabilidade”
(Rodrigues, 2012, p. 90).

Em contrapartida, as desvantagens do cuidado em domicilio envolvem
dificuldades de acesso aos medicamentos de forma imediata, as distancias de alguns
locais (como em zona rural) e a emissdo do atestado de obito (Rodrigues, 2012).

Existe também uma estratificagdo de agdes paliativas divididas em cuidados
paliativos precoces, complementares, predominantes e exclusivos. Na fase dos cuidados
paliativos precoces existe um progndstico de meses a anos, sendo improvavel que a morte
aconteca devido a doenga de base. A prioridade é o tratamento curativo restaurativo,
sendo utilizados critérios de beneficios e de autonomia. Nos cuidados paliativos
complementares ¢ improvavel que a resposta ao tratamento curativo seja de maneira
completa ou satisfatoria, porém a pessoa ainda pode se beneficiar de tratamentos
invasivos que proporcionem melhora de sintomas e qualidade de vida, sendo respeitados
os desejos do paciente ou seu representante legal. O prognostico estimado nesse caso ¢

de semanas ou meses. Ja na fase dos cuidados paliativos predominantes o progndstico
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estimado ¢ de dias ou semanas, sendo identificada uma irreversibilidade do quadro da
doenca grave. As acdes buscam proporcionar a melhor qualidade de vida possivel e o
controle de sintomas desconfortaveis, ndo adicionando ou mantendo terapias flteis. Nos
cuidados paliativos exclusivos hd o declinio répido e irreversivel do estado geral da
pessoa, sendo que essa piora pode ser evidenciada pelo comprometimento do nivel de
consciéncia e pela instabilidade cardiopulmonar. O progndstico estimado ¢ de horas a
poucos dias (Instituto de Saude e Gestdo Hospitalar, 2014). Independente da fase dos
cuidados paliativos: “[...] deve ser prestado apoio aos pacientes e familiares, abordando
os diagnosticos, condutas e progndstico, além do controle rigido da dor e outros sintomas
desconfortaveis e assisténcia psicossocial e espiritual” (Instituto de Saude e Gestdo
Hospitalar, 2014, p. 13).

Diante da possibilidade de cuidados que perdurem dias ou anos a pacientes com
condi¢des graves de satide no ambiente domiciliar, torna-se importante a discussao sobre
essa modalidade de atendimento consolidada no SUS. Essa vertente de cuidado no Brasil
teve inicio ha anos e foi instituida e estruturada através de portarias e normativas e, com
isso, ampliaram-se os olhares e estudos diante do cuidado como um todo, do sujeito, sua
familia e sua morada. A seguir serdo abordados alguns marcos da Atengdo Domiciliar no

Brasil.

1.2 Atenciio Domiciliar no Sistema Unico de Saiide (SUS)

Para contextualizar o tema construi, de forma breve, o percurso da Atengao
Domiciliar no Brasil, com marcos normativos, transi¢ao e evolucao dessa modalidade de
atendimento (Figura 1).

Figura 1

Linha do tempo com marcos normativos da Atengao Domiciliar no Brasil
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Oliveira e Kruse (2017) retratam em seu estudo a génese da Atencao Domiciliar
no Brasil, citando o ano de 1893 como inicio da pratica de vigilancia sanitaria nas casas
com a policia sanitaria, verificando higiene e recomendando desinfec¢ao, quando
necessario. Havia também nesse periodo o fiscal sanitario, figura responsavel pela
orientagao dos individuos sobre as doencas e, diante da impossibilidade de realizar
tratamento em casa, encaminhar ao hospital. Vale ressaltar que, nesse periodo, a febre
amarela e a tuberculose causavam muitas mortes no Brasil.

Esses autores ainda relatam que, nesse periodo, ndo se pensava em prevencao. As
acoes de saude eram feitas a partir do momento que havia doengas instaladas, visando seu
controle, com a hierarquia dos saberes médicos e politicos sobre os conhecimentos
populares.

Ainda com carater higienista, em 1920 houve a regulacdo da vigilancia dos
doentes no domicilio por meio do Departamento Nacional de Satde Publica, que aos
poucos foi modificando as agdes para o carater profilatico, exercidas pelas enfermeiras
visitadoras e repassadas para o médico para conduta dos casos (Oliveira & Kruse, 2017).

A Ateng¢do Domiciliar caminhou juntamente com a reconstru¢do do modelo de
satide no Brasil. Os primeiros registros citados pelo Caderno de Atengdo Domiciliar do
Ministério da Satude (Brasil, 2012) relatam a primeira experiéncia domiciliar vinculada

ao Ministério do Trabalho, pelo Servigo de Assisténcia Médica Domiciliar de Urgéncia
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(SAMDU), no ano de 1949, tendo sequéncia com um servi¢o de Assisténcia Domiciliar
de um hospital no Estado de Sao Paulo, em 1963.

Em 1998 o Ministério da Satde publicou a Portaria MS 2416/1998 que
estabeleceu os requisitos para credenciamento de hospitais, os critérios para realizacdo da
internacdo domiciliar e inclui no sistema de informacao hospitalar o procedimento de
internag¢ao domiciliar.

Posteriormente serdao citados os marcos normativos da Atencdo Domiciliar no
cendrio brasileiro, referenciando as portarias e leis que consolidaram a AD, de acordo

com a Figura 1.

1.2.1 Marcos normativos da Atencdao Domiciliar no Brasil

A medida que a populagio envelhece e ha aumento da carga de doengas crénico-

degenerativas, aumenta também o nimero de pessoas que necessitam de cuidados

continuados ¢ mais intensivos [...] a tendéncia é a medicaliza¢do da vida e do
sofrimento (Nogueira, 2003) e, com isso, da institucionalizacdo dessas pessoas,

gerando hospitalizacdes, por vezes, desnecessarias. (Brasil, 2012, p. 9)

A Portaria MS 2416/1998 estabeleceu alguns critérios para realizagdo da
internacao domiciliar, ainda que ndo tenha definido esse conceito. Serd importante aqui
apresentar os critérios para a internacdo domiciliar delimitados por essa Portaria e
acompanhar os diferentes documentos ¢ normas legais estabelecidos pelo Ministério da
Saude. Os critérios prioritarios para internagao domiciliar estabelecidos pela Portaria MS
2416/1998 foram:

Pacientes com idade superior a 65 anos com pelo menos trés internagdes pela

mesma causa/procedimento em um ano; pacientes portadores de condigdes

cronicas tais como: insuficiéncia cardiaca, doenga pulmonar obstrutiva cronica,
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doenca vascular cerebral e diabetes; pacientes acometidos por trauma com fratura

ou afec¢do Osteo-articular em recuperacdo: pacientes portadores de neoplasias

malignas. (art. 2°)

Além disso, a Portaria abordava a existéncia de equipe multidisciplinar e o vinculo
de trabalho e citava restricdes sobre a quantidade de atendimento e de profissionais:

[...] equipe multidisciplinar, para atendimento maximo de 10 pacientes/més por

equipe, composta por profissionais de medicina, enfermagem, assisténcia social,

nutri¢do, psicologia, propria do hospital ou de Unidade Ambulatorial com a qual

o hospital responsavel tenha estabelecido sistema de referéncia e contra-

referéncia. (Portaria MS 2416/1998, art. 1°)

O atendimento e a internacdo domiciliar foram normatizados como um
complemento a lei organica n°8080 de 1990 através da lei n°10.424 no ano de 2002, que
delimitou o atendimento aos niveis da medicina preventiva, terapéutica e reabilitadora.
Essa modalidade de atendimento s6 poderia ser indicada pelo médico, tendo a
concordancia da familia e do paciente. Também ¢ referido nessa lei o atendimento
multidisciplinar, incluindo, principalmente, “os procedimentos médicos, de enfermagem,
fisioterapéuticos, psicologicos e de assisténcia social, entre outros necessarios ao cuidado
integral dos pacientes em seu domicilio” (art. 1°).

Apesar de ter uma Portaria publicada em 1998 que estabeleceu os requisitos e os
critérios para realizagdo da internagdo domiciliar no Sistema Unico de Satde (SUS) e
uma lei publicada em 2002, uma defini¢cao sobre Atencao Domiciliar s6 foi elaborada em
2006, com a Portaria MS 2529. Essa Portaria definiu a internagdo domiciliar como:
“conjunto de atividades prestadas no domicilio a pessoas clinicamente estadveis que
exijam intensidade de cuidados acima das modalidades ambulatoriais™ (art. 2°). Além

disso, delimitou as equipes multiprofissionais de Interna¢do Domiciliar, cuja composi¢ao
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minima deveria contar com médico, enfermeiro e técnico ou auxiliar de enfermagem, e
equipes matriciais de apoio. A revogagdo dessa Portaria ocorreu pela publicagdo da
Portaria MS 2029/2011, que instituiu a Aten¢do Domiciliar no 4mbito do Sistema Unico
de Satude (SUS) e estabeleceu as normas para cadastro e habilitagdo dos Servigos de
Atencao Domiciliar (SAD) e os valores de incentivo.

Partindo da regulamentag@o da Portaria MS 2529/2006, que instituiu a Internagdo
Domiciliar no &mbito do SUS, outras portarias foram estabelecidas para regulamentar a
Ateng¢ao Domiciliar no Brasil:

e Portaria MS 2029 e 2527 de 2011- instituiu e redefiniu a Atencdo Domiciliar
no ambito do SUS;

e Portaria MS 963 de 2013- Redefiniu a Atengao Domiciliar no SUS;

e Portaria 825 de 2016- Redefiniu a Atengao Domiciliar no ambito do SUS.

As Portarias MS 2529, 2029 e 2527 foram revogadas.

A Portaria MS 2029/2011, artigo 2°, apresentou trés defini¢des importantes:
Servico de Aten¢ao Domiciliar (SAD), Atengao Domiciliar (AD) e cuidador, sendo estas
descritas a seguir:

I - O Servigo de Atengdo Domiciliar (SAD) como um servi¢o substitutivo ou

complementar a internacdo hospitalar ou ao atendimento ambulatorial,

responsdvel pelo gerenciamento e operacionalizagdo das Equipes

Multiprofissionais de Atengcdo Domiciliar (EMAD) e Equipes Multiprofissionais

de Apoio (EMAP);

IT - Atencdo Domiciliar como nova modalidade de atengdo a satide substitutiva ou

complementar as ja existentes, caracterizada por um conjunto de acgdes de

promogao a saude, prevengao e tratamento de doengas e reabilitacao prestadas em
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domicilio, com garantia de continuidade de cuidados e integrada as redes de

atencao a saude; e

III - cuidador como a pessoa com ou sem vinculo familiar, capacitada para auxiliar

o paciente em suas necessidades e atividades da vida cotidiana;

A EMAP deve ser composta por: médicos, enfermeiros, fisioterapeuta ou
assistente social e auxiliares/técnicos de enfermagem, e constituida por, no minimo, trés
profissionais de satde: assistente social, fisioterapeuta, fonoaudidlogo, nutricionista,
odontologo, psicologo, farmacéutico e terapeuta ocupacional (Portaria MS 2029/2011).

Sao descritas, ainda na Portaria MS 2029/2011, as modalidades de atendimento e
niveis de complexidade, os chamados AD1, AD2 e AD3:

Art. 12. A modalidade AD1 destina-se aos usudrios que possuam problemas de

saude controlados/compensados e com dificuldade ou impossibilidade fisica de

locomogdo até uma unidade de saude, que necessitam de cuidados com menor
frequéncia e menor necessidade de recursos de saude [...].

Art. 16. A modalidade AD2 destina-se aos usudrios que possuam problemas de

saude e dificuldade ou impossibilidade fisica de locomog¢ao até uma unidade de

saude e que necessitem de maior frequéncia de cuidado, recursos de saude e

acompanhamento continuos, podendo ser oriundos de diferentes servigos da rede

de atengdo [...].

Art. 20. A modalidade AD3 destina-se aos usuarios que possuam problemas de

saude e dificuldade ou impossibilidade fisica de locomogdo até uma unidade de

saude, com necessidade de maior frequéncia de cuidado, recursos de saude,
acompanhamento continuo e uso de equipamentos, podendo ser oriundos de

diferentes servicos da rede de atengdo a saude.
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As especificagdes sobre o perfil das pessoas assistidas por cada modalidade
indicam que a modalidade AD1 ¢ destinada para cuidado por equipes da atengdo primaria,
ou seja, os pacientes que se enquadram nessa modalidade devem ser assistidos por
equipes de Unidades Béasicas de Satude tradicionais ou de saude da familia. O cuidado
deve ocorrer “por meio de visitas regulares em domicilio, no minimo, uma vez por més”
(Portaria MS 2029/2011, art. 13). J4 a prestacdo de assisténcia a saude nas modalidades
AD2 e AD3 sdo de responsabilidade do Servigo de Atengcdo Domiciliar, que possui a
EMAD e EMAP.

Como o local da pesquisa foi o Servico de Atengdo Domiciliar, através do
Programa Melhor em Casa, serdo discutidas as experiéncias de cuidado de familiares de
pacientes nas modalidades AD2 e AD3. A Portaria MS 2029/2011 descreve como
critérios para inclusao de pacientes na modalidade AD2 como:

[...] a existéncia de, pelo menos, uma das seguintes situacdes: demanda por

procedimentos de maior complexidade, que podem ser realizados no domicilio,

tais como: curativos complexos e drenagem de abscesso, entre outros;
dependéncia de monitoramento frequente de sinais vitais; adaptacdo do paciente

e /ou cuidador ao uso do dispositivo de traqueostomia; adaptagdo do paciente ao

uso de orteses/proteses e ao uso de sondas e ostomias; reabilitagdo de pessoas com

deficiéncia permanente ou transitoria, que necessitem de atendimento continuo,
até apresentarem condigdes de frequentarem servigos de reabilitacdo; uso de
aspirador de vias aéreas para higiene bronquica; necessidade de atencao
nutricional permanente ou transitéria; necessidade de cuidados paliativos,
necessidade de medicagdo endovenosa ou subcutanea, dentre outras. (art. 19)
J& para a inclusao na modalidade AD3 (Portaria MS 2029/2011), enquadram-se

os seguintes casos: “existéncia de pelo menos uma das situacdes admitidas como critério
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de inclusdo para a AD2 e necessidade do uso de, no minimo, um dos seguintes
equipamentos/procedimentos: oxigenoterapia e suporte ventilatorio ndo invasivo, pressao
positiva continua nas vias aéreas (CPAP), pressao aérea positiva por dois niveis (BIPAP),
concentrador de O, didlise peritoneal e paracentese” (art.23).

O interesse em pesquisar a rotina de cuidados, especificamente desta populacdo
caracterizada nas modalidades AD2 e AD3, veio através da experiéncia profissional e do
contato breve com essa rotina, permeada de “cuidados especiais” como: pacientes
acamados e totalmente dependentes, uso de sonda de alimentacdo, uso de traqueostomia,
com necessidade de aspiracdo de secre¢do por aparelho, alguns pacientes em uso de
ventilagdo mecanica. Somado a isso, hé o fator do ambiente domiciliar modificado, com
uso de cama hospitalar, com cadeira de rodas ou de banho, além dos demais aparelhos de
uso rotineiro. O cotidiano dessas familias assistidas pelo programa também sofre
interferéncias pela presenga da equipe, pois ndo ha programacgdo prévia de visita para o
cuidador principal, o que o obriga a estar em casa rigorosamente, para repassar suas
necessidades para a equipe e relatar as atividades da semana, ou ainda para ouvir
orientacdes e dar suporte para a assisténcia de algum profissional.

Diante dessa realidade e de anos em contato com esse publico, houve a percepgao
de que os pacientes geralmente iam para casa em uma condi¢ao de saude agravada e com
sequelas graves decorrentes de acometimentos neuroldgicos como acidente vascular
encefalico, traumatismo craniano, entre outros. Com isso, o cuidado se estendia por meses
ou anos, sem visar um periodo de término ou uma reabilitacio total da pessoa cuidada. O
conjunto das observacdes e reflexdes da rotina profissional didria formaram o conteudo
desta pesquisa.

A Portaria MS 2529/2006 trata ainda sobre a habilitagdo do SAD:
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Para a Habilitacao dos Servicos, criagdo de equipes e/ou ampliagdo de equipes de

servigos ja habilitados nas modalidades AD2 e AD3, o gestor devera enviar ao

Ministério da Satde o detalhamento do Componente Atencdo Domiciliar (AD) do

Plano de Ag¢do Regional da Rede de Atengdo as Urgéncias, aprovado pela

Comissdo Intergestores Bipartite (CIB) ou Colegiado de Gestdo da Secretaria de

Satde do Distrito Federal e pela Comissdo Intergestores Regional (CIR), de

acordo com os seguintes requisitos: especificar o nimero de servigos e/ou equipes

EMAD e EMAP, que estdo sendo criados ou ampliados com o impacto financeiro,

observando o critério populacional de 100.000 habitantes para cada EMAD e, no

minimo, 300.000 habitantes para cada EMAP; descrever a inser¢ao do SAD na

Rede de Atengdo a Saude, incluindo a sua grade de referéncia, de forma a

assegurar a retaguarda de especialidades, métodos complementares de

diagnéstico, internagdo hospitalar e remocdo do wusudrio dentro das
especificidades locais (transporte sanitario, SAMU); apresentar a proposta de

infraestrutura para o SAD, incluindo 4rea fisica, mobilidrio, equipamentos e

veiculos para locomocdo das equipes EMAD e EMAP; informar o

estabelecimento de saude inscrito no Sistema de Cadastro Nacional de

Estabelecimento de Satde (SCNES) em que cada EMAD devera estar alocada.

(anexo IT)

Em 2013 foi publicada uma nova Portaria, que mantem o conceito de Atengao
Domiciliar, porém propde algumas redefini¢cdes. A Portaria MS 963/2013 coloca como
objetivo da Atencao Domiciliar:

[...] a reorganizacao do processo de trabalho das equipes que prestam cuidado

domiciliar na atencao basica, ambulatorial, nos servigos de urgéncia e emergéncia

e hospitalar, com vistas a reducao da demanda por atendimento hospitalar e/ou
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reducdo do periodo de permanéncia de usudrios internados, a humanizacio da

atencdo, a desinstitucionalizacdo e a ampliacio da autonomia dos usudrios.

(Portaria MS 963/2013, art. 3°)

Também sdo definidos os requisitos para que os municipios implementem o SAD
(Portaria MS 963/2013, art. 6°):

Apresentar, isoladamente ou por meio de agrupamento de Municipios, conforme

pactuagdo prévia na Comissdo Intergestores Bipartite (CIB) e, se houver, na

Comissdo Intergestores Regional (CIR), populacdo igual ou superior a 20.000

(vinte mil) habitantes, com base na populacdo estimada pela Fundacao Instituto

Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE);

Estar coberto por Servico de Atendimento Mdével de Urgéncia (SAMU 192);

Possuir hospital de referéncia no Municipio ou regido a qual integra.

Sobre o financiamento, ficou definido nos termos dessa Portaria o incentivo
financeiro de custeio mensal para manutencdo do SAD, que serd especificado pelo
Ministro de Estado da Saude e repassado mensalmente do Fundo Nacional de Satude para
o fundo de saude do ente federativo beneficidrio (municipio).

Por fim, a ultima Portaria sobre Atencdo Domiciliar apresentada aqui, MS n°825,
publicada em 2016 pelo Ministério da Satde, redefine a AD no ambito do SUS e atualiza
as equipes habilitadas, buscando a qualificacdo da Aten¢do Domiciliar e também o
ajustamento da normativa devido a mudanga de gestdo federal, a fim de garantir as
equipes que ja estdo em funcionamento.

A primeira reformulacao proposta pela Portaria MS 825/2016 que precisa ser
destacada ¢ a inclusdao do termo paliagdo na descri¢ao das acdes da AD, definido na
Portaria como: “modalidade de atencdo a saude integrada a Rede de Atencao a Saude

(RAS), caracterizada por um conjunto de agdes de prevencdo e tratamento de doencas,
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reabilitacdo, paliagdo e promoc¢do a saude, prestadas em domicilio, garantindo
continuidade de cuidados™ (art. 2°). O termo paliacdo se refere a a¢do em cuidados
paliativos, cuja tematica sera abordada e contextualizada no item 3.

Além da inclusdo da paliacdo, ¢ importante destacar a mencdo da AD integrada a
rede de atencdo a saude e também a reformulacado da descricao do SAD como um ““servigo
complementar aos cuidados realizados na aten¢do bdsica e em servigos de urgéncia,
substitutivo ou complementar a internacdo hospitalar” (Portaria MS 825/2016, art. 2°).
Anteriormente, com base na Portaria MS 963/2013, o SAD era delimitado apenas como
“servico substitutivo ou complementar a interna¢do hospitalar ou ao atendimento
ambulatorial” (Portaria MS 825/2016, art. 2°).

Anteriormente mencionado nesse capitulo, a definicdo de cuidador estava em
vigor desde 2011, sendo reformulada a partir da Portaria MS 825/2016 para: “pessoa(s),
com ou sem vinculo familiar com o usudrio, apta(s) para auxilid-lo em suas necessidades
e atividades da vida cotidiana e que, dependendo da condi¢do funcional e clinica do
usuario, devera(ao) estar presente(s) no atendimento domiciliar” (art. 2°). As portarias
anteriores utilizavam a defini¢ao citada em 2011.

Ao citar sobre a organizagdo da Atencdo Domiciliar, na Portaria MS 825/2016
esclarece qual a indicacdo da Atencdo Domiciliar (informag¢do ausente nas demais
portarias mencionadas neste capitulo):

A AD ¢ indicada para pessoas que, estando em estabilidade clinica, necessitam de

atencao a satde em situagdo de restricao ao leito ou ao lar de maneira temporaria

ou definitiva ou em grau de vulnerabilidade na qual a Atencdo Domiciliar ¢

considerada a oferta mais oportuna para tratamento, paliacdo, reabilitacdo e

prevengdo de agravos, tendo em vista a ampliagdo de autonomia do usudrio,

familia e cuidador. (Portaria MS 825/2016, art. 5°)
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A EMAD, segundo a Portaria MS 825/2016, passa a ser distribuida em tipos 1 e
2, com diferentes constituigdes quanto a equipe e carga horaria. Sendo assim, a EMAD
tipo 1 deve contar com:

[...] profissional(is) médico(s) com somatdrio de carga horéria semanal (CHS) de,

no minimo, 40 (quarenta) horas de trabalho por equipe, profissional(is)

enfermeiro(s) com somatdrio de CHS de, no minimo, 40 (quarenta) horas de
trabalho por equipe, profissional(is) fisioterapeuta(s) ou assistente(s) social(is)

com somatério de CHS de, no minimo, 30 (trinta) horas de trabalho por equipe e

profissionais auxiliares ou técnicos de enfermagem, com somatério de CHS de,

no minimo, 120 (cento e vinte) horas de trabalho por equipe. (Portaria MS

825/2016, art. 17)

Ja a EMAD tipo 2 ¢ formada por:

[...] profissional médico com CHS de, no minimo, 20 (vinte) horas de trabalho,

profissional enfermeiro com CHS de, no minimo, 30 (trinta) horas de trabalho,

profissional fisioterapeuta ou assistente social com somatério de CHS de, no
minimo, 30 (trinta) horas de trabalho e profissionais auxiliares ou técnicos de
enfermagem, com somatorio de carga horaria de, no minimo, 120 (cento e vinte)

horas de trabalho. (Portaria MS 825/2016, art. 17)

Por fim, a composi¢do da EMAP passa a ter, pelo mesmo documento:

[...] o minimo de 3 (trés) profissionais de nivel superior, que s3o escolhidos

seguindo a listagem e estabelecido que a soma da carga horaria de seus

componentes sera de, no minimo, 90 (noventa) horas de trabalho. Os profissionais
listados sdo: assistente social, fisioterapeuta, fonoaudidlogo, nutricionista,
odontélogo, psicélogo, farmacéutico ou terapeuta ocupacional. (Portaria MS

825/2016, art. 18)
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Os requisitos para habilitagdo do SAD nos municipios citados na Portaria MS
825/2016 foram mantidos idénticos aqueles apresentados pela Portaria MS 963/2013. Na
secdo voltada ao “Conteudo e fluxo do projeto para criagdo ou ampliagdo do SAD”, que
descreve os dez itens que devem constar no projeto de solicitacao feito pelo gestor (como
objetivo, descri¢do da infraestrutura e do funcionamento, com garantia de cobertura de
12 horas diarias, entre outras), a Portaria MS 825/2016 estabelece que o financiamento
deve ser de: “R$ 50.000,00 (cinquenta mil reais) por més para cada EMAD tipo 1, R$
34.000,00 (trinta e quatro mil reais) por més para cada EMAD tipo 2 ¢ R$ 6.000,00 (seis
mil reais) por més para cada EMAP” (Portaria MS 825/2016, art. 34).

As portarias aqui apresentadas e publicadas de 2006 a 2016 fazem referéncia ao
Servico de Atencdo Domiciliar no Brasil com a delimitacdo das equipes de EMAD e
EMAP. No ano de 2011 um programa relacionado ao cuidado domiciliar no Brasil foi
criado e sua constitui¢do e funcionamento serdo apresentados no item a seguir.

Ha ainda uma resolugdo da Anvisa (RDC 11/2006) que “dispde sobre o
Regulamento Técnico de Funcionamento de Servigos que prestam Atencao Domiciliar”,
tanto no servi¢o publico como no privado. Nesse documento ¢ feita a distingdo entre
Assisténcia Domiciliar, Internagdo Domiciliar e Servigo de Aten¢do Domiciliar. Devido
a isso se faz importante citar essa resolugao antes do item sobre o Programa Melhor em
Casa.

De acordo com a resolugao RDC 11/2006, Internagao Domiciliar é definida como:
um “conjunto de atividades prestadas no domicilio, caracterizadas pela atengdo em tempo
integral ao paciente com quadro clinico mais complexo e com necessidade de tecnologia
especializada” (item 3.7). Ja a Assisténcia Domiciliar € definida como: um “conjunto de
atividades de carater ambulatorial, programadas e continuadas, desenvolvidas em

domicilio” (item 3.4). O Servico de Atencdo Domiciliar (SAD) ¢ definido como:
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“Instituicdo publica ou privada responsavel pelo gerenciamento e operacionalizagao de
assisténcia e/ou internacdo domiciliar” (item 3.9).

Nesse ambito, foi criado pelo governo federal um programa denominado Melhor
em Casa, o qual atua no contexto domiciliar no SUS e ¢ composto por diversos
profissionais para apoio as pessoas que necessitem de cuidados mais intensivos € ndo
possam deslocar-se para a unidade. Os cuidados prestados pela equipe podem ser feitos a
curto, médio e longo prazo, sendo esse cuidado realizado diretamente pelo cuidador
familiar e norteado pela equipe de saude que realiza a capacitacdo no manejo com o
paciente (Brasil, 2011). No proximo item serdo destacadas algumas especificidades do

Programa Melhor em Casa.

1.2.2 Programa Melhor em Casa: habilitacdo, implantagdo e funcionamento
O Melhor em Casa ¢ um servico indicado para pessoas que apresentam
dificuldades temporarias ou definitivas de sair do espaco da casa para chegar até
uma unidade de satde, ou ainda para pessoas que estejam em situagdes nas quais
a Atencdo Domiciliar ¢ a mais indicada para o seu tratamento. A Atengado
Domiciliar visa a proporcionar ao paciente um cuidado mais proximo da rotina
da familia, evitando hospitalizagdes desnecessarias e diminuindo o risco de
infecgdes, além de estar no aconchego do lar. (Brasil, 2021)
O Programa Melhor em Casa foi criado pelo governo Federal em novembro de
2011, sendo refor¢ado como um componente da Rede de Atengdo a Saude, exigindo uma
articulacdo entre os pontos de rede, seja na atengdo basica, em unidades ambulatoriais
especializadas, hospitais, entre outros. Também ¢ colocado como componente da Rede
de Atencao as Urgéncias e Emergéncias (Brasil, 2011). O mesmo documento cita a

inclusdo da Atencdo Domiciliar pelas equipes de AD como uma forma de reorganizar a
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assisténcia e diminuir a sobrecarga, tanto na aten¢ao basica como em hospitais, refletindo
na melhora da eficicia e eficiéncia da assisténcia a populagdo (Brasil, 2011)

Para implantar o Programa Melhor em Casa em um municipio sdo utilizados os
critérios citados nas portarias referentes a Atengdo Domiciliar vigentes. A Figura 2
demonstra o fluxograma de implementacdo que consta no “Manual Instrutivo do Melhor

em Casa” (Brasil, 2011, p. 16):

Figura 2

Fluxograma de implementagdo do Melhor em Casa

Gestor elabora Detalhamento do Componentz AD

do Plano de Acdo da RAL + Projeto de implantacdo

da AD de acordo com a Portari =talhado
neste Manual instrutive [anexo 1 e 2]

Gestor submete s CIB [ow Colegiado k
de Gestéo da Secretaria de Sadde do
Distrito Federal]e & CIR

or encaminha Datalhamento do
ente AD do Plano de Ac&o da RAU+
to de Implantacio da AD para o DABY
SASIMS

inicio do repasse dos recursos

(Fonte: Brasil, 2011, p. 16.)



48

Para compreender o funcionamento do Melhor em Casa serd utilizado como base
0 que esta exposto no Caderno de Aten¢cdo Domiciliar do Ministério da Satide (Brasil,
2012), pois nele se encontram os fundamentos e aspectos organizacionais do programa.
No capitulo “Gestdo do Servigo de Atencdo Domiciliar”, destaca-se a implanta¢do do
Melhor em Casa que:

A decisdo técnico-politica de implantar a AD e a clareza do arranjo que se quer

montar a partir de principios e diretrizes norteadores das acdes provocam a

capacidade de dialogo entre o conjunto de servigos e trabalhadores que compdem

a rede, garantindo a qualificacdo da assisténcia prestada e o trabalho de forma

integrada entre os servigos, segundo as necessidades do usuario. (Brasil, 2012, p.

51)

Nesse capitulo também ¢ tratado o papel do coordenador e sua importante atuagao,
desde o processo de implantag¢do do servico até a garantia de seu funcionamento, ficando
definidos pontos importantes dos aspectos organizacionais. Com a finalidade de
esclarecer sobre alguns pontos da logistica, a atuacdo cotidiana do coordenador do SAD
¢ descrita como aquele que estabelece e pactua fluxos com os pontos de atengdo da rede.
Essa atuagdo ¢ tida como fundamental devido ao fluxo assistencial entre o SAD e os
demais pontos, promovendo assim acesso a medicamentos, insumos € Servigos
necessarios, como suporte de urgéncia e emergéncia, atengdo basica, centros de referéncia
em assisténcia social, entre outros.

Além disso, sao abordados o acolhimento e o acesso ao usuario do SAD no que
concerne a concordancia clara entre a classificagdo das modalidades e a origem das
solicitagdes para Atencdo Domiciliar, que podem ocorrer nas unidades basicas, em
hospitais, unidades como ambulatérios, consultorios, SAMU ou mesmo em

requerimentos, como demandas judiciais. Na pratica, o que se vé ¢ a demanda chegando
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de hospitais e unidades basicas, prioritariamente. Em Uberlandia existem as Unidades de
Atendimento Integrado (UAI) que contam com servigos de interna¢do e ambulatorio,
pelas quais as solicitacdes sdo enviadas, em sua maioria, devido a interna¢do na unidade.

Analisando criticamente o capitulo “Gestdo do Servigo de Atengdo Domiciliar
(SAD)” do Caderno de Atengdo Domiciliar (Brasil, 2012), existem subcategorias
colocadas como fun¢do do coordenador, que foram citadas acima. Apesar do carater
organizacional e de planejamento ser o papel do coordenador, para execucdo didria, ¢
papel da equipe também atuar nos processos de fluxos. A EMAD e EMAP, por exemplo,
fazem o encaminhamento do paciente para especialidade ou o referenciamento de alta
para unidade bésica, assim como a equipe administrativa atua no registro e gerenciamento
telefonico de admissdao ou encaminhamento de exames especificos, cumprindo um papel
importantissimo para a funcionalidade diaria.

Sobre a necessidade de manter protocolos assistenciais, o capitulo menciona a
finalidade de manter uma conduta uniformizada de admissdo, encaminhamentos,
condutas clinicas, altas e dbitos, além do gerenciamento telefonico e computadorizado:

atualmente, no Brasil, os servigos publicos de AD procuram adotar o

monitoramento por meio de anotagdo em livro proprio e de controle diario pela

equipe de todas as ligacdes e solicitagdes ocorridas na sede; leitura e

encaminhamento de e-mails referenciados ao servico diariamente; checagem

diaria e rotineira de todas as demandas oriundas de telefone, porta do servigo, fax

e e-mails com os devidos encaminhamentos e verificacdo de execugdo das acoes

referentes a essas solicitagdes. (Brasil, 2012, p. 57)

Além de apontar os temas acima, sdo mencionadas também as condi¢coes do SAD
de “absorver os encaminhamentos de pacientes dos servigos solicitantes™ (Brasil, 2012,

p. 58), sendo de suma importancia a analise das informagdes produzidas pelas equipes de
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AD, como, por exemplo, a quantidade de internagdes e reinternagdes hospitalares e
domiciliares e a quantidade de medicamentos usados no dmbito domiciliar (em diferentes
vias: oral, venosa ou muscular). Igualmente importante ¢ a possibilidade de realizar
levantamentos relativos as demandas sociais ou agravos epidemioldgicos, informando
sobre altas, obitos, transferéncias e desligamentos, possibilitando assim uma andlise
efetiva das assisténcias e outros parametros referentes a populacdo assistida.

Esse funcionamento do SAD é homogéneo em todo o pais. E importante no ambito
desta pesquisa apresentar o nimero de equipes de Atencdo Domiciliar existentes no
Estado. Em 2019, existiam 118 equipes do Melhor em Casa implantadas no Estado de
Minas Gerais, segundo informagdes obtidas junto a Coordenagdo de Atencdo Domiciliar
do Ministério da Saude, em fevereiro de 2019. Nessa oportunidade nos foi repassado um
quadro com os dados detalhados sobre os municipios em Minas Gerais onde foram
implantados os servigos do Melhor em Casa (Quadro 1).

Em abril de 2020 foram solicitados novamente a coordenag¢do de atengdo
hospitalar e domiciliar dados referentes ao cendrio nacional e ao estado de Minas Gerais.
Os dados obtidos se referem a ultima atualizagdo, que ocorreu no més de fevereiro de
2020. Além dos dados referentes as equipes habilitadas e implantadas, foram-nos
repassados dados referentes a populacao de acordo com a estimativa do IBGE de cada
municipio, bem como a populagdo coberta pelas equipes habilitadas e implantadas, além
de discriminar EMAP tipo I ou II de acordo com cada municipio. Como sdo dados amplos,
optou-se por compilar esses dados para apresentacdo e compreensao conforme sua
relevancia para este estudo.

Quadro 1
Municipios do Estado de Minas Gerais com o Programa Melhor em Casa implantado até

dezembro de 2018
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!)_a ta :i N Populacio LY
OG-0 EMAD I EMAD 2 EMAP habilitacio das n A coberta

Lt LG G )0 Proponente .\ ilitadas Habilitadas Habilitadas Equipes(EMAD (cStimativa =,

e EMAP) HEAB AL Programa
MG 310160 ALFENAS Municipal 1 0 1 27/12/2018 79.481 79.481
MG 310560 BARBACENA Municipal 1 0 1 25/04/2016 136.392 100.000
MG 310620 EI(E)IE{(I)ZONTE Municipal 24 0 8 27122017 2.501.576  2.400.000
MG 310670 BETIM Municipal 4 0 1 25/04/2016 432.575 400.000
MG 310740 BOM DESPACHO Municipal 1 0 1 25/04/2016 50.166 50.166
MG 311340 CARATINGA Municipal 1 0 1 25/04/2016 91.503 91.503
MG 311860 CONTAGEM Municipal 7 0 3 25/04/2016 659.070 659.070
MG 312230 DIVINOPOLIS Municipal 2 0 1 28/12/2018 235.977 200.000
MG 312670 FRANCISCO SA Municipal 0 1 1 25/04/2016 26.181 26.181
MG 312980 IBIRITE Municipal 1 0 1 25/04/2016 179.015 100.000
MG 313330 ITAOBIM Municipal 0 1 1 25/04/2016 21.096 21.096
MG 313505 JAIBA Municipal 0 1 1 25/04/2016 38.413 38.413
MG 313580 JEQUITINHONHA Municipal 0 1 1 25/04/2016 25.305 25.305
MG 313670 JUIZ DE FORA Municipal 5 0 2 25/04/2016 564.310 500.000
MG 313760 LAGOA SANTA Municipal 1 0 1 25/04/2016 63.359 63.359
MG 314310 EAEII{\II\}ELO Municipal 1 0 0 25/04/2016 47.682 47.682
MG 314330 ]\CAI?EJ(ESS Municipal 4 0 1 25/04/2016 404.804 400.000
MG 314480 NOVA LIMA Municipal 1 0 1 25/04/2016 93.577 93.577
MG 314710 PARA DE MINAS  Municipal 1 0 1 25/04/2016 93.101 93.101
MG 315120 PIRAPORA Municipal 1 0 1 30/12/2016 56.208 56.208
MG 315180 giigiSDE Municipal 1 0 1 25/04/2016 166.111 100.000

RIBEIRAO DAS
MG 315460 NEVES Municipal 2 0 0 21/12/2017 331.045 200.000
MG 315700 SALINAS Municipal 1 0 1 30/12/2016 41.349 41.349
MG 316370 SAO LOURENCO Municipal 1 0 1 25/04/2016 45.488 45.488
MG 316553 SARZEDO Municipal 0 1 1 25/04/2016 32.069 32.069
MG 316800 TAIOBEIRAS Municipal 0 1 1 25/04/2016 33.858 33.858
MG 317010 UBERABA Municipal 2 0 1 25/04/2016 330.361 200.000
MG 317020 UBERLANDIA Municipal 7 0 3 25/04/2016 683.247 683.247
MG 317070 VARGINHA Municipal 1 0 1 25/04/2016 134.477 100.000
MG 317120 VESPASIANO Municipal 1 0 1 25/04/2016 125.376 100.000
72 6 40

Fonte: Coordenagao de Atencao Domiciliar do Ministério da Saude, 2019.

Na Tabela 2 se encontram os dados referentes aos municipios de Minas Gerais,
com equipes habilitadas e implantadas no decorrer dos anos, no periodo de 2016 a 2019.
Observa-se, por exemplo, que no ano de 2016 foram 21 os municipios que contaram com
equipes habilitadas, sendo que destes, alguns fizeram solicitacdo de mais de uma equipe.
Na terceira e quarta colunas estdo os numeros referentes as somatorias das equipes

habilitadas e implantadas nesse mesmo ano.
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Tabela 1

Equipes do Melhor em Casa implantadas e habilitadas no Estado de Minas Gerais

Ano Municipios Equipes Equipes
implantadas
habilitadas
2016 21 57 55
2017 1 32 32
2018 3 15 15
2019 38 73 51
Total 63 177 153

Fonte: Coordenagao de Aten¢do Domiciliar do Ministério da Satde, 2019.

Equipe habilitada se refere aquela que, segundo a coordenag¢do de Atencdo
Domiciliar, tem a Portaria e ainda ndo foi implantada, ou seja, ainda ndo esta funcionando.
Ja uma equipe implantada se refere aquela que estd com a Portaria e em funcionamento.

Pode-se observar que, no Quadro 1, ndo ha a distingdo entre equipes habilitadas e
implantadas, e por isso a impossibilidade da comparagdo entre o ano de 2018 ¢ 2019 com
a mesma perspectiva. Porém, ¢ possivel notar a somatoria de municipios das tabelas, que
mostra que em 2018 havia 30 municipios com equipes habilitadas, e em 2019 havia 63
municipios, o que demonstra interesse € busca maiores pelo servico de Atengdo
Domiciliar.

Os dados referentes ao recorte populacional repassados pela consultora técnica da
Coordenagdo de Atencao Domiciliar do Ministério da Satude (D. B. Ferreira, 8 de junho
de 2020) foram compilados, os quais indicam: (a) 27 municipios com até 50mil habitantes
que somaram 38 equipes implantadas; (b) 17 municipios com até 100mil habitantes com
24 equipes implantadas (dos quais dois tinham populagdo de aproximadamente 90 mil

habitantes, sem equipes implantadas, porém com duas equipes habilitadas); (c) 12
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municipios com populagdo com até 200 mil habitantes com 15 equipes implantadas
(destes, cinco ndo tinham equipe implantada, somente habilitada; (d) 11 municipios acima
de 200 mil habitantes, que somavam 81 equipes implantadas).

Nas Tabelas 3 e 4, referentes ao cenario nacional, notam-se 612 municipios com
equipes habilitadas, sendo 699 EMAD tipo | implantadas, 181 EMAD tipo Il e 479 EMAP
implantadas, com cobertura de 68.281.881 pessoas. De acordo com a Coordenagdo, em
todos os estados brasileiros ha equipes do Melhor em Casa, habilitadas e/ou implantadas.

As Tabelas 2 e 3 expdem os dados da cobertura do programa de acordo com a
estimativa da populacdo brasileira para o ano de 2019, indicada também por equipe
habilitada e implantada. Essa informag@o ¢ relevante para nortear quantitativamente o
cendrio nacional quanto a cobertura do programa, ja que foi indicado pela Coordenacao
que em todos os estados ha equipes atuantes.

Voltando-nos para o local da pesquisa, o municipio de Uberlandia conta com sete
EMADs tipo I e trés EMAPs habilitadas e implantadas. De acordo com os dados passados
pela Coordenacdo de Atengdo Domiciliar do Ministério da Saude, toda a populacido do
municipio conta com a cobertura das equipes. Ao fazer a busca no Cadastro Nacional de
Estabelecimentos de Saude (CNES), o Melhor em Casa aparece caracterizado como
atividade ambulatorial, com niveis de atencdo de complexidade basica e média. A
mantenedora ¢ citada como a Prefeitura Municipal de Uberlandia (PMU), com
profissionais das equipes vinculados 8 PMU e com data de ativacdo em 2013. A data de
habilitagdo da EMAD e EMAP no Quadro 1 ¢ 2016, havendo, portanto, uma discrepancia
do que ¢ apontado no CNES. Sobre as equipes, sdo citadas no CNES quatro EMADs tipo

I e duas EMAPs vinculadas a PMU.

Tabela 2
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Equipes do Melhor em Casa habilitadas e implantadas no Brasil até fevereiro de 2020

em 612 municipios brasileiros

Municipio

EMAD I habilitadas 805
EMAD II habilitadas 208
EMAP habilitadas 544
EMAD I implantada 699
EMAD II implantadas 181
EMAP implantada 479
EMAD I habilitada e implantada 106
EMAD II habilitada e implantada 27
EMAP habilitada e implantada 65

Fonte: Fonte: Coordenacdo Geral de Atencdo Hospitalar e Domiciliar/

CGAHD/DAHU/SAES/MS, 2020.

Tabela 3

Estimativa do IBGE sobre populagdo brasileira com cobertura pelo programa até

fevereiro de 2020
Populacio Populacdo coberta pelo Populacio coberta pelo
programa (habilitada) programa (implantada)
(estimativa IBGE 2019)
117.389.429 78.904.231 68.281.881
Fonte: Coordenacgao Geral de Atencao Hospitalar e

Domiciliar/ CGAHD/DAHU/SAES/MS, 2020.

Existem, no municipio de Uberlandia, dois programas atuantes, um vinculado a
Prefeitura e um vinculado ao Hospital de Clinicas da Universidade Federal de Uberlandia.
Como esse dado ndo apareceu ao realizar a busca no CNES, foram procuradas no site do
Hospital de Clinicas as informagdes referentes ao programa. As informagdes foram

publicadas em julho de 2019, que indicam que o Servi¢o de Atencdo Domiciliar (SAD)
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existe desde 1996, sendo que em 2013 passou a integrar o Melhor em Casa. O SAD-HCU-
UFU ¢ composto por uma psicologa, um assistente social, cinco fisioterapeutas, trés
enfermeiros, sete técnicos e auxiliares de enfermagem, quatro médicos, uma nutricionista

e trés funcionarios administrativos (Hospital das Clinicas, 2019).

1.2.3 Programa Melhor em Casa: o que tem sido pesquisado sobre ele?

Foram apresentados anteriormente o inicio do funcionamento da Atencdo
Domiciliar no Brasil e o funcionamento do Programa Melhor em Casa. A partir disso, ¢
importante apresentar pesquisas que foram desenvolvidas sobre esse programa. Os
estudos identificados foram publicados em 2014, 2017, 2018 ¢ 2019, sendo alguns artigos
cientificos (Araujo et al., 2018; Castro et al., 2018; Silva, Freitas, & Goyanna, 2018;
Nishimura, Carraca, & Freitas, 2019; Oliveira & Kruse, 2017; Pozzoli & Cecilio, 2017;
Silva et al., 2017), uma tese de doutorado (Oliveira, 2014) e uma dissertacao de mestrado
(Maldonado, 2019).

Oliveira (2014) buscou “problematizar o acontecimento da Aten¢ao Domiciliar,
para conhecer os saberes e as condicdes de possibilidades que sustentam sua rede
discursiva” (p. 19). Seu discurso se baseia em Foucault, o qual questiona a Atengdo
Domiciliar como estratégia biopolitica analisando o seu percurso historico, discutindo
sobre varios estudos voltados a Atencdo Domiciliar e suas vertentes de cuidados,
contrapondo conceitos que colocam a AD como favordvel ao sujeito, como também a
relacdo entre a reducdo de custos da AD para os hospitais e o aumento de custos para a
familia, devido a necessidade de saidas de emprego, afastamentos, dentre outros.

O estudo traz, além da contextualizagdo da Atengdo Domiciliar, uma analise
voltada a vigilancia do Estado dentro do espago do domicilio, como uma estratégia
biopolitica. O estudo visa destacar a necessidade de estratégias para pacientes com

condi¢des cronico-degenerativas, devido ao aumento populacional e a longevidade do
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cuidado desses pacientes, sendo esse cuidado, muitas vezes, de baixa tecnologia e
possivel de ser realizado no espaco domiciliar (Oliveira, 2014).
Ha também uma anélise do slogan do Melhor em Casa em que Oliveira (2014)
cita criticamente alguns pontos interessantes para reflexao:
A seguranga remete a equipe que ird visitar e acompanhar o paciente, com seus
rituais meticulosos, instrumentos tecnoldgicos, saberes e poderes. O conforto
remete ao "lar doce lar", aquele espago familiar, lugar que uma “liberdade” parece
existir. Liberdade essa, somente ao paciente, conforme foi identificado no estudo
de Oliveira (2010), pois, na visdo dos cuidadores, a internagdo domiciliar permite
a liberdade ao paciente em relacdo ao horario de higiene, alimentac¢ao, medicacgao,
mas prisdo e privacdo para si mesmos, sendo o contrario em internagdes
hospitalares. Nessas, o aprisionado ¢ o paciente, ¢ o cuidador ¢ quem tem
liberdade de sair do cuidado e retornar, j4 que tem uma equipe que realiza o
cuidado nesse confinamento. (p. 126)
A ilustracdo escolhida para analise mostrada na Figura 3 se refere a capa do
manual instrutivo do Melhor em Casa e ¢ a logomarca do programa, sobre a qual ¢ feita

a reflexdo colocada acima (Oliveira, 2014).

Figura 3

Capa do manual instrutivo do Melhor em Casa e logomarca utilizada pelo programa




57

Fonte: Brasil, 2011.

O estudo de Oliveira e Kruse (2017) teve como objetivo “problematizar a Atengao
Domiciliar como dispositivo de seguranga, proposta pelo Programa Melhor em Casa, para
conhecer os saberes e as condi¢des de possibilidade que sustentam sua rede discursiva”
(p. 2), levantando categorias de andlises, como: “do hospital para o domicilio” e “Aten¢ao
Domiciliar: seguranca para o paciente ou para o Estado?”. O estudo também levanta
criticas sobre a desospitaliza¢do e os procedimentos de cuidado no domicilio, importantes
para compreender o processo historico de cuidado e influéncias politicas e econdmicas
nesse meio. Sobre a desospitalizacdo, o estudo traz uma reflexdo sobre a reducdo de
custos e material humano, e a visdo de humanizacdo no cuidado em contraposi¢do a
reducdo de exposicdo a infec¢do hospitalar. Além disso, expde que a AD possui “um
carater politico do governo das populacdes” (Oliveira & Kruse, 2017, p. 5), em que o
profissional de satde ¢ moldado na légica de valorizagdo do cuidador, auxiliando o
Estado na producdo desse “sujeito util”, o qual tem um papel importantissimo na
manuten¢do do paciente em casa.

Pozzoli e Cecilio (2017), Silva et al. (2017) e Aragjo et al. (2018) trazem em seus
estudos a perspectiva do usudrio e cuidadores sobre o Melhor em Casa. Pozzoli e Cecilio
(2017) tiveram como objetivo “evidenciar experiéncias do cuidar e ser cuidado e
apresentar a visdo de cuidadores familiares” (p.1119), abordando a visdo do cuidador
sobre o programa de Aten¢do Domiciliar e sobre o cuidado prestado aos familiares, que
muitas vezes ¢ tido como solitario. Em sua pesquisa os autores realizam a coleta de dados
em um SAD e elencam os critérios de elegibilidade citados nas portarias, além de uma
breve descrigdo do funcionamento do Melhor em Casa. Na entrevista, cita os
questionamentos feitos aos cuidadores, tais como a forma pela qual tinham conhecido o

SAD, a frequéncia e o funcionamento das visitas, além de solicitar sugestdes para o
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servico. Silva et al. (2017) tiveram como objetivo de sua pesquisa “analisar as
perspectivas dos usudrios sobre o atendimento de suas necessidades pelo servico de
Atengao Domiciliar” (p.2). O estudo ocorreu em Minas Gerais e destaca a importancia da
Atencdo Domiciliar, colocando-a como um facilitador na rede de atencdo a saude.
Inicialmente ¢ tragado o perfil da populacdo atendida, de acordo com a elegibilidade
citada nas Portarias (AD1, AD2 e AD3), e posteriormente a Atengdo Domiciliar na
atencdo basica e no SAD ¢ considerada especialmente no aspecto da dificuldade de o
usuario ter acesso a rede. Assim, ao colocar a AD como facilitadora, os autores fazem
referéncia ao conforto no lar ¢, além da assisténcia com recursos como materiais e
insumos, sdo citados o apoio e recursos humanos possiveis na aten¢ao ao cuidador.

J& Araujo et al. (2018) abordaram o universo masculino no domicilio, tendo como
objetivo “verificar o atendimento das necessidades de satide na perspectiva de homens
usuarios do programa de Atencao Domiciliar” (p.2). O estudo explorou as percepgdes do
homem quanto a satude e suas demandas e quanto as facilidades no domicilio. Esse estudo
¢ parte de um projeto intitulado: “Assisténcia domiciliar aos homens: na perspectiva do
Melhor em Casa”, no qual foram questionados homens que eram acompanhados pelo
Programa Melhor em Casa. Nas falas foram percebidas demonstragoes de dependéncia
das esposas ou cuidadores ¢ 0 ndo reconhecimento do problema de satde também foi
destacado. Além disso, a Atengcdo Domiciliar também foi posta em questdo aos
entrevistados, os quais ndo identificaram nenhuma dificuldade e evidenciaram a agilidade
e qualidade do servico prestado.

Refletindo sobre a organizacdo da Atencdo Domiciliar conforme o Programa
Melhor em Casa, Castro et al. (2018) tiveram como objetivo do seu estudo “compreender
os modos de organiza¢ao da Atencao Domiciliar no contexto da atencdo a saude ofertada

por municipios que aderiram ao Programa Melhor em Casa, no Estado de Minas Gerais”
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(p- 2). A pesquisa teve como foco as atividades dos coordenadores do programa e gestores
de saude. Nesse estudo ¢ feita a descrigdo sobre as complexidades e fluxos necessarios
para a implantagdo do servigo, conforme descrito no capitulo anterior, destacando,
posteriormente, o processo de sensibilizagdo dos gestores e adequagdo do Programa de
acordo com a demanda local de saude, visando uma conciliagdo com o gestor local acerca
dos recursos financeiros. Sendo assim, os repasses sao de responsabilidade do Estado e
do Municipio, de forma complementar. Além disso, o estudo salientou a importancia da
integragdo entre gestdo e assisténcia, chamando atencdo para a necessidade da
qualificagdo dos profissionais na area da AD, visto a complexidade da demanda nesse
cendrio.

Silva, Freitas e Goyanna (2018) realizaram um estudo especifico para o municipio
de Sobral, Ceara, que teve como objetivo “caracterizar o perfil socioeconomico e clinico
dos usudrios do Programa Melhor em Casa em Sobral-CE” (p. 25). Trata-se de uma
pesquisa documental, com dados relativos a idade, sexo, patologias e cuidados
especializados dos usuarios, que reforca a importancia de tracar um perfil desses usudrios
para a melhoria do atendimento prestado. Os dados refletem o perfil sociodemografico
dos usudrios, nos quais consta uma maioria de usuarios casados e do sexo feminino. Grah
(2018) reflete sobre as repercussdes do cuidado em saiude nas familias do programa
Melhor em Casa de Santa Catarina, destacou a realidade de alguns programas em
determinados municipios, constatando que cada local tem sua forma de organizagdo e
pontua criticamente o cenario nacional do SUS com algumas equipes desconfiguradas em
algumas localidades. Além disso, buscou compreender as demandas dos usudrios para o
Servigo.

Nishimura, Carraca e Freitas (2019) retrataram o efeito do Programa Melhor em

Casa em relagdo aos gastos hospitalares, tendo como objetivo “verificar se o programa
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conseguia reduzir os custos com internagdes hospitalares” (p.2). E um estudo
quantitativo, que afirma que a diminuigdo das despesas hospitalares ¢ efetiva,
principalmente de grupos de risco e de maior vulnerabilidade, como gravidas e idosos. O
estudo afirma ainda que o programa tem uma politica publica eficiente.

Em sua dissertacio de mestrado, Maldonado (2019) buscou “compreender a
experiéncia dos profissionais atuantes no Programa Melhor em Casa” (p.13), tragando
reflexdes sobre a resiliéncia do profissional diante da pratica de atendimento domiciliar.
Nessa perspectiva do profissional, o estudo discute as questdes de vulnerabilidade e
fragilidades expostas pela atuacdo, destacando a caréncia de cuidados pessoais e de
autoconhecimento destes profissionais diante dos desdobramentos da pratica profissional.

Diante desse breve levantamento, ¢ possivel apontar que o Melhor em Casa ¢ um
programa ainda pouco explorado pela literatura cientifica, mesmo sendo um espago com
multiplas possibilidades de explorag@o, desde a relag@o entre o profissional e o cuidador,
relacdo do cuidado para quem cuida até os recursos na rede de satde, etc.

A partir do que foi exposto até aqui, esta pesquisa se justifica pela possibilidade
de conhecer, a partir da 6tica de familiares, os cuidados realizados a pessoas dentro dos
domicilios acompanhadas pelo Programa Melhor em Casa, sem diagndstico oncologico
e com necessidade de respaldo a longo prazo de cuidadores familiares. A pesquisa busca
tratar sobre os didlogos com as equipes de cuidado no intuito de preservar as melhores

condi¢des de acompanhamento e qualidade de vida de quem recebe os cuidados.
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2. Aspectos metodologicos

Esta pesquisa foi desenvolvida como um estudo qualitativo, cuja tema consiste
nas historias de vida de cuidadoras familiares diante da rotina de cuidados.

A modalidade da historia de vida tematica utiliza a discussdo em torno de um
assunto central definido, porém considera e busca “a variante considerada legitima de
quem presenciou um acontecimento” (Meihy & Holanda, 2007, p. 40). O depoente ou
entrevistado fala sobre sua historia de vida e refere-se a eventos e acontecimentos de
acordo com sua experiéncia (Meihy & Holanda, 2007). O entrevistador deve ter alguma
familiaridade com o tema que o auxilie construir um roteiro que oriente o encontro com
o entrevistado, de tal forma que a entrevista permita a compreensao do tema investigado
no contexto da trajetoria de vida do depoente. A entrevista se torna, assim, uma etapa
fundamental no método da historia de vida, pois € através dela que o individuo expressara
sua experiéncia que pode ser caracterizada como “o retrato de uma pessoa cuja trajetoria
¢ significativa para a compreensdo de eventos, periodos e de praticas culturais e
historicas” (Silva & Barros, 2010, p. 71). Silva e Barros (2010, p. 69) dizem ainda que
nem sempre o processo da narrativa € consciente, pois ele “contém continuamente
dimensdes que escapam ao proprio narrador”.

A entrevista de historia de vida tematica requer, portanto, que o participante da
pesquisa coloque em palavras a sua experiéncia sobre determinado tema a luz de sua
trajetoria de vida. Aqui vale refletir sobre o conceito de experiéncia segundo Bondia
(2002, p. 27):

O saber da experiéncia ¢ um saber particular, subjetivo, relativo, contingente,

pessoal. Se a experiéncia ndo € 0o que acontece, mas o que nos acontece, duas

pessoas, ainda que enfrentem o mesmo acontecimento, ndo fazem a mesma
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experiéncia. O acontecimento ¢ comum, mas a experiéncia € para cada qual sua,

singular e de alguma maneira impossivel de ser repetida.

Em didlogo com a reflexdo anterior, vale destacar que a histdria de vida utilizada
como metodologia ndo busca uma unica verdade ou um itinerdrio légico. O que se busca
¢ a versdo individual de determinado acontecimento que ocorre através da narracdo das
experiéncias de uma determinada pessoa (Silva & Barros, 2010). Meihy e Holanda (2007)
afirmam que a entrevista de histéria de vida temdtica tem aproximagdo com o0s
procedimentos comuns das entrevistas tradicionais, destacando-se apenas quanto ao “ato
da apreensdo da entrevista” (p. 35). Segundo os autores, destacam-se como
peculiaridades:

A palavra dita e gravada ndo existe como fenomeno ou agao isolada. Muito do que

¢ verbalizado ou integrado a oralidade, como gesto, lagrima, riso, siléncios,

pausas, interjei¢des ou mesmo as expressoes faciais podem integrar os discursos
que devem ser trabalhados para dar dimensao fisica ao que foi expresso em uma

entrevista oral. (Meihy & Holanda, 2007, p.14)

No caso da presente pesquisa, optou-se pela construgdo de um roteiro de entrevista
de historia de vida tematica, cujo tema consistiu nos cuidados prestados pelo familiar a
um paciente assistido pelo Programa Melhor em Casa. O roteiro (ver Apéndice 1) foi
composto por trés etapas: (i) inicialmente perguntas voltadas ao conhecimento
sociodemografico, como: idade, sexo, vinculo do cuidador, diagnéstico do paciente e
quanto tempo estd em casa; (i) a historia de vida do cuidador/entrevistado, da forma como
ele a contou; (iil) perguntas norteadoras sobre o contexto do cuidado prestado pelo
entrevistado junto ao paciente € como o cuidador percebe o “estar em casa”.

Diante disso, alguns cuidados — para que a entrevista ocorra da forma como

sugerida nas leituras sobre historia de vida tematica — sao indispensaveis. Na trajetoria
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desta pesquisa foi discutido o roteiro da entrevista, a forma como seria feito o
agendamento com o familiar e em qual hordrio ocorreria a ida ao domicilio, para que o
entrevistado estivesse confortavel em seu espago de fala e de expressao (Meihy &

Holanda, 2007).

2.1 O contato com as participantes: convite e realizacio de entrevistas

O contato com os participantes, conforme aprovado pelo CEP, foi feito
inicialmente pelos profissionais. Apds a anuéncia verbal por parte do familiar houve o
repasse do nimero do telefone para a pesquisadora, que entrou em contato para
apresentacdo e realiza¢do do convite a pesquisa. Foi marcado um dia e horario para ida
ao domicilio para que pudessem ser feitos esclarecimentos e apresentacdo do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice 2) e, finalmente, a entrevista.

Todas as entrevistadas receberam a pesquisadora no dia marcado, sem
necessidade de remarcagdo. Nao houve negativa de participagdo da pesquisa e todas as
entrevistas foram gravadas, sem intercorréncias. Apesar de perceber, inicialmente, alguns
olhares direcionados para o aparelho gravando, as entrevistadas ndo demonstraram
incomodo com a gravagdo. Apenas uma entrevistada pontuou sobre os cuidados
paliativos, verificando se ela entendia de fato o conceito. O esclarecimento foi feito sem
prejuizo para entrevista.

A primeira entrevista ocorreu no més de agosto/2019 e a wltima no més de
fevereiro/2020. A entrevista mais longa durou uma hora e trinta minutos € a mais curta
cinquenta minutos.

Ao chegar nessas casas foi possivel observar uma sutil tensdo com relacao ao que
iria acontecer e iria ser conversado. Ao fazer a leitura conjunta do termo de

consentimento, houve uma quebra da tensdo inicial, apesar de perceber olhares atentos e
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receosos quando foram colocadas questdes para falas abertas, que foram amenizados
conforme o tom de conversa era direcionado.

Todas as residéncias das entrevistas foram visitadas alguma vez pelo profissional
do programa, entdo ndao houve dificuldade na recep¢do para entrevista. A vivéncia
enquanto pesquisadora em um ambiente que ja era conhecido em outro papel causou,
inicialmente, estranheza, pois o reconhecimento enquanto profissional do programa nao
foi desvinculado por parte das entrevistadas. A experiéncia de conhecer o cuidador para
além do cuidado prestado ¢ muito rica. Por mais que em conversas informais haja
exposicdo de fatos e da vida pessoal do cuidador, poucas vezes a fala ¢ feita a partir de
sua historia de vida e de sua perspectiva. Enquanto pesquisadora, a receptividade nesse
ambiente domiciliar para entrevista foi facilitada, por ser um local de trabalho, mas ¢ uma
experiéncia dual, pois também exige um afastamento desse papel para ndo interferir nas
falas e colocagdes sobre o tema.

Um segundo contato foi feito pela pesquisadora com as entrevistadas. A partir de
uma emenda submetida ao CEP, foi adotado o processo de transcriagdo das entrevistas,
detalhado na etapa de analise (Item 2.2). Em maio de 2021, ap6s aprovagao do comité de
ética, foi feito contato novamente com as cuidadoras para realizacdo de uma nova
conversa. Devido a pandemia covid-19 esse contato foi feito via ligagdo em um dia
previamente combinado para conversar sobre o material enviado para leitura referente a
transcri¢do textualizada da primeira entrevista.

Apos apresentar o material transcrito, foi questionado sobre a experiéncia de ler
suas proprias historias e se gostariam de acrescentar ou suprimir algo. Nenhuma
cuidadora quis realizar alteracdes, e disseram nunca ter lido ou escutado sua historia.
Referiram-se a experiéncia como algo “diferente”, mas em um bom sentido, por verem

sua historia de vida e de cuidado numa outra perspectiva que era de fato verdadeira. Todas
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repararam nos detalhes, como gestos, entonagdo da fala, risadas, citando que esses
detalhes deram vida ao texto e passou a impressdo de eu estar atenta a conversa. Foi
perguntado também as cuidadoras sobre a rotina de cuidado na pandemia e como
perceberam que tinham se tornado cuidadoras. As respostas dessas perguntas serdo
tratadas particularmente no capitulo de resultados.

Foi solicitado a elas que escolhessem como gostariam de ser apresentadas na
dissertagdo e todas escolheram ser chamadas pelo proprio nome, reforgando que a historia
contada ¢ verdadeira e fazia parte delas. Ao explicar sobre o comité de ética e a
impossibilidade de utilizar o proprio nome, a primeira cuidadora entrevistada sugeriu o
uso de uma caracteristica pessoal para designa-la na dissertagdo. Dada a dificuldade das
demais em escolher outra forma que ndo o proprio nome, foi sugerido que escolhessem
uma caracteristica que as definisse. As caracteristicas escolhidas, na ordem em que as
entrevistas ocorreram, foram: Guerreira, Vencedora, Resiliente, Perseverante e
Superacao, e assim as cuidadoras serdo apresentadas no Capitulo 3: Resultados.

Como o contato para a primeira entrevista foi feito na residéncia, houve um
estranhamento na realizagdo da entrevista via telefone, além de um tempo de entrevista
menor, em média de 15 minutos. Apds as ligagdes, foi feita a transcri¢do das novas

entrevistas.

2.1.1 A realizacdo das entrevistas nos domicilios

Como descrito anteriormente sobre a casa como um espago de memorias, apos
realizar as entrevistas e as supervisdes, foram feitas descricdes de memdorias visuais e
ambientais dos domicilios para agregar as historias de quem habita esse espaco. Essa
descri¢ao ¢ um olhar da pesquisadora, que viveu a experiéncia de realizar as entrevistas

nas residéncias das familias.
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Entrevista 1, local onde vencedora mora. O ambiente da casa: A casa ¢ de portao
de grade, com abertura manual, simples. Na porta ja se nota a varanda, de cimento, com
um pequeno pedago coberto. Ao entrar no ambiente interno, estd a sala, com sofa e
televisdo. A pessoa cuidada fica em um dos quartos. No ambiente do quarto tem a cama
hospitalar, uma mesa para suporte dos materiais de curativo, aspiragdo, troca de fralda e
no quarto contem uma janela, que fica para area externa, que ¢ aberta, tem canteiro de
plantas e ¢ possivel observar o céu. No outro ponto, ao sair da sala, tem a cozinha. A
entrevista ocorreu no ambiente da sala, que ¢ separada do quarto da pessoa cuidada por
um corredor. Um ambiente simples, com moveis simples e que transmite conforto. A
entrevistada ndo mora no local, apesar de ser um espaco comum, era possivel sentir o

deslocamento e cuidado com o ambiente,

Entrevista 2, local onde perseverante mora: A casa ¢ um sobrado, a porta da rua
¢ de ferro e vidro, ao adentrar se depara com uma escada. O ambiente da casa
minuciosamente organizado e limpo, na porta da sala os calgados ficam do lado de fora.
A entrevista aconteceu na sala, que ¢ o primeiro espago ao subir as escadas, nela tinha
uma mesa de jantar. Saindo da sala para o interior da casa tem um corredor onde ficam
0s quartos e¢ a cozinha mais a frente. Nao ha varanda ou espago externo / aberto. O
ambiente ¢ calmo, nao ouvia um barulho, mas alguns familiares estavam nos quartos, bem

discretos e quase imperceptiveis. E assim € o ambiente no geral, discreto e quieto.

Entrevista 3, local onde guerreira reside. O ambiente da casa: Em um espaco de
“casas de colonias”. E um espago pequeno, a area externa é coletiva, ao entrar no portio
de grade ha um largo corredor de chdo acimentado. Assim que se passa pelas casas,
chegamos a porta principal, que ¢ a entrada da sala. Poucos mdveis, poucos detalhes. Na
casa s6 ha um quarto, que ¢ dividido pela cuidadora e o filho cuidado. Espago que

contrapde uma cama de solteiro comum e um guarda-roupa, com uma cama hospitalar e
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um movel para posicionar o aparelho de ventilagio mecanica. A entrevista foi feita na
sala. Sentadas no sofa de trés lugares, de um lado uma cuidadora acanhada, receosa e
perceptivelmente envergonhada. Apesar disso, fala sobre sua historia sempre olhando o
ambiente ao falar sobre si. Um lugar tranquilo, apesar do ruido do aparelho de ventilagao.

Assim aparentou o local, com pouca movimentagao.

Entrevista 4, local onde resiliente reside: A entrevista ocorreu no quarto. Ao lado da
paciente. Assim a filha preferiu. Essa residéncia ¢ um pequeno apartamento no ultimo
andar de um dos varios blocos de um condominio popular. A casa mitda tem a entrada
pela sala, onde tem um moével com varias fotos. Um dos quartos € da paciente, no outro
dorme a filha e a neta. No quarto tem a cama hospitalar € uma cama comum. Sentadas
nessa cama comum fizemos a entrevista. E possivel notar os materiais alojados no
armario, como fralda, materiais para dieta- frasco e equipo. Nessa pequena casa também
ha dois cachorros, um fica por perto, embaixo da cama o outro precisa ficar trancado no
quarto. Um ambiente calmo, com sinais de cansago por alguns cantos, assim como passa
a impressao da cuidadora.

Entrevista 4, casa de superagdo. O ambiente da casa: Uma pequena casa onde a
sala virou quarto da paciente. Esse € o primeiro comodo ao entrar nesse ambiente. De um
lado, cama hospitalar, do outro, um sofa e na frente, no meio dos dois, uma comoda com
a televisd@o. Nela contem alguns porta retratos com foto da filha e dos filhos da patroa,
que ela foi baba. Na cabeceira da cama hospitalar fica a janela e aos pés da cama tem a
cozinha, logo ao lado o banheiro e outro quarto. A frente da casa ¢ compartilhada, um
largo corredor leva as demais casinhas. E um ambiente simples, sem muitos detalhes além
de bastante travesseiros, espumas e rolos de posicionamento para a acamada. Para

entrevista, a cuidadora escolheu conversar na sala, colocou a méae sentada em uma cadeira
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de rodas reclinavel e ali ficamos, como se tivesse na roda de conversa, nos trés. O

ambiente transmite uma tranquilidade rodeada de solitude.

2.2 O processo de analise

A pesquisa com entrevistas de historia de vida ocorre a partir de algumas etapas,
que se iniciam antes da entrevista ocorrer ¢ dao sequéncia com as etapas de transcrigao.
Ao finalizar a gravacao de uma entrevista tem inicio o processo de transcrigao literal.

Devido a rotina de trabalho associada ao mestrado, o processo de transcri¢ao das
entrevistas foi arduo. Foram feitas muitas interrup¢des, pausas forcadas, e, com isso,
levou-se mais tempo do que o desejado. O cuidado necessario nessa etapa elevou a
exigéncia de atencdo e de memoria por parte da entrevistadora, pois, ao fazer a transcri¢ao
da fala verbal, também foram pontuadas expressdes corporais e de entonacdo das falas,
como também presenca de risadas, sorrisos e emogdes.

Posteriormente a transcri¢dao, realiza-se a textualizagdo, isto ¢é, a leitura da
transcri¢do literal para a remoc¢do das perguntas, dos erros gramaticais € o reparo das
palavras, com o intuito de deixar o texto mais claro, fluido e limpo (Meihy & Holanda,
2007). Além desse cuidado com a forma, a textualizagdo final deve englobar a atmosfera
da entrevista, seu ritmo e, principalmente, a comunicacio nao-verbal nela inclusa:

[...] emocgdes do depoente como riso ou choro, entonacdo e inflexdo vocal,

gestos faciais, de maos ou mesmo do corpo. O texto ainda ndo pode abandonar a

caracteristica daquele originalmente falado, devendo ser identificado como tal

para o leitor. (Meihy & Holanda, 2007, p. 156)

Em pesquisas qualitativas ndo ha separacdo entre o processo de coleta e de analise,

ndo sendo preciso finalizar uma etapa para iniciar a outra. Isso pode ser percebido no
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momento da transcrigdo. Ao fazer a transcri¢do, emergiram questionamentos e
levantamentos das questdes importantes, que auxiliaram na constru¢do dos temas de
analise desta pesquisa.

A partir de leituras e releituras das transcricdes foi construido um texto de
apresentagao da historia de vida de cada participante. Esse material foi lido e comentado
com as entrevistadas, dando a possibilidade de modificar, alterar ou acrescentar alguma
informacgao de sua vontade; possibilita também o contato com o que foi dito, com sua
historia de vida e cuidado. Esse segundo momento de contato com as entrevistadas pode
ser definido como uma forma colaborativa de pesquisa.

O material transcrito e textualizado foi lido algumas vezes para a identificagdo dos
temas abordados. Nesse momento observou-se falas que se repetiam nas diferentes
entrevistas, em torno dos mesmos temas e subtemas, com inspiracdo em Bardin (1977).
Os temas identificados foram: o adoecer, a hospitalizacao e a transi¢ao hospital-casa; estar
em casa: adaptagdo ambiental/rotina de cuidado/demandas da rotina e exigéncias da
figura do cuidador; (re)significagdo do cotidiano; cuidar na pandemia; rede de apoio e

suporte; de cuidador para cuidador.

2.3 Aspectos éticos: a experiéncia com o CEP

No projeto de pesquisa submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) com seres humanos (CAAE 12910519.5.0000.5152) havia a intengdo de convidar
para participar do estudo familiares de pessoas assistidas pelo Programa de Atencao
Domiciliar do Hospital de Clinicas de Uberlandia e pelo Programa Melhor em Casa da
Prefeitura Municipal de Uberlandia. Os seguintes critérios de inclusao foram utilizados:

familias assistidas pelo programa, com pacientes em cuidados paliativos domiciliares ha
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pelo menos 3 meses; ser o cuidador familiar principal do paciente; participante com idade
maior de 18 anos e que tenha concordado em participar da entrevista.

O processo de experiéncia com o Comité de Etica em Pesquisas com Seres
Humanos (CEP) foi permeado por dificuldades e limitagdes, pois houve corregdes,
reajustes e indicagdes de reformulacdo que ndo condiziam com a necessidade real — na
visdo da pesquisadora e orientadora — para iniciar a aprovacao do projeto e execucdo de
uma pesquisa. Isso adiou o inicio das entrevistas, conforme previsdo inicial.

Em abril de 2019 foi feita a submissao do projeto de pesquisa tendo o HCU como
coparticipante. Ele foi devolvido ainda na fase de checagem documental. Foram
apontados questionamentos referentes ao convite e contato via telefone com os
cuidadores. Os questionamentos eram sobre a pesquisadora entrar em contato com o0s
cuidadores do programa através da obten¢do do telefone via prontuario, o que foi
apontado, no parecer, como inviavel.

Esse parecer nos levantou certa duvida, pois foi feito sem ter sido designado e
avaliado por parecerista. Compreendemos que a checagem de documentos e a solicitacao
de algumas modificagdes na parte metodoldgica, sobre as entrevistas e cartas-convite,
estavam sendo realizadas por outros que ndo o parecerista. Nessa oportunidade a
orientadora esteve pessoalmente no CEP buscando entender o problema do protocolo
apresentado, pois o motivo da recusa registrado na Plataforma Brasil era dubio.

Assim, apos nova submissao, em maio de 2019, o projeto foi aceito pela secretaria
do CEP e designado a um primeiro parecerista, que recusou a avaliagdo. O projeto foi
entdo encaminhado para outro parecerista, que fez pontuacdes que nos geraram ainda
mais davidas, como o questionamento sobre o contato inicial feito com a equipe, pois o
termo “equipe”, que estava descrito na etapa de coleta de dados, ndo vinha acompanhado

de “equipe de saude”. O parecer dava a entender que poderia ser outra equipe sendo uma
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equipe de satide. Além disso, foi solicitada justificativa sobre o niimero maximo de
participantes, sendo necessario explicitar o motivo de 10 participantes, o que denota uma
ligacdo intrinseca entre o olhar do parecerista e as pesquisas com carater quantitativo e
biomédico, distante do campo das ciéncias humanas.

Ainda sobre o contato inicial com a familia, somente foi aprovado o protocolo de
pesquisa quando se inseriu a informag¢do de que a equipe de saude efetuaria o primeiro
contato com a familia, solicitando autoriza¢do verbal para que posteriormente a
pesquisadora pudesse realizar um contato. Um dos questionamentos do parecerista
ocorreu em relagdo ao convite ser efetuado quando a familia estivesse no servigo de saude,
0 que raramente ocorreria num Servigo de Aten¢do Domiciliar.

Em fung¢do desses tramites do projeto no CEP, foi procurada a CONEP, via e-
mail, que n3o pontuou como necessario esse primeiro contato da equipe com a familia.
Ha, portanto, uma divergéncia entre a compreensao da CONEP e do CEP local sobre este
ponto.

Tal etapa influenciou diretamente no desenvolvimento da pesquisa, pois além de
depender do profissional para entrar em contato com a familia, foi necessario relembra-
los constantemente sobre essa etapa ser crucial para que a pesquisa ocorresse, levando

tempo e redobrando os esforgos antes mesmo da ida a campo.

2.3.1 Frustra¢do em/com o campo: as diversas tentativas de iniciar a pesquisa no

hospital e a espera de resposta por parte do municipio

As instituicdes coparticipantes que assinaram os documentos na etapa prévia de
envio do projeto ao CEP foram o HCU-UFU e a Secretaria de Saude da Prefeitura
Municipal de Uberlandia. Contarei sobre o percurso e a tentativa ardua de didlogo com

ambas.
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Inicialmente o projeto foi encaminhado ao CEP-UFU com apenas o HCU-UFU
como coparticipante e, no final de maio de 2019, foi aprovado pelo CEP, quando foi feito
contato com a gestdo académica do HCU-UFU. Em julho de 2019, apds as dificuldades
de iniciar a pesquisa no Melhor em Casa vinculado ao HCU-UFU, foi solicitada inclusao
da Secretaria de Satide de Uberlandia, sendo entdo procurado o nucleo de pesquisa da
Secretaria de Saude nesse periodo, encaminhando copia do parecer favoravel do CEP e
solicitando autorizagdo para iniciar a pesquisa. Em agosto, apds autorizagdo para inicio
da fase de campo por parte das duas institui¢cdes, foi realizado contato com os
coordenadores do Programa Melhor em Casa do HCU (novamente) e da Secretaria de
Satude de Uberlandia para entregar copia do projeto de pesquisa e do parecer do CEP. Foi
agendado um dia para conversar com cada equipe de satde, que faria o contato com as
familias que tivessem o perfil para participar do estudo e, caso a familia concordasse, a
equipe repassaria o contato telefonico para a pesquisadora.

Apesar da autorizagdo da gestdo académica do HCU, houve dificuldades
referentes a iniciacdo da pesquisa. Em junho de 2019, apds aprovacao do CEP, foi feito
contato inicial com o coordenador do programa e entdo realizada a conversa inicial com
a equipe para compreensao dos critérios de inclusido dos participantes da pesquisa para o
convite aos cuidadores. Em julho houve uma troca de coordenacao, necessitando novo
contato para explicar novamente sobre a pesquisa, apesar das informagdes ja repassadas
para a equipe. No més de agosto a coordenacdo foi novamente alterada. Mais uma vez
procurei o coordenador para explicar sobre a pesquisa, tendo feito mais uma tentativa de
contato com a equipe, pois ndo haviam elegido nenhum participante com o qual poderiam
verificar se a pesquisadora poderia fazer contato para efetuar o convite. Em marcgo de
2020, ap6s auséncia de respostas, a coordenacao foi novamente procurada para relembrar

a pesquisa e a importancia da coleta de dados. No final desse mesmo més foi repassado o
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contato de um cuidador, porém foi solicitado que ndo houvesse a visita naquele momento,
devido a pandemia do covid-19 que estava iniciando. Portanto, ndo houve coleta de dados
no HCU-UFU até o momento, tendo em vista que a pandemia persiste.

Além do contato via telefone e presencial, foi deixado para a equipe do HCU e
enviado para todos os coordenadores que assumiram a unidade um resumo sobre a
pesquisa, contendo objetivos e critérios de inclusdo de cuidadores, além dos pontos
principais sobre o roteiro de entrevista. A necessidade de um contato inicial da equipe
com a familia para repassar o contato do cuidador criou uma barreira significativa para o
desenvolvimento da pesquisa.

Além disso, alguns membros da equipe questionaram alguns tdpicos, como a
quantidade de participantes na pesquisa qualitativa e o perfil do paciente paliativo. Apesar
deste topico ndo ser abordado na entrevista e ndo buscar a interpretagdo do cuidador sobre
a abordagem paliativa, suscitou resisténcia por parte da equipe. Foi entdo necessario
realizar uma discussdo, juntamente com o primeiro coordenador do programa, em um
desses encontros com a equipe, para tratar do levantamento desse tema com a familia.

No Melhor em Casa do HCU ha o atendimento de criancas em ventilacao
mecanica, totalmente dependentes, muitos dos quais portadores de sindromes em
condi¢des de saude agravadas e que ndo visam a cura. Esses pacientes dependem do
cuidador integralmente e poderiam se enquadrar nos critérios de inclusdo da pesquisa.
Porém, foi preciso um didlogo com os integrantes do programa que respondem pelos
cuidados em pediatria sobre a possibilidade de entrevistar maes, pois os profissionais
alegaram que no titulo da pesquisa constava “cuidados paliativos”, cuja abordagem nunca
haviam discutido diretamente com as maes.

Ja na Prefeitura, antes da autorizagao do CEP, o Nucleo de Estagio e Pesquisa da

Secretaria de Saude do municipio também precisa aprovar o projeto, 0 que ocorre por
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meio de um parecer confeccionado dentro do prazo de cerca de um més apos envio por
e-mail. Houve, inicialmente, um longo periodo de espera para que a pesquisa fosse
avaliada dentro da Secretaria de Saude, etapa necessaria para a assinatura de carta de
coparticipante. O envio dos documentos para analise do projeto pelo Nucleo foi feito em
fevereiro de 2019, e a assinatura da declarag@o de institui¢do coparticipante foi realizada
em maio de 2019, cumprindo o prazo de trinta dias.

Como o CEP liberou o parecer de aprovagao do protocolo de pesquisa em julho
de 2019 (CAAE 12910519.5.0000.5152 — Apéndice 3) tendo como coparticipante o
HCU-UFU e a prefeitura de Uberlandia, em agosto foi feita a liberagdo pelo Nucleo de
Estagio e Pesquisa da prefeitura. Foi realizada entdo a reunido com a equipe (Melhor em
Casa prefeitura) e iniciado o processo para identificacdo dos participantes e coleta dos
dados, que foram também interrompidos em marco de 2020, ap6s o inicio da pandemia
covid-19.

Diferentemente da equipe do HCU-UFU, essa equipe prontamente apontou
algumas familias que se enquadrariam na pesquisa. Houve uma maior facilidade no fluxo
de contato inicial da equipe e aprovacdo do repasse do telefone para a pesquisadora.
Contudo, foi observado que algumas familias sugeridas eram descritas como aquelas que
apresentavam algumas dificuldades, seja na aceitagdo da paliatividade, seja na
comunicagdo com a equipe ou com o cuidador, que se apresentava choroso ¢ em negagao.

Apds perceber tal movimentagdo, foi conversado com a equipe e novamente
reafirmado o objetivo da pesquisa, sendo entdo repassados casos conforme a descricdao

dos critérios de inclusdo.
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3. Resultados

3.1 Apresentacio das entrevistadas

O Quadro 2 contém uma breve descri¢do dos participantes, todos cuidadores eram
do sexo feminino, com idade minima de 39 e maxima de 49 anos, o vinculo familiar era
de filhas, maes ou irmas do paciente. Das cinco entrevistadas, duas conciliavam trabalho
formal com o cuidado, duas tinham companheiro ¢ apenas uma nao tinha filhos. A
escolaridade informada foi de ensino superior completo, uma participante, ensino
fundamental completo e ensino médio. Apena uma ndo mora na mesma residéncia que o

paciente.

No Quadro 3 estdo descritas algumas caracteristicas das pessoas que estdo sob
cuidados, tais como: idade entre 17 e 72 anos, todos com sequelas neurologicas graves,
o tempo de permanéncia em casa entre um ano e meio e dezessete anos. Também foi
informado sobre o uso de: gastrostomia (para alimenta¢do), traqueostomia (para auxilio

da respiracdo) e BIPAP (aparelho respirador mecénico).



Quadro 2 — Caracterizagdo geral das entrevistadas

76

Entrevistada 1

Entrevistada 2

Entrevistada 3

Entrevistada 4

Entrevistada 5

Género
Idade (anos)

Escolaridade

Tem companheiro (a)
Trabalha atualmente

Parentesco com o
paciente

Tempo que se tornou
cuidador

Mora no mesmo
domicilio

F
49

Ensino superior
completo

Sim
Educadora infantil
Irma

3 anos

Nao

F
41

Ensino
fundamental
incompleto

Sim

1 ano e meio

Sim

F
41

Ensino fundamental
incompleto

Nao
Nao
Mae

17 anos

Sim

F
39

Ensino médio
completo

Nao
Nao
Filha

2 anos

Sim

F
44

Ensino médio
completo

Nao
Doméstica

Filha

5 anos

Sim




Quadro 3 — Caracterizagdo geral dos familiares que recebem cuidados por parte das entrevistadas
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Entrevista 1

Entrevista 2

Entrevista 3

Entrevista 4

Entrevista 5

Idade

Diagnéstico

Permanéncia internado
Tempo do cuidado
domiciliar

Vinculo com cuidador

Uso de sonda ou outros
dispositivos (no periodo da

entrevista

47

Traumatismo

cranioencefalico

grave-
atropelamento

3 Meses

3 anos

Irma

Gastrostomia

traqueostomia

22

Traumatismo

cranioencefilico

grave- acidente de

Onibus

3 Meses

1 ano e meio

Filho

Gastrostomia

17
Paralisia

Cerebral

7 Meses

17 anos

Filho

BIPAP,

traqueostomia e

gastrostomia

57

Acidente Vascular

cerebral

hemorragico

2 Meses

2 anos

Mae

Gastrostomia

72
Acidente vascular
cerebral

isquémico

N3do ficou
internada

5 anos

Mae

Gastrostomia
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Apresentaremos a seguir as historias de vida das entrevistadas e as categorias tematicas.

Ao referir suas histérias de vida, as cuidadoras contaram como o cuidado aparece ao decorrer
de suas vidas de diferentes formas e como tornaram cuidadoras de forma indireta, pois referem

sobre a internagdo e o processo de alta, que ¢ quando assumem o cuidado integral.

3.2 As historias de vida das entrevistadas

Vencedora (49 anos, irma)

Vencedora: Meu... minha?

Nao nasci aqui. Sempre morei com meus pais. Sai de casa com 29 [davida], 28 anos.
Fui morar sozinha... arrumei meu companheiro, terminei... Pedagogia, fui trabalhar como
professora, mas trabalhava como doméstica, como secretaria, depois fui trabalhar com crianga
pequena. E, assim, tenho dois filhos ¢ marido, né?! O que mais que eu posso te falar? E... ndo
teve muita coisa, muita mudang¢a na minha vida, ndo. Tenho um filho de 18 e um de 14, entao
praticamente eles fizeram faculdade comigo. Sou uma pessoa até calma, gosto muito de
conversar, mas acho que ando muito cansada, entdo acho que estou conversando menos. E
assim, em relacdo a familia, eu acho que familia ¢ isso que a gente ¢ aqui. Somos pobres,
humildes, mas minha mae sempre ensinou para gente que a gente sempre tinha que cuidar uma
da outra. Minha mae morreu de uma forma muito tragica. Depois que ela faleceu parece que
ficamos mais agarradas ainda umas com as outras. Tirando os dois irmaos que davam trabalho...
A gente sempre foi muito unido, né?! Agora, depois do acidente dela, a gente ficou mais unido.

Fu e minha irma mais a familia.
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[A infancia] foi bem dificil. Eu falo que era dificil, mas a gente era feliz. A gente era

muito pobre, muito pobre, minha mae era doméstica, meu pai trabalhava de ceramica. Quando
a gente veio para Uberlandia, a gente morou até em barraquinho de lona, entao sempre foi muito
assim, muito dificil, mas a gente era feliz [fala pensativa], porque tinha minha mae, tinha meu
pai perto, né? Foi uma infancia dificil, mas foi uma infancia muito boa, muito boa mesmo. Nao
posso falar que foi ruim, foi dificil, foi, mas ndo foi ruim. Aqui ndo tinha casa, morava no
barraquinho. Aqui ndo tinha asfalto nessas ruas. Meu pai mora ¢ esse que mora do lado, nao
tinha asfalto, tinha era so terra, entdo a gente podia descer até 14 na lagoa, voltar, e era muito
menino nessa rua, a gente sempre... entdo assim, brincava demais, subia em arvore. Eu falo que
menino hoje ndo tem infancia, mas foi muito bom. Eu cuidei dela neném [refere-se a irma
acamada]. Entdo assim minha mae foi trabalhar, ne? Entdo ela [mae] entregou ela [irmd] para
mim. Porque ela foi trabalhar fora, ela [irma] estava com seis meses, entdo assim, eu fui mae,
irma e hoje cuido dela de novo. Cuidei dela, cuidei da [outra irma], porque eu sou a mais velha
das mulheres. Minha mae quando deixou em casa para cuidar deles, eu ia fazer oito anos. Entao,
assim, foi bem pequena. Para fazer comida eu subia no tamboretinho, para conseguir fazer
comida no fogdo. Entdo sempre a responsabilidade da casa ficou para mim. Cuidava dos trés.
Entdo assim sempre tive esse papel de maezona, entdo hoje... eu lavava as roupas, limpava a
casa e “ai” se ela chegasse e a casa ndo tivesse arrumada... ai minha filha... o negocio pegava.
Com 13 anos eu trabalhava de bab4, estudava na parte da manha e ja chegava ja pegava esse
menino ¢ ficava com meus irmaos e com esse menino. Cuidava com 13 anos de idade, entdo
sempre foi bem puxado o meu lado [risada], mesmo assim eu te falo que ndo era dificil, ndo era
ruim, realmente era muito feliz, apesar de toda dificuldade. [O cuidado aos outros] sempre
esteve nas minhas maos, hoje eu falo para ela: cuidei, lavei sua bunda quando vocé era pequena,
neném, hoje lavo de novo, mas faz parte, né? Deus ndo ia colocar na mao da gente se a gente

ndo desse conta.
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Perseverante (41 anos, mae)

Perseverante: Vocé fala sobre o G.? A minha historia de vida? De solteira até casar? Como

que é?

Fui mae bem novinha, ai fui expulsa de casa. Fui morar com um irmao, ficava passando
de casa em casa. Ai depois de um bom tempo meu pai foi apegando ao meu menino e eu voltei.
Ele aceitou de volta. S6 que ai engravidei de novo, fui expulsa de novo de casa, depois voltei
de novo, do mesmo jeito [risada]. Conheci meu marido e, com oito meses de namoro, fui morar

ro

com ele e “ta ai” junto até hoje [pausa]. “Ta ai” [risada].

[A infancia] Foi dureza. Tenho 10 irmdos. Dureza. Meu pai era alcdolatra, brigava
muito dentro de casa. Corria “com nds” para a rua. Foi triste. Minha mae sofreu muito. As
meninas... muitas foram embora de casa cedo, as mais velhas foram criadas na roga ¢ muitas
iam embora para cidade trabalhar. Sou de [nome do municipio], minha mae era gari, ela saia
cedo e chegava de noite e nos na “peleja” com esse pai bébado. A gente ficava mais na rua do
que dentro de casa, com medo dele. Eu e meu irmao cagula foi cuidando um do outro. Quando
conheci meu marido foi... foi um [pausa], nossa senhora, foi um alivio para sair daquela vida!
Meu irmao ficou, depois ele casou também e s6 ficou a minha mae. [Casei] acho que tinha uns

21, acho que era 21, por ai.

[A infancia] Na roga era at¢é bom. Noés brincavamos, fazia aquelas bonequinhas de
sabugo [risada], mas depois que foi pra cidade, foi muito ruim. Meu pai sempre foi gerente de
fazenda, tinha uma vida boa, nao faltava nada. Quando foi pra cidade, ele foi ficando mais
velho, foi ficando s6 na cachaga e minha mae foi trabalhar, ai foi dureza. Passamos até fome.
Triste. Tenho muita lembranga boa, ndo, tenho mais ¢ ruim mesmo. Depois que todo mundo

casou, passou um tempo minha mae foi morar em [outro municipio] onde eu morava € meu pai
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adoeceu e ficou um bom tempo em Belo Horizonte e faleceu 14 mesmo. Minha irma que ia
cuidando dele, naquela época o G. [filho]estava dando trabalho, mexia com droga e eu nao
podia deixar meus meninos sozinhos, meus pequenos com ele. Minha mae esta viva até hoje.
Meu marido ficou desempregado e ai ele teve a ideia de vir pra ca [Uberlandia] trabalhar de
Uber e nds viemos. Foi rapidinho, foi bem rapido, antes de um/dois meses que eu estava aqui,
aconteceu o acidente com o G. O meu marido veio primeiro. Falei “Leva o G. porque ele vai
me dar muito trabalho aqui” e eu fiquei [no municipio onde residia anteriormente]. Ele veio
primeiro para ver como seria, se daria para pagar aluguel, para viver. Ele veio, com um me¢s, eu
vim ai “cacei” a casa, achei essa, voltei para arrumar as coisas € voltei de novo. Nos viemos
para ca, antes de um més aconteceu a coisa do G. Foi bem rapido. A mudanga foi até que boa.

Nao importei nao.

Guerreira (41 anos, mae)
Guerreira: E, assim... vocé fala assim... antes de eu ter o G. ou depois? Depois, né?

Antes de eu ter o G. [filho] eu trabalhava, normal. Depois que eu tive ele, parei, nao
trabalhei mais, minha vida parou “em funcao para ele”. Até quando ele estava com uns seis,
cinco anos (duvida), trabalhei ainda, ele era “pequeninho” ai minha mae olhava ele para mim.
Minha mae olhava e eu trabalhava, mas ai ele foi crescendo, né? Ai eu parei. Sou de [nome do
municipio], Goias, nds somos seis [irmaos], aqui mora s6 uma, ali no bairro ali para baixo. As
outras todas moram 14 [referenciando cidade de origem]. [Antes de ter filho] ¢, saia... Ia pra
Caldas Novas [municipio turistico de Goias], passeava até. Acho que eu aproveitei muito, sabe?
Agora ¢ hora de ficar quieta e cuidar do G., e eu acho até bom porque a gente descansa. Fico

pensando, nossa se fosse para eu, na idade que estou, ficar do jeito que era, passeava todo final
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de semana, parece que a gente tem que sair quando é novo. Tem que ir para uma festa. Fico
pensando, nossa ¢ tranquilo assim, vocé vai e cuida. E minha obriga¢do, depois eu descanso.

Nossa, € bom demais.

[Na infincia] Cuidava, minha mae trabalhava e largava nds sozinhos, trabalhava e nos
ficavamos 14. Os mais velhos cuidavam dos mais novos. Meu pai e minha mae trabalhavam.
Meu pai colocou os irmdos homens para trabalhar cedo e minha mae colocou, nds mulheres,
para trabalhar cedo. Com 12 anos, ela arrumou um neném, um “menininho”, para eu olhar
[risadas]. Minha mae pensava assim, vai trabalhar, porque se ficar na rua brincando... Ela nao
gostava que a gente ficasse na rua. Estava nova, com uns 14 anos, e ja trabalhava nas casas. Eu
acho que estava trabalhando de doméstica e tinha uma colega minha que falava assim: “nossa,
sua mae, vocé nao pode sair de um servigo que ela ja arruma outro para vocé€, uai, sua mae nao
quer que voce fica brincando na rua”, s6 que eu achava bom, porque eu ganhava um dinheirinho
e dava valor. O dinheirinho que eu ganhava, eu ia 14 e comprava uma roupa. Nossa, eu fui feliz
demais! Aproveitei muito, brincava demais. Trabalhei cedo, mas foi muito bom. Eu até
agradeco minha mae porque a gente aprende as coisas, a fazer as coisas. Eu aprendi tudo de
casa, assim, fazer comida, foi tudo trabalhando. Desde novinha. A mulher me contratou s6 para
brincar com o bebé, ndo era para trocar, para vestir roupa nao, era s6 para brincar com ele
mesmo. Porque eu era novinha, eu achei bom. Meu primeiro emprego foi esse, que ela me
contratou pra brincar com ele, mas assim, foi bom. Pensava até¢ que minha mae era ma, colocava
nés para trabalhar cedo, mas agora ndo. Ela fez certo, porque hoje em dia ndo tem nenhuma
pessoa que desviou do caminho, tudo mundo ¢ certo [risadas]. Foi muito bom, nossa. Por isso
que eu falo que eu tinha uma infincia assim, que eu aproveitei muito e antes de ter o G. Nossa,
aproveitava, aproveitei bastante mesmo. As festas, tudinho. Passeava. Acho que até foi bastante
[risadas]. Nao sinto falta também nao, hoje o passeio ¢ diferente. Vocé€ vai em algum barzinho.

Nio ¢ igual antigamente [risadas]. E diferente, mas é bom.
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Resiliente (39 anos, filha)

Resiliente: Vocé fala em respeito da doenga e tudo?

Desde o meu nascimento a gente luta muito. Para nossa vida, nossas coisas. Porque a
gente nunca teve recurso financeiro, entdo [quem] ndo tem dinheiro, luta mais que os outros.
Nao pode parar. A gente sempre foi muito insistente, eu sou uma pessoa insistente, nunca
desisti, apesar das lutas, eu tenho a minha... Mantenho a fé, coragem, alegria. Me classifico
COmMo uma pessoa corajosa, por que a gente cresceu em um lar muito conturbado, meu pai
alcoolatra e mesmo assim a gente seguiu, seguiu em frente e sendo corajoso, buscando nossas
coisas. Fiz o que eu queria fazer mesmo, sempre gostei de comércio, fiz o curso que eu queria,
estava trabalhando no que eu queria, entdo considero isso bom. Tenho dois irmaos, tenho meus
filhos, eu sempre quis ter meus filhos. Familia ¢ bom. Sou a irma mais velha. Nos somos quatro
irmaos, nossa diferenca [de idade] ¢ muito pouca. Sempre ajudei minha mae a criar meus
irmaos, sao quatro filhos de escadinha, entdo eu “garrei” firme no servigco desde cedo. Com sete
anos ja cozinhava, arrumava a casa, cuidava dos meus irmaos mais novos como se eles fossem
meus, principalmente o mais novo, eu nem considero irmao, considero como se fosse meu filho,
porque era o tempo todo comigo, eu que cuidava dele, dava banho, dava comida. Entao para
mim ¢ um filho meu. Considero mais filho. Sou muito apegada aos meus irmaos devido a isso
mesmo. Minha mae praticamente, praticamente nao, nos criou sozinha, porque meu pai, com
muita dificuldade, coitado. Ofereceu o que deu conta porque também tinha as coisas dele. Entao
eu ajudei minha mae a cuidar dos meus irmaos, sempre. Entdo eu tenho esse afeto nem sé de
irma, acho que ¢ um pouco de mae mesmo. Eu sou muito maternal, na verdade. Eu sempre me
senti assim, desde crianga eu sempre tive essa coisa de cuidar, acho que eu me classifico assim.

Acho que ¢ desde crianga que eu me lembro disso, de criar meus irmaos, meus primos menores,
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cuidando dos meus irmaos. Acho que tenho um pouco de cuidar do outro, acho que tenho isso.
Isso eu gosto, me sinto bem assim. Fazendo o que eu dou conta. Trabalhava, fazia minhas
coisas. A gente viajava, trabalhava. Trabalhei fora, depois era autdnoma e estava muito bom,
eu que criava meus horarios, meus dias de trabalhar. Entdo, para mim, estava muito bom, ndo
era ruim nao. Tinha s6 minha menina [filha], estava tudo “encaminhadinho”, para mim estava
tudo bem. Eu, ela [mae] e meus irmaos sempre fomos juntos, nds nunca vivemos separados.
Entdo, mesmo eu com casa separada, morava do lado da casa da minha mae, era vizinha dela,
entdo ndo separou. Pertinho. Sempre foi ela ali, ndo separava, ndo separou. Entdo, junto até

hoje.

Superagdo (44 anos, filha)

Superagdo: Minha historia de vida... Desde o inicio?

A gente nasceu em roga, na fazenda. Minha mae e meu pai e n6s somos seis filhos. Meu
pai era alcoolatra. Os dois brigavam muito. Depois saimos dessa fazenda e fomos para um
pequeno povoado e eles conseguiram comprar uma casinha 14. Assim que fomos para esse
povoado, comprou a casa. Eu com 12 anos, sou a quinta filha. E minha mae resolveu separar
do meu pai e vir para Uberlandia. Entdo, ela abandonou. Praticamente assim, falo que minha
mae abandonou a gente [risos]. Eu com 12 anos € minha irma mais nova com seis, temos essa
diferenca assim de idade, de dois em dois anos, s6 a mais nova que ¢ cinco anos de diferenga
minha. Comecei a ser, mesmo sendo umas das irmas mais novas, passei a ser praticamente a
dona da casa. Ela veio para Uberlandia e tinha 39 anos [risos], mais nova do que a idade que eu

tenho hoje. E nds ficamos 14. Nessa época também meu pai saiu de casa, ficou um ano fora.
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Ficamos s6s mesmo, irmaos. Minha avé e meu tio que moravam do lado, sempre ajudando, ndo
era todo dia, mas nos tomando conta de nds mesmos, eu € meus irmaos. Nao lembro assim
como foi, parece que pega até um trauma [risos]. Nao lembro quando ela saiu de casa, parece
que aquilo 14 foi apagado. Tinha 12 anos, era para eu lembrar, mas apagou isso. Sempre gostei
muito mesmo da minha mae. Nao importa que ela veio embora. De todos os filhos, eu sempre
ficava esperando quando ela ia 14, demorava um pouco, ela ndo ia sempre, todo més nao.
Demorava uns trés, quatro meses para ela ir 1a ver a gente. Quando ela chegava, eu era a que
estava la esperando ela chegar. Ela ndo ficava 14 em casa, ficava na minha avo, a mae dela.
Hora que a condug¢do parava, ja estava 14 na minha av6. Minha avé falava que eu gostava muito,
porque os outros iam 1a depois e eu ja estava na espera. Se ela ficasse o final de semana, eu
queria ficar junto. Entdo eu tenho isso, o fato dela estar aqui hoje, falo comigo, que isso ¢ desde
aquela época. Eu sempre quis ficar junto dela. Com 15 anos eu vim para Uberlandia, porque eu
queria ficar perto da minha mae. Minha mae ja tinha casado, tinha meu padrasto e tinha que
fazer a tentativa e vim [risos], mas fiquei com muita saudade dos meus irmaos, porque a gente
era muito grudado, porque a gente ficou muito grudado quando meus pais se separaram. E eu
que tomava conta deles, entdo fiquei s6 dois meses e voltei de novo. Quando eu fiz 18 anos, eu
falei: “agora eu consigo ficar”. Ela arrumou para eu morar uns tempos com ela até conseguir
um trabalho para morar, mas foi dificil, foram seis meses até conseguir um trabalho para morar
aqui em Uberlandia, mas a minha vontade de ficar perto dela foi maior. Ela sempre falou que
morar com ela ndo queria. Veio para cd e ela tinha a vida dela e ndo queria que nenhum filho
morasse com ela [risos]. Nossa historia ¢ muito engragada, a mae que deixou e mesmo eu vindo
tentando recuperar essa proximidade, ela ndo queria [risos]. Lembrei que tinha dias que ela
falava para mim que ndo queria que morasse com ela, para ndo atrapalhar a vida dela com o
meu padrasto. Fui assim de emprego em emprego, até o dia em que eu consegui um para morar,

uma casa de familia. Até foi ela que conseguiu e eu consegui esse emprego para morar. E onde
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eu estou até hoje, eu estou assim com a filha da minha primeira patroa. Vai fazer 26 anos que
estou no mesmo emprego. Sempre fui muito familia, entdo 14 era para tomar conta da casa, ela
nao parava ai e os filhos dela ja eram todos grandes, mais velhos que eu, mas era para tomar
conta, o que eu fazia com meus irmaos. Uma coisa que deu certo. A mae todo dia passava la,
porque ela trabalhava 14 perto, no sdbado a tarde eu vinha ou no domingo de manha. Ficava
contando os dias para poder ficar perto da minha mae. Ela diz que eu desde crianga sempre fui
grudada com ela. Eu me lembro disso. Ela ia para as fazendas trabalhar e eu ia com ela, os
outros ndo iam. Ela falava: “eu ndo vou te carregar”. Até lembro que eu ia de chinelinho e na
roga tem aqueles caminhos no meio do pasto, mas eu ia com ela porque tinha medo, como era
fazenda, eu tinha medo do gado que poderia pegar ela. Tinha ponte para ela atravessar, tinha
medo dela cair e ndao voltar. O meu medo era de perder a minha mae. Mesmo crianga. la com
medo de perder ela. Tinha tantas pedras, geralmente eu tropegava, saia sangue nos meus pés,
nos meus dedinhos, mas ndo pedia para ela me pegar e nem chorava, porque sendao no outro dia
ela ndo me levava e eu queria ir. Nao chorava, mesmo saindo sangue, ia caminhando com ela,
sem falar nada. Minha mae me fez forte para cuidar dela. Me ensinou que aquelas pedras me
machucavam, mas eu consegui passar por elas. E eu ndo caia da ponte [risos], consegui. A vida,
ou ela mesma, sem saber, estava me fazendo ser o que eu sou hoje para cuidar dela. Passar por
todos os obstaculos que viria no futuro. Para eu ter esse sorriso no rosto que tenho hoje cuidando
da minha mae, ¢ porque vim desde crianga aprendendo que as dores vém, mas como eu era
crianga e eu passei, agora adulta, o que € isso para mim hoje passar? Isso que me d4 forca para
cuidar dela. Fui a primeira a vir atrds dela e depois veio minha outra irma mais nova. Veio
também e ndo foi morar com a minha mae, foi morar em casa de familia, trabalhar. Depois de
certo tempo fui para o Rio de Janeiro. Nessa época, minha irma ja estava aqui, fiquei seis meses
trabalhando no Rio. Sonhava em conhecer o Rio de Janeiro, desde crianga eu via na televisao e

era apaixonada. Onde eu trabalhava, tinha uma mulher em frente que trabalhava 14, na casa de
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um pessoal que morava no Rio, a mulher estava precisando de alguém e eu fui. Minha mae me
ligava todo dia e minha antiga patroa me ligava todo dia querendo que eu voltasse. Acabei
voltando para ca. Fui no ano 2000 para la. Assim que eu voltei, minha irma ja estava aqui fazia
uns anos e n6s fomos morar na casa com trés amigas nossas. Ficamos quase trés anos com essas
amigas. Ai conseguimos um lugar sé para nos duas morarmos, eu € minha irma. E minha mae
sempre perto. A gente ia para casa dela no final de semana, nos iamos todo dia ver ela.
Almocgava, jantava 14 na casa dela, mas nunca morar com ela. Tinha meu namorado, faz trés
anos que ele faleceu. Ele ficou doente. Ele “deu” cancer, mas o dele foi nove meses desde a
descoberta até ele morrer. NOs estdvamos juntos ha cinco anos. Até nisso também eu sou muito
forte nisso. Perdi ele ¢ minha mae nesse estado. Ele vinha para ca, a gente fazia aqui nosso
churrasquinho ainda, ele comia, até beber a cervejinha dele também na época. A gente foi muito
feliz. Eu nao tenho por que ficar chorando, ndo tenho por qué. A gente tem que continuar
vivendo. Entdo sou muito firme nisso, porque tento ser. Estou com a minha mae e ¢ claro que
eu vou perder ela, mas eu tenho que estar consciente que a minha vida vai continuar e todo
mundo aqui tem a sua missdo, sua passagem aqui, ninguém vai durar para sempre. Quando
chegar a hora, a pessoa vai partir mesmo, ¢ triste, ¢ dolorido, mas a vida e a morte sdo duas
coisas que andam juntas na nossa vida. Sou muito tranquila quanto a isso. O importante € o que
estou fazendo por ela aqui. Nunca tive filhos, nunca quis ser mae, porque no fundo eu nunca
quis ter uma responsabilidade na minha vida. Porque filhos ¢ uma responsabilidade. Eu sempre
fugi, sempre fugi de ser mae e também eu nunca quis sofrer. Pensava que se eu tivesse filhos,
ele vai sair para a rua e qualquer coisa acontecer, eu vou ficar sofrendo. Vou sair para trabalhar
e ele vai estar em uma creche ou alguém cuidando e ndo vou ficar tranquila no trabalho. Entdo
nunca optei por ter filhos com medo de eu sofrer. Sofrer também a perda, o filho morrer e vocé
passar por aquilo de perder o filho. Tudo bem que eu fui babd, mesmo assim eu sofri muito,

sofro até hoje, com os meninos que ja estdo grandes, adolescentes, quando eles saem. Mas nao
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era um sofrimento, ndo era uma responsabilidade minha o tempo todo, porque eles tinham pai
e mae. Entdo nunca pensei que teria isso com a minha mae. Tenho com ela isso que eu fugi,
talvez a vida inteira, coisa que as vezes eu ndo poderia ter fugido. Nao casei também, porque
sempre fugi das coisas. Nao casei porque tinha medo do marido vir a morrer ou ele me largar,
entao sao coisas que eu fugi e que vieram para mim. Perdi meu namorado, que morreu, eu tive
o L. eaL. [as criangas que cuidou como babd], aprendi a trocar fralda com eles. E foi bom
porque troco a da minha mae. A comida, tudo que eu fiz, os cuidados com eles, de dar banho,
secar, dar leitinho, tudo isso eu aprendi com eles, hoje faco com a minha mae. Penso nisso e
levo para a comédia. Sou superagao [risos]. Sou sempre a superagdo. As pessoas falam que eu
sou louca, que eu nao sofro com as coisas, [mas] isso nao ¢ loucura, isso ¢ superagao. Chorar
nao € uma coisa que vocé esta demonstrando seu sentimento. Eu tenho saudade [do namorado],
as coisas boas que a gente viveu, a gente tem que superar as coisas. Tem que superar. Nao tem

um motivo para sobreviver. Ja busco essa superagao. NOs estamos aqui para buscar.

* % K Kk

Como pode ser observado, a trajetoria de vida das entrevistadas foi marcada pelo
cuidado ao outro desde a infancia, pela responsabilidade com os irmaos menores e pela
realizacdo de tarefas domésticas, que garantiam a sobrevivéncia do grupo familiar. Destacam-
se, ainda, uma infancia transcorrida na ro¢a ou em municipios de menor porte e a existéncia de
pais que faziam uso prejudicial de bebidas alcodlicas ou uso de substancias psicoativas por um

dos filhos.
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3.3 Tematicas

(A) O adoecer, a hospitalizacdo e a transi¢do hospital-casa

Os diagnosticos das pessoas cuidadas indicavam sequelas neurologicas. Dois
apresentavam um traumatismo cranioencefalico pos acidente automobilistico, um tinha nascido
com paralisia cerebral com sequelas graves e duas foram acometidas com acidente vascular
cerebral. Ao falar sobre sua historia de cuidado, algumas cuidadoras referiram-se brevemente
sobre a historia de vida e adoecimento do familiar. As questdes tematicas do roteiro de
entrevista utilizado permitiu o aprofundamento sobre esse aspecto. Perseverante, que ¢ mae,
contou a historia do filho, antes usuario de drogas; Superagdo, que ¢ filha, contou sobre a

dependéncia de cuidados por parte de sua mae e sobre seu declinio fisico e funcional:

Ela comecgou tendo dificuldade para andar, muita fraqueza nas pernas. Ela foi
perdendo tudo aos poucos. A ultima que ela perdeu foi a fala. E atrofiar, foi atrofiando.

(Superagdo, 44 anos, filha)

Antes o G. ja estava me dando muito trabalho. Ele viveu tudo que tinha para viver
de uma vez, sabe? Ele viveu tudo que tinha para viver, mas foi de uma vez [fala com
intensidade]. Assim, é triste vé-lo assim? E, mas o jeito que ele estava para mim era

pior (Perseverante, 41 anos, mde)
Guerreira contou a descoberta sobre a gravidade das sequelas de filho e o sofrimento:

Eu pensava: demorou, eu sofri e ele também, mas eu pensei que ndo ia acontecer
nada. Quando ele nasceu, eles falaram que ele precisa de uti ai ele foi pra Goidania. Al
no outro dia mesmo, uns dois dias depois ou no outro dia, eu fui também. Eu fiz cesarea,
mas eu fui assim mesmo. Ai eu fui porque ele precisava de mim, porque ele estava na

uti e eles tiravam leite para dar para ele, ai eu fui. Eu ndo sabia (énfase) que a sequela
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ia ser tdo grave ne, ai os médicos de la falou pra mim: ele teve uma demora de parto e
deu anoxia durante o parto, ele vai ficar com uma “sequelinha’, so que eu ndo sei se é
s0 no andar, so ndo escutar, so nao falar... Assim que eu recebi alta, uns dois meses, ai
eu peguei o numero do Sara, la de Brasilia, para levar ele. Liguei la e eles pegaram e
chamou ele com quatro meses. Al ld que fez os exames tudo detalhado, ressondncia,
tudinho. Ai eles falaram para mim assim.: Nossa, seu menino... Eles demoraram demais
a fazer cesarea, destruiu a maior parte do cérebro do seu menino. Ai me mostrou no
computador e eu vi na telinha la, tudo... Sobrou s6 um “tamanhozinho” de um grao de

feijdo. Ai na hora eu desesperei, a gente desespera ne? [Guerreira, 41 anos, mde]

O diagnostico, no caso da mae de Resiliente, ndo foi um processo rapido:

E... Desde o inicio a internacdo da minha mde foi um erro, por que... E, o pronto
atendimento ndo estava preparado para receber, entdo ela foi piorando, foi rebaixando
junto comigo, vendo a situacdo dela se agravando muito, devido a falta de preparo,
porque hoje eu sei que foi... Porque ela chegou com quadro ja, e ninguém identificou...
Ela ficou uma semana na UAI esperando, esperando ninguém sabia o qué. Entdo,
quando ela entrou em coma que ela foi transferida, entdo... E. Toda essa situacdo me
gerou também bastante estresse, bastante indignagdo, porque eu ndo podia fazer nada
(enfatica), minha familia ndo podia fazer nada (enfdtica), entdo isso foi um desgaste.
Mas depois que a gente foi transferida la para... No caso foi a medicina, eu so elogio o
tratamento que a gente recebeu 14, sabe. E... Eles ndo esconderam nada, desde o
principio, quando ela pos o pé la, falaram que era muito grave, a situag¢do dela. As

dicas, como eu sou muito falante, eu perguntava. [Resiliente, 39 anos, filha]

O tempo de internagao variou, apenas uma participante referiu ndo ter ficado internada,

mas foi ao pronto atendimento, as demais internagdes variaram de 2 meses a sete meses.
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Quando ficou os 3 meses ld e foi outro sofrimento. Eu fiquei so a linha, emagreci pra
caramba, de ficar de “ca pra lda”. Quando ele estava na UTI foi dificil, vou falar que
foi facil ndo. Porque na uti eu ndo acostumava. Minha vontade era de ir la na UTI e
sacudir ele até acordar ai na cirurgica [setor do hospital] eu fui acostumando, porque

eu ficava mais com ele. [Perseverante, 41 anos, mde]

Tem um ano que ele ndo interna. Ele ficou esse tempo ld, teve uma pneumonia e ficou

grave na UTI. [Guerreira, 41 anos, made]

Desde o inicio a interna¢do da minha mde foi um erro, por que o pronto atendimento
ndo estava preparado para receber, entdo ela foi piorando, foi rebaixando e eu vendo
a situagdo dela se agravando muito, devido a falta de preparo, porque hoje eu sei que
foi. Toda essa situagdo me gerou também bastante estresse, bastante indignagado,

porque eu ndo podia fazer nada [enfatical. [Resiliente, 39 anos, filha]

Ao relembrarem a internagdo hospitalar, as cuidadoras trouxeram a observagao sobre
como a equipe dava o banho, como se manipulava um paciente acamado, e essas experiéncias

foram inicialmente referidas com apreensao:

Euvia aqueles cuidados deles [equipe hospitalar] e fala assim: eu ndo vou dar conta,
meu Deus, ndo vou. Tanto que aspirar, eu saia do quarto porque eu ndo gostava de ver
aquele sofrimento, né? Hoje ja faco ele sem problema, sem nada. A gente aprender a
cuidar, porque eu antes ndo conseguia mexer, se falasse que eu tinha que mexer com
sangue, acho que para mim ainda é dificil, mas hoje se colocar um idoso na minha mao

ou uma outra pessoa para eu cuidar [vencedora, 49 anos, irmd]

Quando ele foi para a cirurgica (um setor do hospital), eu fui acostumando ver ele
daquele jeito né? Porque na uti eu ndo acostumava, minha vontade era de ir la na UTI

e sacudir ele até acordar ai na cirurgica eu fui acostumando, porque eu ficava mais



92
com ele, fui adaptando ver ele daquele jeito, ele ndo abria nem o olho. Ai dois dias
antes de dar a ele a alta, ele abriu o olho. A enfermeira estava dando banho nele e eu

“vendo elas” para ja aprender né? [Perseverante, 41 anos, mae]

No caso da hospitalizacdo de recém-nascido os relatos ndo apontaram que a cuidadora

presenciou procedimentos médicos, mas que tinha conhecimento sobre sua realizacdo:

Quando ele nasceu foi direto para UTI né? Porque ele passou da hora de nascer e
faltou oxigenagdo no cérebro ai mandaram ele para Goidnia, so que ndo tinha UTI na
hora ai os médicos ja intubaram ele, reanimou, intubou, para manter ele, até conseguir
uma vaga na UTI materno/infantil. La ele ficou dois meses, ai ficou dois meses la e
depois recebeu alta ai é depois é so médico... Porque ai quando sai assim, tem que levar
para tratamento, um monte de coisa ai... foi... (fala pausada). No comego era médico,
muito médico, agora ndo, estd tranquilo, agora gracas a Deus ndo... [Guerreira, 41

anos, mde]

Neste relato a apreensdo deu lugar a observacdo durante dois meses, possibilitando a
futura mae-cuidadora preparar-se para que, quando em casa, apenas ela fosse a responsavel por

alguns procedimentos:

Foi mais de 2 meses, eu acompanhei tudo porque almogava, jantava, dormia la.
Entao... Eu conhego cada detalhe do que aconteceu, mas a gente era bem tratada
também. Esse quesito assim de enfermagem, médicos... Eles eram muito humanos,
porque o estado muito grave dela, mas eu considero que la, era... profissionais muito
bons, porque acompanhava a gente, tinha gente até para acompanhar para conversar,
se precisasse. Entdo, eu acredito que isso fez uma diferenga, a gente sabia que o quadro
dela era terrivel, mas de certa forma ajudou ne, eles... Eu aprendi tudo, muita coisa la

dentro também, porque como eu dormia e acordava la, eu vi os enfermeiros fazerem



93
tudo, entdo as rotinas de cuidado de troca de fralda, dar banho no leito, tudo foi ld
dentro. E eu ndo saia de la, entdo eu fui vendo como ia ser feito, sabia que quando

chegasse em casa ia ser so eu [Resiliente, 39 anos, filha]
As passagens pelo pronto-atendimento também foram recordadas por Superacao:

Ela nunca ficou internada. Ela comegou tendo dificuldade para andar, muita
fraqueza nas pernas e levavamos no pronto socorro. Ai eles medicavam com soro,
sempre soro ne. E a medicacdo deles (risos) e mandava para casa. quando a gente ia
para o pronto socorro e ficava o dia todo, era cansativo. Porque ali é uma correria, é
gente... é chegando pessoas, é muita gente ali, entdo... vocé nunca vai estar sossegado
ne. E tem também assim... vem as outras coisas. Pessoas igual minha mae ficar no
hospital ndo é bom, para pegar... tem muitas coisas ali, tem muitos pacientes ne, nesse

ambiente hospitalar. Mas aqui em casa assim, é outra coisa [Supera¢do, 44 anos, filha]

No processo de internacdo, quando ocorreu a alta, as entrevistadas destacaram receio de
nao conseguir realizar os cuidados diante da complexidade destes, em concomitancia, foi citado
sobre o prognoéstico, abordado de forma objetiva pela equipe, porem, para quem cuida, ¢é

recebido como “um choque ou um susto”:

Quando ele falou assim: olha a gente vai dar alta para a A. eu falei assim: nossa,
doutor ndo pode! (fala com énfase) como a gente vai cuidar dela? A gente ndo da conta.

[Vencedora, 44 anos, irmd]

Da alta foi desespero, eu estou: “meu Deus, eu ndo vou dar conta de cuidar dele assim,
em casa’. [...]Eles foram bem claros né? Foi isso. foi facil ndo, quando ele estava na
UTI foi dificil, vou falar que foi facil ndo. Quando falaram né? Que ele ndo ia voltar
mais, foi bem sofrido, ndo é facil ndo. Foi um choque, até hoje é um choque, para quem

conhecia ele antes, do jeito que ele era, ndo é facil ndo. [Perseverante, 41 anos, mde]
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Ai comecei a chorar e peguei desesperei, porque até entdo eu ndo sabia o que tinha
acontecido com a cabecinha dele ne. Ai eles falaram para mim: ndo fica assim ndo... o
que vocé estd achando? que vai ser dificil de cuidar? Ai eu falei: ndo... E porque vocé
mostra ai para mim que destruiu o cérebro dele, com essas palavras, a gente assusta
ne? Ai a médica pediu desculpas para mim: desculpas ter falado assim, mas a gente
tem que falar claramente. Al ela falou o que ele nao ia andar, que ndo ia falar nada.
Ai, ela falou assim: vocé vai ver, ndo vai ser dificil ndo, vocé acha que ele vai ser triste
porque ele ndo vai andar, ndo vai falar. Mas vocé é sempre feliz? Vocé anda, vocé fala,
vocé conversa... vocé ¢ sempre feliz? Eu falei: ndo. Ela falou: entdo, entdo vocé fica
tranquila e me acalmou ne? Ai foi encaminhando tudo, as coisas. Ai eu fui... ele foi
crescendo... ele era “diferentinho” mas assim, a gente tem um amor tdo grande, que

vocé tem um prazer de cuidar... até a mais ne, eu acho [Guerreira, 41 anos, mde]

Entdo... Eu tive medo de algumas coisas, mas quando um presente desses chega em
casa, tudo é um susto. Porque vocé tem medo até de dormir longe deles, eu dormia do
lado da minha mae, eu tinha medo dela... Parar de respirar ou acontecer alguma coisa
e eu ndo ouvir, por causa de cansago, de sono, eu dormia do lado dela e alimentagdo,
tudo é no susto, vocé ndo sabe... Vocé vai fazendo, porque nao tem como eles falarem:
ah, vai ser assim, assim e assim. Quando chega em casa... Eu fui adaptando...

Adaptando o que dava certo, o que ndo deu. la perguntando... [Resiliente, 39 anos,

filha]

A preparacdo para alta hospitalar ocorreu através de uma capacitagdo feita pelos
profissionais, diante da necessidade de cada paciente, portanto, foi ensinado aos cuidadores

técnicas € manejos necessarios, como aspiragdo de secrecdo, curativo, dentre outras. Foi
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relatado por E1 sobre a expectativa do treinamento e o aprendizado adquirido através da

vivéncia e observagao nesse espago:

No inicio, o dia que falaram que ia ter o curso, pensei “nossa vai ter uma semana de
curso”’, ai a moga falou assim: ‘amanhd as meninas vém para ensinar vocés a cuidar’.
Entdo assim, foi um dia, um dia de curso, mas como a gente estava dormindo todo dia

la, a gente se acostumou com isso [vencedora, 49 anos, irma]

Além disso, houve uma reflexao referente ao suporte que ¢ dado dentro do ambiente
hospitalar, com profissionais disponiveis para assumir intercorréncias ¢ demandas agudas,
comparado ao ambiente domiciliar, onde a tomada de decisao ¢ feita pelo cuidador, que ndo

tem experiéncia e formacao:

[...] a questdo de melhor e pior, eu acho muito complicado. E complexo, porque ld
[hospital] é tenso, vocé ndo sabe o que vai te acontecer, mas em casa vocé também
ndo sabe. A gente também ndo tem como saber o que vai acontecer, ndo sabe o dia,
ndo sabe nada. Mas vocé tem que ir vivendo, mas sem pensar muito nisso também.
Porque ficar pensando também ndo vai resolver. Mas a questdo do melhor na questdo
do hospital, é que as pessoas pensam que la tem os enfermeiros ne, la tem os médicos,
tem os enfermeiros, e em casa se acontecer alguma emergéncia, o primeiro médico,
primeiro enfermeiro é nos, até chegar o profissional. Entdo, pode ser um pouquinho
mais assustador mesmo, vocé estd sozinho, né?. E ai vocé fala: ‘mas eu ndo sou
médico, ndo sou enfermeiro’, mas acho que o hospital da esse conforto. Vocé estar la
no meio dos médicos, dos enfermeiros, se acontecer alguma coisa aqui, eles vdao, né?...
eles vdo nos atender. Em casa ndo, ne, em casa ndo tem ndo, vocé tem que esperar

chegar [Resiliente, 39 anos, filha]
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(B) Estar em casa: a adaptacdo ambiental, a rotina de cuidados e as e exigéncias da figura

do cuidador

Apenas uma entrevistada ndo morava na mesma casa que a pessoa cuidada, mantendo

uma rotina com idas e vindas até a residéncia da irma, na qual acontece o cuidado:

ficou diferente porque a tarde eu estou na casa da minha irmd e ndo na minha casa,
para mim essa mudanga teve né? Mas ndo teve essa mudanga radical ndo. [vencedora,

49 anos, mae]

No caso das outras entrevistadas, as mudangas na residéncia para receber o familiar e as
alteracdes foram distintas, como mudanga de familiares de um quarto para outro, adaptacao de

tomadas e da organizagdo espacial prévia da casa:

A gente teve que assim, empurrar todo mundo [la na cada da minha irmdj. O
sobrinho para o quarto da outra sobrinha, porque o quarto era dele e colocou a A. la
e depois a gente foi adaptando com a situagdo. E claro que se tivesse um quarto maior
para ela [refere a irmad cuidada.], para gente conseguir uma cama maior, mas

infelizmente ndo tem. [vencedora, 49 anos, mde]

No quarto inclusive tinha que ter espago para tudo, porque precisa entrar com a
maca. A sala eu tive que deixar so esse sofda. O quarto assim, tem que ter todo espaco,
tem sO o guarda-roupa, a cama dele e a cama minha. Mas quando eles [equipe do
melhor em casa] vieram olhar, eles falaram que eu tinha que virar o guarda-roupa.
Até quase que tirou minha cama, mas eu falei: se tirar so tem um quarto, uai, onde eu

vou dormir, ld na sala? [risadas]. [Guerreira, 41 anos, made]

Além dessas alteragdes dos ambientes, foi possivel perceber a necessidade de adaptar

alguns itens, como a introdu¢ao da cama hospitalar:
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Eu nunca imaginei uma cama hospitalar na minha sala [risos], eu até me divirto, eu
rio com isso. E... é uma mudanga. Por exemplo, eu sai do meu quarto para vir dormir
aqui [na sala]. E, eu trago... tem outro colchdo. Eu monto ele aqui na sala, trago
minhas roupas de cama e monto aqui. E... é coisa que a gente ndo imagina, que a
gente ndo... a gente tem um lar ne? Ndo sou aquela pessoa que fica assim: ‘nossa, eu
nunca imaginei uma cama hospitalar na minha casa’. Tem gente que pensa isso e fica

triste, deprimido porque tem uma cama hospitalar e eu ndo, eu sou sempre alegre

[Superagdo, 44 anos, filha]

[...] eu fui atras das coisas, atras da cama [hospitalar], essas coisas ai o dia que
estava tudo arrumadinho para ele vir, ndo deu para vir. Até que essa hora chegou.

[Perseverante, 41 anos, mae]

Apenas uma entrevistada, ao falar sobre a mudanga ambiental, destacou que, apds a
morte do familiar que ¢ cuidado, ela entende que mudangas na residéncia ocorrerdo. Ela
comparou esse momento futuro, no qual tera que se desfazer as coisas, , com a preparagdo de

organizagao para receber a pessoa em casa:

Al hoje eu ja penso, as vezes assim, vai chegar a hora que eu vou ter que desfazer de
tudo e eu também ja tenho que estar preparada para isso, para quando chegar, eu ja
estar preparada. Ela pode durar cinco anos, como também pode cinco dias, um dia,
vai saber. A gente nunca sabe, mas eu ja tenho que pensar assim, se eu ja vou ter que
pensar no desfazer também. Porque como... a gente tem que estar desse jeito jd,
entdo... até hoje mesmo eu ja pensei que vai chegar a hora que eu vou ter que desfazer
de tudo. Mudar novamente, mas isso ai eu sempre gostei de fazer, eu sempre trocava
as coisas da minha casa de lugar, até com minha mde aqui eu ja troquei. [Superagado,

44 anos, filha]
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Apoés a alta e com as mudangas no ambiente para acomodar o familiar ¢ demais
residentes, as entrevistadas deparam-se com o “estar em casa”. No lar o processo de cuidar era
“tranquilo”. Ao demonstrar a preferéncia pelo cuidado domiciliar, todas compararam essa

situagdo com a experiéncia vivida ao longo da rotina de internacao hospitalar:

Ela estando em casa? Acho que é tranquilidade, eu acho que essa é a palavra certa,
tranquilidade. Porque quando estava no hospital vocé tinha aquela tensdo, aquele
tanto de aparelho, um paciente aqui, outro paciente aqui no corredor, aquele tanto de
médico, aquele tanto de gente passando mal, aqueles cuidados que eles faziam, em
casa parece que vocé faz é... com tranquilidade e vocé faz, eu vou falar, que vocé faz

com mais amor, né? [vencedora, 49 anos, irmd]

Ah, hoje é bom, hoje é bem mais tranquilo, nao tem aquela correria do hospital, né?
Hoje eu cuido dele de boa, hoje é melhor ele estar em casa [Perseverante, 41 anos,

mde]

Estar com ele aqui em casa? Nossa, é outra vida, né? Nossa, mas hospital é ruim

demais. E em casa, nossa... é muito tranquilo. [Guerreira, 41 anos, mde]

Melhor do que hospital. Eu fago de tudo para ela ndo ter que ir para o hospital [risos].
Por isso assim, quando a médica fala, ‘faz isso para evitar dela ir para o hospital’, eu
faco. Sabe... porque acho que em casa é melhor. Enquanto puder manter em casa,
mesmo que seja a médica falar assim: ‘oh, se esta desse jeito, vocé prefere que va’.
Eu vou sempre preferir que fique. Eu acho que... é melhor para nos, os cuidados, é

melhor para descansar, quem esta cuidando [Superac¢do, 44 anos, filha]

Algumas falas compararam ao cuidado prestado pelo cuidador familiar e pela equipe de

satde, pontuando sobre os componentes de carinho e calma ao realizar as demandas de cuidado:
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[...] todas as vezes que elas [as fisioterapeutas ou enfermagem] iam aspirar, elas
arrancavam sangue. E a gente nunca fez, nunca aconteceu aqui. Entdo ela em casa
para gente foi tranquilidade, eu poderia falar para vocé que ficou mais dificil, né?
Mas ndo, é tranquilidade. Por que a gente pode fazer com calma, né? A gente faz, se
divide, se organiza, sem precisar ir para o hospital, dormir para ficar la naquele

ambiente do hospital [vencedora, 49 anos, imrd]

Também houve uma pontuagdo referente ao contato com a familia, com pessoas que

tem vinculo afetivo e ndo somente profissionais:

E eu ndo acredito que uma pessoa acamada esteja melhor longe de um familiar do
que perto. Eu ndo acredito nisso. Nossa! Como vocé vai viver seus dias de vida, vendo
rostinhos de enfermagem e nenhum familiar, nenhum vinculo? E... mesmo que a gente
ndo saiba o grau de consciéncia da pessoa, a gente até falou disso. Mas eu acredito

que a pessoa sinta sim algo familiar, ai vocé mantem longe, ndo... [Resiliente, 39 anos,

filha]

Ao falarem sobre organizacdo e as demandas cotidianas de cuidado em casa, as
entrevistadas apontaram a sobrecarga fisica que ¢ vivenciada ao cuidar de uma pessoa que

depende totalmente de alguém para se alimentar, trocar, usar medicagdes:

Ah, exige um pouco de organizagado, porque vocé precisa levantar cedo, ndo tem tempo
para ficar nem sentado, vocé tem que pensar em tudo que tem que ser feito: é uma
comida para pensar, é limpeza geral dela, nada pode passar da hora, ela depende de
nos para tudo. Entdo, alimentagdo, higiene pessoal, nosso dia tem que ser
praticamente cronometrado, e se a gente atrasar uma coisa vira uma bagun¢a na
outra. Entdo... Eu tenho mesmo que cuidar da alimentagdo dela na hora certa, ela tem

remédio para tomar, tem o banho para tomar, fralda, entdo eu acho que exige muito...
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E... Da nossa... Do nosso fisico exige bastante, porque a gente quase ndo pode
descansar, porque sendo nos descansamos e alguma coisa perde a hora. Entdo, o
nosso dia a dia é cheio, tipo... Ndo da para descansar ndo. Nos paramos para
descansar, alguma coisa acontece. Entdo nos... Nado tem como eu ficar parada, sem

eu pensar no que eu tenho que fazer, ndo... (Resiliente, 39 anos, filha)

Nao saio. Cem por cento com ela. E 56 aqui mesmo, nos duas. Feriado, entende...
Quando eu tenho que trabalhar eu passo nos lugares que ja tem que passar, resolver...
Loteria, supermercado, eu faco antes ou saio mais cedo do trabalho, passo, para
chegar aqui para a cuidadora ir embora. Mas sabado e domingo... ndo pego também.
Sdabado e domingo eu coloco ela na cadeira. As vezes quando o tempo estd bom e ela
esta melhorzinha a gente vai la para fora, vai passear na rua no domingo. Entdo
assim, eu converso com ela o tempo todo, porque eu gosto muito de conversar. Ela
ndo fala... [risos] os vizinhos devem pensar assim, ‘ela fala com a mde e a mde nem

pode responder’. [Superagdo, 44 anos, filha]

Os cuidados sdo acompanhados por um sofrimento que precisou ser “engolido” para

dar atencao as necessidades do familiar:

O G. viveu tudo que tinha para viver de uma vez, sabe? Ele viveu tudo que tinha para
viver, mas foi de uma vez (fala com intensidade). Assim, é triste vé-lo assim? E, mas o
jeito que ele estava para mim era pior, olha o mundo que ele estava... Ah, no comego,
igual eu falei para vocé, foi bem dificil né? De ver ele assim, essas coisas, mas fazer
o que, eu tive que engolir minha dor para cuidar dele né? Ai foi isso que aconteceu...
mas hoje, é colocar na mao de deus, ndo tem o que fazer né? E colocar na mdo de
Deus e seguir. ndo, de boa... ndo tem assim, aquele ar de tristeza, vocé entende?

[Perseverante, 41 anos, mde]
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A rotina do cuidador fica voltada para as necessidades da pessoa cuidada, e sdo

abandonados momentos de descanso e aten¢ao as suas dores fisicas € emocionais:

Eu termino uma coisa e jd estou pensando em outra, ne. Isso demanda o dia todo.
exaustiva. Tem dois anos, entdo eu jd estou bem desgastada ja, estou bem cansada,
estou me sentindo um pouco abalada, em alguns momentos do dia porque o cansago
faz a gente ficar um pouco abalada. Mas, enfim... Tem dias ruins e dias melhores,

entdo vai tocando o barco. [Resiliente, 39 anos, filha]

A excecdo a esses relatos que envolvem cansaco e dor ¢ Superagdo, que vé sempre
tudo de forma positiva, talvez tendo definitivamente realizado o desejo de estar sempre com a
mae, cuja companhia sempre buscou desde a infancia. Ela conta que as melhores férias

aconteceram junto a mae ja acamada:

Eu fui para Porto Seguro uma vez de férias, mas eu falo assim que as melhores férias
da minha vida foram essas que eu passei com minha mde. [...] Ndo preciso sair da
minha casa para divertir, porque as coisas que eu gosto, 0s negocios que eu gosto...
eu gosto de ouvir uma musica sabado e domingo, gosto de ouvir uma musiquinha,
gosto dos meus programas da televisdo, os que eu gosto eu vou assistir, sabado e
domingo. [...]Claro que eu sei que... a hora certa. Por exemplo, durante o dia eu tenho
que ter mais cuidado, cuidar dela, da alimentagdo dela, das coisas dela... mas ai
entdo, deu tantas horas, por exemplo... deu umas oito horas, ela em torno das seis
horas da tarde ja esta dormindo. Era sim. Nao mudou./...] Igual eu falo, a doenca...
eu... a morte dele e a doen¢a da minha mde nao me impediam de eu viver a minha

vida, de fazer o que eu gostava de fazer. [Supera¢do, 44 anos, filha]

Dentre as entrevistadas, apenas uma possui uma cuidadora contratada, intercalando a

rotina de trabalho externo com o cuidado noturno, no final de semana e feriados. A comparagao
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com o cuidado feito por profissionais, como o cuidador contratado ou assisténcia de espagos e

servicos da enfermagem, também foram referidos ao pontuar sobre a rotina de cuidados,

evidenciando novamente que o familiar cuida de forma diferenciada, com mais zelo, mais

cuidado, sendo pontuado em alguns momentos como uma obrigacao:

Eu acho que pessoas assim, independente de ser minha mde, acho que os filhos tém
realmente que cuidar da mae, do pai. E igual a mim... Pai e mde tem que cuidar dos
filhos, tudo bem. entdo... como é que eu vou, o que eu vou... maltratar, eu ndo vou
cuidar, sendo que eu estou bem [risos]. E mesmo se eu ndo estivesse isso ndo
interfere... porque eu falo assim, ela me carregou nove meses. Ela ndo... ela me
ensinou a falar, quando eu ndo sabia, ela estava com nos, estava com meus irmdos,
dando comida. hoje ela ndo da conta de fazer nada, como nos vamos deixar uma
pessoa dessas, assim [...] O que ndo ama, ndo vou falar... olhar é uma coisa, vamos
supor: tem a cuidadora, a cuidadora ou outras pessoas, elas olham a pessoa, eu cuido!
Eu ndo olho a minha made, eu cuido da minha mde. Tem diferenca entre o cuidar e o

olhar [Superagdo, 44 anos, filha]

Esse cuidado ¢ permitido por um refinamento no olhar do entrevistado, ao perceber que

ha necessidades a serem supridas para o maior conforto de quem recebe o cuidado € que apenas

o convivio mais proximo e em familia permitem revelar:

Sdo os detalhes! Porque o grosseiro eu sei que a pessoa vai falar assim: ‘eu troquei a
fralda dela, eu dei a comida dela’, mas e os detalhes? Os detalhes sdo mais
preocupantes, ndo sabe se ela estava com dor, se ela estava querendo beber dagua. At
eu acho que é detalhe. O grosso eu acho que as pessoas fazem, eu acredito que a
pessoa faz. Ela ndo vai se negar a fazer, mas os detalhes eu acho que a pessoa ndo

faz. Faz é quem esta no dia-a-dia. Isso com certeza é assim [...] Vocé sabe que vocé
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esta fazendo o que deve ser feito, o que dentro da para fazer, pronto. Isso ja da... ja
deixa a gente mais sossegado. Ndo fica muito agoniado, ndo. Fica tranquilo. Claro
que eu gostaria de fazer mais, a gente sempre quer fazer. Se eu pudesse, minha mde
estaria melhor instalada. Eu penso nisso. Mas dentro do cuidado que eu penso basico,
geral, eu considero que esta bom. Ela se alimenta direitinho, a gente se preocupa com
isso, a gente se preocupa com a medicagdo, essas coisas... .[...] De alguma forma tem
isso, porque eu percebo que ela se sente segura comigo e com a G. Entdo quer dizer
que ela ja se acostumou com isso. Eu, eu... eu penso que a pessoa em clinicas, é uma
coisa mais fria. E uma coisa mais desumana. Vocé estd bem cuidado, mas é mais frio,
eu acredito. Estar com o familiar, eu acho melhor. Por mais que gera desgaste,

sofrimento e cansago, ainda sim eu acredito que a pessoas tem que ficar junto com a

familia. [Resiliente, 39 anos, filha]

Além disso, foi referido sobre a sobrecarga fisica do cuidador com relagdo aos cuidados
praticos implica em responsabilidade diante da vida da pessoa cuidada, o que leva a uma

sobrecarga emocional com a qual ¢ preciso lidar:

[...] minha irmd mesmo fala, a que ndo mora aqui: ‘a mde estd assim até hoje porque
vocé... por causa do seu amor a mde esta viva ainda’. Eles falam que é por causa dos
meus cuidados com ela, mas assim... igual eu falo, enquanto eu puder, o que eu puder

fazer, eu vou fazer. [Superagado, 44 anos, filha]

A gente se sente sobrecarregada. E... vocé tem uma vida nas mdos, praticamente. E
eu sei que se eu ndo vier aqui dar uma comida, se eu ndo limpar, ela vai ficar a mercé
aqui. Entdo, é uma responsabilidade grande. Nao é facil, eu saio para fazer qualquer
coisa, meu pensamento estd sempre aqui. Se estd tudo certo, se ndo estd, se aconteceu

alguma coisa [....] Entdo, acho uma responsabilidade muito grande, ndo é pouca
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coisa, é muita. Essa questdo do... de ndo ficar tao apavorada com os cuidados, fica.

[Resiliente, 39 anos, filha]

(C ) Tornar-se e ser cuidadora: mudancas ao longo do tempo de cuidado domiciliar

O segundo contato com as entrevistadas, durante a pandemia da Covid-19, para discutir

a primeira entrevista, foi perguntado as cuidadoras quando elas perceberam que tinham se

tornado cuidadoras. Nessa opor, elas referiram essa percepcao apds a alta ou no processo da

dependéncia delas na vida cotidiana, seja no declinio funcional da mae ou no processo de

desenvolvimento do filho:

Pensei sobre, sabe quando? Quando tudo passou e eu ja estava com ele em casa, mais
calma. Pensei: “é, me tornei uma cuidadora, me tornei enfermeira.” Foi nesse momento
que pensei sobre isso. Mas também foi so isso, é melhor ndo ficar pensando demais ndo.

(Perseverante, mde,41 anos)

Percebi que eu era cuidadora quando o G. era pequeno ainda, ele usava fralda, foi
crescendo e ndo parava de usar fralda. Os cuidados com ele eram diferentes. As
comidas que fazia para ele eram diferentes. Os cuidados que tinha com ele era diferente

das outras criangas. Foi ai que eu vi que eu era cuidadora (Guerreira, made, 41 anos)

Descobri que me tornei cuidadora da minha made quando ela foi ficando mais
dependente de mim, necessitando mais de ajuda para fazer as coisas ai da maneira que
ela foi ficando mais fragil e a doen¢a avangcando mais, ela necessitava de mim e eu fui
percebendo que ela necessitava totalmente de cuidados. Foi assim que eu passei a ser
cuidadora da minha made, que eu descobri que estava cuidando. Hoje ela é totalmente

dependente de mim para tudo. Eu tenho que descobrir se ela estd com calor, com fome,
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com sede. Tenho praticamente pensar como ela esta se sentindo para cuidar dela

(Superacao, filha, 44 anos)

Quando questionadas sobre a mudanga ocorridas nas acdes de cuidado ao longo do
tempo, as cuidadoras referiram que ocorreram, evidenciando que inicialmente foi mais dificil
e, mesmo com as demandas de cuidado mantidas com relacdo as tarefas cotidianas, como

banho, alimentagdo, trocas de fraldas, no decorrer do tempo sentem amenizar:

[...] os cuidados ele “ndo é facil”, no inicio ndo era facil, hoje também ndo é facil,
ndo vou te falar que é facil, porque ndo é, porque mudou, mudou muita coisa

[vencedora, 49 anos, irmd]

Ah, no comego foi bem dificil, no comego foi dificil, mas hoje... hoje ndo. Hoje da
tempo de cuidar dele, cuidar de mim, sair um “tiquim” porque precisa sair um
“tiquim. A unica diferenca é que ndo pode sair mais todo mundo junto, sempre tem
um que tem que ficar com ele, apesar que meus meninos mais novos ndo gostam muito

de sair [Perseverante, 41 anos, made]

No comecgo era até mais dificil, agora esta bem melhor, foi facilitando bem mais,
porque antes era mais trabalho, assim, no comecinho ele chorava demais, sabe? Os
médicos ndo descobriam, ele dava muita crise convulsiva ai ele foi ficando mais velho
e foi descobrindo. Agora ele é muito bonzinho, dorme a noite inteira, de dia fica

acordado de noite ele dorme [Guerreira, 41 anos, mde]

A rotina muda com os anos. Muda. E toda uma estrutura de familia que vocé muda.
Eu vivia de um jeito e hoje eu vivo de outro. Tive que adaptar tudo. E uma nova... Uma
vida nova. Hoje a gente tem outro jeito de viver, porque tudo tem que encaixar com o

que da certo para ela [Resiliente, 39 anos, filha]
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A responsabilidade grande pelo bem estar do familiar vai, com o tempo, tornando-se
menos pesada e a cuidadora se permite adaptar algumas acoes, preservando seu proprio corpo

e respeitando seus limites, e ainda assim garantindo a qualidade de vida do familiar:

A gente ja comega a acostumar, a gente acostuma que se ndo deu banho no chuveiro,
da banho no leito, todo jeito vai estar, vai estar limpinha. Porque nosso desgaste
também era todo dia no chuveiro, o corpo vai exigindo muito. Hoje eu sinto que as
minhas costas doem, meus bragos perdem a forga, entdo... eu ndo tenho que me
obrigar a pegar todo dia e colocar no chuveiro. No banho de leito também esta
limpinha, entdo vamos revezar. Nao vamos ficar naquela angustia: ‘ah, tenho que ir
para o chuveiro; ah, tenho que... Nao!’ Se eu hoje estou muito, muito desgastada,
muito cansada, eu ndo vou levar ela para o chuveiro, vou dar banho aqui mesmo. Vou
evitar maiores problemas, porque se a gente for fazer também o desgaste todo dia,
todo dia... a gente também fica doente ou acontece alguma coisa, quem vai cuidar
também? Vai ter que ter outra pessoa para aprender tudo de novo. Entdo hoje a gente
estd aprendendo isso, sabe. Que ndo precisa estar nessa agonia, a gente ficava muito

angustiada [Resiliente, 39 anos, filha]

Apenas uma cuidadora referiu sobre o cuidado realizado a longo prazo sem perspectiva

de cura, sem prazo, ¢ a tristeza e ansiedade que essa situagao traz:

E sofrido, é. Porque ninguém quer ver o outro sofier, sem poder fazer nada. Porque
na verdade, nos ndo podemos fazer nada, a gente ndo pode mudar o quadro. A gente
pode da um conforto para a pessoa, que é o que estamos fazendo. Ndo tem grandes
coisas para pensar: vou fazer isso que vai melhorar, ndo... Hoje em dia a gente ja
sabe, a gente ndo mexe, ndo fica inventando, ndo fica pensando nada. Faz o que nos

temos que fazer, ndo fica sonhando, ah é isso... ndo! Vamos trazer o que nos temos
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que trazer e pronto. Nos ndo ficamos nessa angustia, nessa agonia, ndo... nao. [...J
Conviver com esse tipo de problema, é tristeza todos os dias, dizer que a gente é
alegre, ndo tem como. Viver uma coisa dessas, ¢ uma coisa que... que mexe com a
mente da gente, porque tem dia que a gente quer saber, assim... o porqué de a pessoa
viver assim, ficar desse jeito, ne. E sem uma perspectiva de melhora, entdo a gente

ndo saber quando ou a gente nem espera mais a melhora mesmo. [...] [Resiliente, 39

anos, filha]

Esse cuidado a longo prazo, rotineiro e sem perspectivas de melhora coloca duvidas
sobre sua identidade enquanto pessoa, sua forma de se ver dentro do universo do cuidar,

“perdendo-se” na rotina dirigida ao bem estar do outro:

E uma crise de identidade. Vocé se perde também, vocé nio sabe quem é vocé. Entdo,
muitas vezes eu... eu me perco, me acho. Ai sou uma pessoa que... é, eu penso assim:
‘nossa, eu me tornei o qué? Uma initil?’ E uma crise de identidade. Vocé tem todo
um caminho, e de repente vocé nao trilha mais ele. Ai vocé para, mas vocé também
pode se pegar pensando e depois desse caminho? Vocé nao tem um caminho. Entdo,
eu nado digo que essa parte ameniza ndo, vocé vai ter sempre essa crise de identidade
aqui, vocé nao sabe bem. Oscila. O que eu vou fazer depois? Nao sei. A gente acha...
Acaba que é uma historia que entra tanto na gente, que a gente ndo sabe o que vai ser
depois daqui. Isso oscila, isso... tem dias que da angustia ne, me da tristeza, porque
vocé era um ser humano, vocé se tornou outro. Entdo, essa parte eu ndo acredito, que
no meu caso, amenizou. Mas eu me acostumei. Amenizar, vamos dizer que ndo é

palavra, mas vocé se acostuma [Resiliente, 39 anos, filha]

Ao falar sobre essa mudanca ao longo do tempo e o processo de cuidar, as cuidadoras

referem também como lidam com isso na rotina, colocando o cuidado executado com amor,
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carinho, paciéncia como primordial, tendo uma preocupacdo em como a pessoa se sente,

mantendo suas preferéncias e cuidados anteriores.

Até meu irmdo quando veio aqui, depois que o G. estava assim, falou ‘nossa, C., nem
parece que o G. estd assim dentro de casa’ eu perguntei ‘como assim?’ ele falou assim
‘que ndo mudou, assim a rotina, a alegria da casa, essas coisas... ndo mudou. Esta
uma casa que vocé vé que tem alegria, esta uma casa cheirosa’, ele falou né? Ele falou
assim: O G. estd cheiroso, o quarto cheiroso. Eu falei ‘gracas a Deus e vai ser assim’.
Porque tem umas casas que cheira... mas tem, né? [...] sempre que tem uma casa assim
com uma pessoa acamada. Se ndo cuidar, fica aquele cheiro estranho, que tem, ndo
tem? porque se a gente ndo cuidar... ndo é porque esta ali acamado que ndo precisa

de um perfume, de um talco, de um creme.... [Perseverante, 41 anos, mde]

Entao, assim, é igual uma rotina minha, sabe? Acorda cedo, escova os dentes, eu
escovo os dentes dele, limpa o rosto. SO que tudo ld na cama, porque agora ele esta
usando o BiPAP (aparelho ‘“respirador”), troca fralda, limpa o rosto, arruma ele
arrumadinho na cama... ai vé os horarios dos remédios tudo, da dgua, tem tudo de
horario... Ai eu estou usando so dieta, so Nutren, fica melhor, porque ele fica so na
cama né? E ele esta muito pesado. Tenho medo de levar ele para o banheiro e ele cair,
as vezes desequilibra. Al é isso, tudo que faco para mim, eu fago para ele, so que na
cama. Eu ando, vou la, escovo meus dentes e ele ndo. O mesmo que fago para mim,

faco para ele. [Guerreira, 41 anos, mae]

O cuidado domiciliar prolongado permite que o cuidador aguce sua capacidade de

compreender a necessidade do familiar sem palavras para indica-las:

Entao assim, é..mudanga pra todos, mas ndo é dificil ndo, a gente lida com essa

mudang¢a bem automdtico mesmo e com amor, porque eu acho que, acaba que vocé
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sente que o amor que vocé sentia, porque eu praticamente fui made dela, parece que
aumenta mais ainda do que ja era [...] A pessoa que esta ali deitado em uma cama,
ela ndo precisa sentir que ela é um peso ou que ela ¢ uma dificuldade na sua vida. Ela
tem que sentir que ela é amada, porque ja é tdo dificil estar ali, ndo é? Ai ela vai sentir
que vocé vai pegar nela e da aquele arranco forte, ‘Ah ndo é possivel ja fez xixi de
novo’, ‘esta fazendo coco, ne?’ Entdo vocé ndo tem que passar esse sentimento, tem
que passar que é amavel, que isso é normal. Ele ndo precisa sentir que ele ¢ um peso,

que ele é uma sobrecarga ali naquele ambiente né? [vencedora, 49 anos,irmd]

[...] ela se sente a vontade comigo. Porque tem isso, eu sei se ela quer que o pescogo
fique mais alto, a cabega, eu entendo se ela quer do jeito assim, ai eu pego e passo
para cuidadora: ‘Olha E. vamos fazer desse jeito, porque eu acho que ela gostou desse
Jjeito, porque eu abaixei um pouquinho e ela dormiu na mesma hora’, entdo quer dizer
que aquilo la estava incomodando e ela ndo estava conseguindo dormir. E isso sdo
coisas que vamos aprendendo, mas isso ai, eu falo que é quem ama que entende o que

a pessoa quer. [Superagdo, 44 anos, filha]

Ao referir sobre o cuidado e o ato de cuidar, foi referido que houve mudangas com

relagdo a forma de enxergar os outros, as agdes humanas, com carater espiritual:

Entdo assim, eu acho que eu mudei bastante minha visdo de cuidado, de cuidar de
uma pessoa. Tanto que eu jd achava que a gente tinha que cuidar bem das criangas,
hoje eu olho eles e falo assim ‘ndo, a crianga precisa receber mais carinho ainda’.
Entdo acho que mudou muita coisa, acho ndo, tenho certeza [com énfase], essa visdo
com relagdo aos cuidados. Entdo era porque ela tinha que estar, ndo é? Entdo eu
acredito que quem somos nos para questionar com Deus, né? Ela tinha que estar aqui,

com a gente, dessa forma, né? Mérito dela e mais mérito da gente ainda [risada, fala
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tranquila, orgulhosa] de resgatar aquilo que a gente ndo fez. [vencedora, 49 anos,
irmdl
Eu aprendia muita coisa cuidando da minha made e ela fica... aprendi até ser um ser
humano melhor, porque as vezes a gente é muito egoista, a gente é muito ambicioso,
ndo tem humildade, porque eu falo coisas que eu era, eu podia ser mais humilde, ndo
S0 com a minha mde, mas com os outros também, porque a gente as vezes é muito
nariz em pé. Entdo, eu aprendi muita coisa com a doenca da minha mde. Porque sdo
coisas assim que a gente aprende, que tem pessoas que precisam da gente. Igual
assim... eu falo assim... hoje eu ainda tenho a minha mae, mas se um dia ela faltar, eu
ja penso assim em ajudar quem realmente precisa, porque tem gente que ajuda quem
precisa. Eu falo que eu ndo queria que minha mde estivesse assim, porque filho
nenhum quer que a mde esteja dependendo, em cima de uma cama ou em uma cadeira
de rodas, mas eu falo que Deus me deu o presente de eu poder cuidar dela, porque foi

um presente, a gente aprende muita coisa [Superagdo, 44 anos,, filha]

Também houve comparacao entre o cuidado do familiar e o cuidar de um bebé, tanto do

ponto de vista do familiar, como de pessoas proximas:

Ele é muito bonzinho. Igual as pessoas moram ai falam, nossa parece que nem mora
menino ai, uai, ele é caladinho. As vizinhas ali chamam ele de neném, falam vou la

ver o neném [risada] [Guerreira, 41 anos, mde]

E como cuidar de um menino. Esse cuidado acaba que fica igual os cuidados quando
vocé tem um filho. Eu falo que ela é um bebezdo, so que com mais cuidados [risada

sutil, com cuidados mais minuciosos [vencedora, 49 anos, irmd]

Eu nunca pensei... eu nunca tive filhos, e eu nunca quis ser mde, porque assim no fundo

eu nunca quis ter uma responsabilidade, eu acho, na minha vida. Porque filhos seria... é
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uma responsabilidade. Eu sempre fugi, sempre fugi de ser mde e também eu nunca quis
sofrer. Entdo eu nunca pensei que teria isso com a minha mde, que eu tenho com ela isso
que eu fugi, talvez a vida inteira, coisa que as vezes eu ndao poderia ter fugido. Aprendi a
trocar fralda com eles [refere ao servico como babd], trocando a deles. E foi bom porque
ai eu troco a da minha mde. A comida, tudo que eu fiz, os cuidados com eles, de dar
banho, secar, dar leitinho, tudo isso eu aprendi com eles e hoje eu fago com a minha mde.
Entao claro que isso ai as vezes eu penso nisso, eu levo para a comédia. [com relag¢do a

cama hospitalar] levo tudo na brincadeira, mas... eu tenho um bergo de ferro (risos)

[Superacdo, 44 anos, filha]

(D) Rede de Apoio e Suporte

Nos relatos sobre as atividades de cuidado as entrevistadas indicaram que realizam de
forma solitaria o atendimento das necessidades dos familiares. Destaca-se que, para as

entrevistadas, as familias ajudam pouco por morarem em outra localidade:

Para ajudar? Que vem ajudar a gente? Ndo. Tem minha tia que as vezes vem, entdo ela
sempre vem, mas assim de suporte ndo tem ndo. Porque é outro Estado, ela precisa

cuidar dos dela la. [vencedora, 49 anos, irmd]

[...] eu tenho aqui duas irmds e outro irmdo, mas meu irmdo estd com depressao,
depressdo brava e minha irma mora longe e todo lugar que vai tem que pagar, para
pegar onibus ou uber. Ai eu falei “‘é, vai ser eu mesma” ai minha mde foi embora e foi

eu mesma. [Perseverante, 41 anos, mae]

Minha filha, aqui sou so eu e minha filha mesmo, ai uma reveza com a outra, quando
eu tenho que sair um pouquinho ai quem fica é ela. E assim nos vamos fazendo.

[Resiliente, 39 anos, filha]
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Houve também destaque para ajudas que inicialmente tinham e, ao longo do tempo,

deixaram de receber, tanto na rotina inicial hospitalar, como na rotina domiciliar:

La no hospital era so eu [para acompanhar]. Ai no comego a minha tia ela ia ld todo

sabado, porque ela trabalha. Ai ela ia la e ficava para mim. [Guerreira, 41 anos, mae]

No inicio um dos meus irmdos me ajudava bastante. Eu durante o dia e ele durante a

noite, mas também foi pouco tempo. [Resiliente, 39 anos, filha]

[...] eu até pedia as vezes... minha irmd para eu ir ao supermercado, ou ir a loteria. Ou

o meu sobrinho, so que assim... as pessoas ndo vém fazer. [Superagdo, 44 anos, filha]

Inicialmente foi relatado por uma cuidadora uma troca de ajuda feita pelos
acompanhantes no ambiente hospitalar, sendo que, na transicao desse cuidado para casa, reforca

que ¢ apenas ela que o faz:

Uma menina estava com o marido internado la e ele até faleceu, ela me ajudava, os
dois ficaram no mesmo quarto, ela falava “pode ir C. eu fico aqui olhando ele, se
acontecer alguma coisa, eu te ligo” ai ela ficava la olhando ele e eu vinha aqui fazer
minhas coisas ai como ela ndo é daqui, eu retribuia ela. Trazia as roupas dela para
lavar, era assim, uma ajudando a outra, e foi assim até ele sair do hospital foi essa

rotina ai. Entdo tinha que ser eu mesma. [Perseverante, 41 anos, mae]

Além de referir sobre a familia como possibilidade de apoio, foi relatado que o programa
de atencdo domiciliar ¢ um suporte na rotina, sendo demonstrado que a confianga de

permanecer em domicilio, vem dessa “garantia de presen¢a” da equipe de satide na retaguarda:

A gente vai dando um jeito. Ndao tem ninguém, mas a gente vai dando um jeito. “Se
desdobra” nos mesmos, mas nosso apoio e porto seguro, ¢ o Melhor em Casa.

[vencedora, 49 anos, irmd]
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Eu sabia que eu ia ter esse acompanhamento em casa. Foi muito importante! Os

profissionais vir em casa ¢ muito importante. Eu considero importantissimo.

[Resiliente, 39 anos, filha]

Tem dia que ela estd boa, tem dia que estd ruim e ai vocé tem que o qué? Vocé tem
acompanhamento médico, igual o Melhor em Casa. Eu ligo, pode ser alguma coisa
simples, mas eu ndo sei se é simples, nunca aconteceu comigo. Entdo eu ligo e eles vém

e falam que é simples, ai eu fico tranquila. [Superagdo, 44 anos, filha]

Todas as entrevistadas referiram o Melhor em Casa como unico ponto de suporte na
rede de satde. Além desse suporte externo a familia, foi referido por algumas entrevistadas

doagdes e ajuda pontual de vizinhos ou amigos.

Aqui em Uberldndia tem muita gente boa, doa fralda para ele, as vezes ele precisa de
um medicamento mais caro que ld ndo fornece, ai pede e eles te ajudam. Porque paga
aluguel, dgua, energia... agua e energia é mais barato. Mas eu ganho o salario dele e
o presente da pensdo do pai dele e so. Tem uma mulher que quando eu vou resolver as
coisas, por exemplo vou no banco, essas coisas que sdo mais demoradas... ai ela fica
para mim, mas ela fica so por conta das dietas, ela vai retirar a dgua, poe a dieta... mas
se for para trocar fralda, ela ndo da conta sozinha... Eu ja acostumei. A vizinha que
mora ali na frente, ela é dona das casas aqui. Ela também me ajuda, so que assim... por
exemplo, eu vou no agougue ou vou no mercadinho, ela olha para mim. Ai eu falo so se
desconectar [referente ao aparelho respirador que pode sair da traqueostomial, vocé

poe para mim [Guerreira, 41 anos, made]
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(E) Cuidar na pandemia

No segundo contato com as cuidadoras para apresentar a primeira entrevista textualizada
e realizar a transcriagdo, a pesquisadora teve oportunidade de dialogar sobre os cuidados
durante a Pandemia da Covid-19. Ja se passara quase um ano desde o inicio da Pandemia nesse

momento, ocorrido no inicio de 2021.

Perseverante continuou trabalhando com ensino infantil, mas de modo remoto. Sobre os

cuidados a irma contou que:

[...] 0 que mudou é que teve que ter mais restrigoes. Eu ia da escola e ndo tinha o
cuidado de trocar o uniforme, as vezes eu ficava com a blusa de uniforme mesmo. Agora
tem que ter esse cuidado, mesmo se eu ndo for da escola, chego troco a roupa, lavo os

bragos até o cotovelo [Perseverante, 41 anos, mae]

As visitas, ja raras, assim se mantiveram. Uma conhecida que antes ia a casa para orar

ndo estava indo. A companhia mais frequente era o medo:

Eu tenho muito medo. As vezes eu falo para minha irmd "tomara que ndo seja a
gente que leva essa doenga para dentro de casa, para A. [Irmd cuidada]" Esses dias
ela deu febre e eu ja fiquei pensando se foi eu, porqué eu ando de onibus, né?! Poucas
vezes eu vou de carro, quando ele me leva [se refere ao esposo]. Entdo vocé fica
naquele medo, ndo de cuidar dela, mas de levar coisas que ndo deveria. As outras
coisas ndao mudou [...]Uma mulher veio trazer umas coisas para A. [Irmd] esses dias
e eu peguei na mao dela e me deu aquela coisa ruim, lavei a mdo, passei dalcool e ela
falou assim: parece que a gente estd ficando é fraca. Vocé ndo sabe quem estd ou ndo.
E até mesmo dentro da sua familia.[...] Muita gente indo embora, a gente perdeu varias

pessoas que a gente conhece. [Perseverante, 41 anos, mde]
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Resiliente teve medo no inicio da pandemia e depois acostumou-se:

No inicio da pandemia foi bem mais tenso, depois a gente vai acostumando. Eu fiquei
muito assustada, com medo de passar alguma coisa para ela, quando comegou
falaram que eram as pessoas idosas e pessoas com mais fragilidade que pegavam, e
tantas mortes. Fiquei bem preocupada. Depois foi vendo que ndo era bem assim. E a
gente ndo sai de casa e tal e foi passando, ndo fiquei com tanto medo, fico preocupada,

mas ndo com medo. [Resiliente, 39 anos, filha]

Quando teve Covid-19, Resiliente manteve distanciamento e teve apoio da filha para

cuidar da mae:

Figuei 20 dias ruim. A minha filha que ficou tomando conta da minha mde, eu
ainda amamento, entdo eu ficava de mascara o tempo todo, dormia de mascara. Nao
ficava entrando no quarto, tocando nela. Fiquei com medo de passar para eles. A

gente tem medo. [Resiliente, 39 anos, filha]

Guerreira também estava muito atenta a higiene e observou mudangas na rotina da

familia:

Mudou. Aumentou, agora tem mais cuidado. Por exemplo, para ir no portdo eu ja
uso mdscara e lavo as maos quando volto. Essa parte, antes da pandemia eu saia so
para ir ao mercado comprar alguma coisinha, entdo esta quase do mesmo jeitof...].
Tudo parou, coisa esquisita. Até as novelas que a gente assistia. Até a novela a gente

esta sem [Guerreira, 41 anos, mae]

Para Perseverante e Superacdo a pandemia nao trouxe mudangas na rotina:

Para mim ndo fez muita diferenca ndo. Aqui em casa é de boa. Ndo tem visita, ndo

tem vizinho chamando no portdo [comenta: a antissocial né?! E da risada]. Eu sou de
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ficar em casa, sempre gostei de ficar em casa. Entdo ndo fez diferen¢a ndo. Sobre a

vacinagdo ninguém falou nada ainda ndo, entdo é isso [Perseverante, 41 anos, mde]

Para mim ndo teve muita [diferencga]. Sempre fui complexada com bactérias. Todo
mundo sempre falou que eu tinha manias. Se alguma pessoa fosse no meu quarto, por
exemplo, eu ja ia e trocava tudo do meu quarto. Se alguém chegasse em casa eu ia e
limpava. Entdo eu ja tinha essa neura antes. E no meu caso me ajudou a enfrentar a
pandemia, nessa parte da preven¢do. Eu ja tinha habito de lavar as coisas que trazia
do mercado para colocar as coisas na geladeira, como um refrigerante. Lavava tudo.

[Superacdo, 44 anos, filha]
No caso de Superagdo, as atividades de trabalho se mantiveram:

Lembro que em margo o prefeito mandou fechar tudo e minha patroa passou
mensagem falando que eu ndo ia trabalhar porque minha mae era grupo de risco e eu
respondi: segunda estou na sua casa cedo, no mesmo horario. Grupo de risco somos
todos nos. Se eu parar como que vou me manter e minha mde. Tudo nas mados de Deus

[Superagdo, 44 anos, filha]

(F) De cuidador para cuidador

Ao realizar a primeira entrevista foi feita uma ultima pergunta a participante, abrindo a

possibilidade sobre “se gostaria de falar algo a mais”. Dada essa abertura, ela respondeu:

So assim, se algum dia alguém tiver uma pessoa dessa na familia, com essa questdo...
a gente sabe que tem gente que aceita e tem gente que ndo né? La [no hospital] mesmo
teve muito caso assim, que teve que entrar com processo. Entdo se alguém tiver essa

dificuldade na vida, é aceitar que é o melhor remédio. E aceitar como normal na vida,
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que é a melhor opgdo. Aceita e leva que vai ver que aquilo vai amenizar totalmente.
Tem as limitagoes, mas mesmo assim é tranquilo. Vocé pensar que estd com vocé, esta

ali do seu lado, ndo esta la afastada, é muito bom. [vencedora, 49 anos, irmd]

Na supervisdo em que a primeira entrevista foi discutida essa resposta nos pareceu como
“um recado” aquelas pessoas que também estavam desempenhando a fun¢do de cuidadoras
familiares e decidiu-se incluir mais diretamente ao final do roteiro uma questdo sobre “deixar
um recado a pessoas que também cuidam de alguém”. As cuidadoras colocam como mensagem

central que € preciso entregar-se a tarefa, uma missao que pode ter sido dada por Deus.

Acho que primeiramente é Deus, assim ndo ficar muito esperando de ninguém, porque
eu mesma nao espero nada de ninguém, e por Deus na frente. Entender que Deus sabe
de todas as coisas, o porque o G. esta assim, Deus sabe de todas coisas né? Acho que
é isso é Deus mesmo, colocar Deus na frente, ndo adianta apavorar, se culpar, ndo
adianta, acho que o que tem que acontecer... e sempre pensar no que era antes, quando
eu vejo o G. assim, eu penso no antes. Acho que com certeza ia ser pior, igual muitos
morrem pra la, ndo sabe nem quem matou, ja “taca no saco”, corta dedo, corta ndo sei
0 que, sofre... a minha mae tinha medo era disso, ela fala que se Deus levasse ele,
quando sofreu o acidente, ela ia sofrer, mas ia estar em paz, porque ndo foi ninguém
que matou ele. Entdo é Deus mesmo, é por Deus na frente e ndo choramingar, porque
ndo adianta. E, ndo se entregar né? Acho que também ndo pode se entregar, é isso.

[Perseverante, 41 anos, mae]

Dentre as demais respostas surgiram a necessidade de aceitar com tranquilidade a tarefa,

realizando-a com amor, paciéncia e sem culpa.

Eu falaria assim, é... primeiro de tudo, é amor. Vocé tem que ter amor, vocé tendo amor,

tudo... tudo acontece. Tudo que vocé faz, vocé tem que ter amor por eles, pela pessoa
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que vocé vai cuidar. Igual, eu tenho muito amor pelo G., sabe. Ai, sabe... vocé vai e
cuida, ai se vocé poe na mdo de outra pessoa, ai vocé sente até falta. Vocé ndo gosta,
vocé ndo quer. Ninguém cuida, sabe. Mas assim a gente precisa, ai eu acho bom, mas
é isso, vocé ter amor e... e vocé acreditar que tudo... que tudo é tranquilo, que tudo da
certo. Porque igual eu falo, Deus ndo... Deus da as dificuldades pra vocé, mas... Ele da
as dificuldades, mas Ele da...(fala pausada) Ele te ajuda, sabe. Tudo vai encaminhando.
Igual, pra vocé ver, eu ndo sabia... e ndo pode ter medo ndo. Vocé tem que tentar as
coisas, ne. Eu ndo sabia, assim... por exemplo, eu nunca tinha visto a traqueo, nunca
tinha aspirado. Ai hoje, hoje acho a maior facilidade. Eu acho até melhor a traqueo do
que sem a traqueo. Sabe, tudo tranquilo, mas vocé tendo amor, vocé tem que ter amor,
ne. Amor em tudo, ne (fala pausada). Porque ai vocé vai longe (pausa). Paciéncia, ne?

[Guerreira, 41 anos, made]

A atencdo redobrada e a paciéncia junto ao amparo de Deus acompanham a jornada do

cuidador:

Eu falei, ndo... eu sempre fui corajosa sabe, sempre fui e nunca tive medo de nada, das
coisas. Gragas a Deus sabe, que tudo da certo. E... vocé tem que ter fé. Deus ndo
desampara a gente ndo. Eu tenho muita fé, nossa. Gragas a Deus. [Guerreira, 41 anos,

mae]
Nessa jornada a fé, a empatia, a generosidade e a flexibilidade sdo essenciais:

Primeiramente, eu acredito que ter empatia, mesmo que a pessoa ndo consiga ne. Ter
empatia e muita fé. Muita fé mesmo em dias melhores e os dias ruins, eles melhoram.
Entdo, eu acredito... vai virar cuidador, tem que saber que vocé estd... tem que ter
empatia. E se colocar no lugar do outro, é isso. Acho que é o principal, porque é o que

eu acho que o outro gostaria de receber, entdo ai vocé tem que fazer. Hoje eu entendo
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que é isso. E muita generosidade, muita empatia, coragdo aberto mesmo, porque vocé
vai abrir mao de vocé para viver a vida do outro. Porque é viver a vida do outro! Dar
um conforto, da um... uma leveza dentro de uma coisa que é ruim, é estar disposto
mesmo... estar disposto a ser empdtico. E empatia mesmo, é coragem e fé todos os dias.
Isso é que eu acredito. E ser desprendido, porque nesse caso temos que ser
desprendidos. E... a palavra para quem for cuidar de uma pessoa realmente hoje eu
entendo: resignacdo. E se adaptar ds situagées, ficar lamentando ndo vai resolver
também. O que perdeu, o que ganhou. A gente perde, mas a gente ganha muito. A
gente... Eu acredito que a gente ganha mais do que perde. Entdo, tem que estar
preparado para as situagées. E se adequar. Eu acredito que eu consegui me adaptar ds
situagoes. Nado ficar me queixando do que eu perdi, ne. Eu consegui, dentro do possivel,

criar uma vida, uma rotina de vida, do jeito que da para gente viver. E é isso ai.

[Resiliente, 39 anos, filha]

Aceitar a condi¢ao atual da pessoa que recebe os cuidados e relevar o que ocorreu no

passado também sdo parte da jornada:

Que é filha igual eu? Melhor assim, ne. Porque filha assim... mas igual eu falei, a
primeira coisa para filhos é aceitar a mde ou o pai quando fica nesse estado dependente
da gente. E aceitac¢do. Porque ai vocé tem que aprender, porque igual eu falo, tem que
aprender a amar do jeito que eles ficaram hoje, tem que lembrar também do que eles
fizeram de bom, porque as vezes as pessoas so lembram do que os pais fizeram de ruim,
de assim ne... as vezes aquele pai rigido, ndo é so aquele pai que abandonou, tem aquele
pai que foi rigido, mas o rigido do pai e da made é para o seu bem, so que a gente como

filhos ne, a gente esquenta a cabega, a gente acha que ndo, que prendia demais, que
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ndo deixava nada ne. [...|E quando vocé comega a cuidar, vocé vai entender que aquilo

lda é a melhor coisa. [Superagdo, 44 anos, filha]

Quando h4 uma pessoa remunerada pela familia, esta deve ser orientada por quem

conhece as necessidades do familiar:

Vocé quem sabe o que vai ser bom para a sua mde, mesmo que os outros sejam filhos.
Se vocé arrumou a cuidadora igual eu arrumei, ndo importa se os outros vao te ajudar
a pagar a cuidadora, mas quem vai conversar com a cuidadora é vocé, ndo é eles que
vdo chegar na sua casa e falar: ah cuidadora, vocé faz isso. Ndo! Ela vai ser a
cuidadora, mas é vocé que vai conversar com ela, nunca seus irmdo dao palpite. Ah,
mas nos estamos pagando... ndo interfere. Esta dentro da sua casa. Entdo a pessoa que
vai cuidar, o filho, ele tem que impor limites para as outras pessoas, é irmdo, os outros
parentes, os sobrinhos, amigos. Isso ndo é maldade. Entdo foi isso tudo, a pessoa tem
que pensar é nisso, quem estd cuidando é vocé, entdo essa responsabilidade é minha.
Igual eu... a responsabilidade é minha, eu tenho responsabilidade com a minha mde...
em tudo. Entdo é desse jeito, tem que ter esse... e a pessoa tem que ser forte, que vai
cuidar, porque tem aquelas pessoas que sdo mais fracas. Ndo entrar em panico, porque
tem as crises. Igual a minha mde ja deu varias crises, e eu achava que ela estava indo
embora, mas nunca entrei em desespero. Sempre calma para cuidar dela e ela vai

voltando, vai voltando aos poucos [Superacdo, 44 anos, filha]
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3.4 Reacoes a leitura da entrevista transcrita e textualizada
ApOs realizar a textualizacdo das entrevistas, foi apresentado o texto as cuidadoras. Ao
ler sobre sua historia de vida e de cuidado, referiram estranheza, porem citam “um sentimento

bom™ ao rever os fatos, pela forma que falou e refor¢am ser uma histéria verdadeira.

Achei muito bom, nos conversamos muito, né?! Vendo as paginas eu vi tudo que eu

falei. Foi muito bom (Superagado, filha, 44 anos)

Sabe que é diferente quando vocé fala e quando vocé lé. Parece que [ao ler] a gente
relembra tudo aquilo que a gente passou, mas com uma for¢a maior eu acho, mas por
um lado é bom ver que a gente vai vencendo devagarzinho. Problema continua, mas a

gente fica mais forte. (Resiliente, filha, 39 anos)

E bom ouvir. Vocé anotou tudo certinho que eu falei, né? E foi tudo que te falei. Lembrei

de tudo direitinho. Esta tudo certo, tudo certinho. (Guerreira, mae, 41 anos)

Foi discutido com cada entrevistada a possibilidade de manter o texto, altera-lo com
supressao ou acréscimo de informagdes. Da aprovagdo ao estranhamento pela leitura de sua
propria historia entremeada aos cuidados ao familiar, as entrevistadas aprovaram a

textualizagao:

Li tudo e dei varias risadas [risada longa]. Algumas palavras que eu falei, meu Deus
do céu [risada novamente]. Ficou legal. Ndo precisa tirar nada ndo, acho que se tirar
ndo fica... eu conversei com vocé de boa, de coragdo mesmo, o que eu estava sentindo.
Acho que se tirar vai ficar mentiroso, sei la. Nada me incomodou ndo, tem que falar o
que aconteceu mesmo. Eu ri sobre a forma de falar, algumas expressoes assim. Acho
que foi s6 isso mesmo. E estranho, né? A gente ler a histéria da gente. Mas eu gostei,

sabe? (Perseverante, mae, 41 anos)
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Eu li. Ndo precisa mudar nada, é aquilo mesmo que eu coloquei la. A ndo ser que vocé
ndo goste da forma como eu falei. Para mim ndo precisa mudar nada néo. E estranho,
ne? Meio estranho [risada] Teve uma parte que eu li la e pensei “gente, eu falei isso?
Ah, é. Falei” e eu estava lendo em voz alta e meu marido perguntou se eu estava lendo
um documentario que fala de doengca porque ouviu eu falar sobre cuidado. Ele
questionou se estava lendo o que eu escrevi e eu falei que era o que eu falei. Falei para
ele que ¢ estranho a gente ver, mas isso ¢ bom. Se fosse para eu guardar na memoria,
ndo ia lembrar das coisas. Foi bom, estranho no comego, mas depois, ¢ bom saber que
tudo aquilo que eu falei, foi verdade, aconteceu. Até mesmo na questdo da infancia, a
gente lé e relembrar é uma sensagdo diferente, mas boa. Tem aquela parte que vocé
coloca risos ou alguma coisa assim e eu pensei até isso ela anotou e percebeu e
escreveu. Teve a parte que eu apontei para o quarto e eu pensei “quando a pessoa da

atengdo para aquilo que vocé estd falando e estda escrevendo até isso fica anotado’

(Vencedora, irma, 49 anos)
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4. Discussao

As cuidadoras que participaram deste estudo tinham entre 39 e 49 anos, idade inferior
aquelas observadas em outras pesquisas, com faixa etaria de 46 a 68 anos (Fratezi & Gutierrez,
2011; Moura et al., 2019; Delalibera et al., 2021), no entanto, o género feminino vai ao encontro
da literatura. Savassi e Modena (2013) destacam que o papel de cuidador ¢ assumido
majoritariamente por mulheres e ha uma relagdo historico-cultural envolvida nessa (im)posi¢ao
do cuidado. Baptista et al. (2012) complementam que o papel assumido pela mulher como mae
reflete na responsabilizagdo desta pelo cuidado. Além disso, ¢ retratado neste estudo que o
cuidar ¢ assumido pela mulher na esfera doméstica, passando por geracdes e isso independe de
estar ou ndo trabalhando fora do ambiente domiciliar. A presenca de mulheres no espaco
doméstico torna invisivel um trabalho diuturno realizado por elas — o cuidado de criangas,

idosos e doentes — por ser ndo remunerado (Corréa & Andrade, 2020).

Minayo (2021) refere que a imposi¢cdo de obrigacdes as mulheres ndo acompanha o
mesmo andamento das transformagdes e discussoes relacionadas ao género no mundo:

Se os cuidados continuarem a ser, de forma naturalizada, obrigacao da mulher, ela
permanecera alijada do mercado de trabalho, pois, hoje, 42% delas em idade ativa estdo

fora do chamado setor produtivo (Oxfam, 2020 apud Minayo, 2021, p.8).

Para além de um nao-ingresso no mercado de trabalho, a presenca da mulher exercendo
o cuidado no lar implica em um apoio a propria existéncia de equipes de satde de atencao
domiciliar, como o caso do Melhor em Casa.

Na transferéncia do paciente do hospital para a casa, diversas a¢des de cuidado que
seriam realizadas por um profissional de saide passam a responsabilidade da familia. Nesse
contexto, temos 0 espanto ou certo descontentamento das entrevistadas com o treinamento
realizado no hospital antes da alta. A expectativa por um treinamento mais intensivo ndo se

concretizou e pode intensificar as insegurancas da cuidadora frente as mudangas no corpo do
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paciente (no caso de um acidente) ou com a necessidade de realizar um procedimento para
garantir a alimentacdo por via alternativa, por exemplo. Mioto e Dal Pra (2018), analisando o
Melhor em Casa, apontam para a necessidade desse treinamento pré e pos-desospitalizagdo, a
partir da Portaria MS 2527/2011. Segundo as autoras, o Melhor em Casa torna explicito
“oficialmente a incorporagdo das familias na gestao do cuidado em satde, atribui¢do precipua
dos servigos de saude” (Mioto & Dal Pra, 2018, p.6).

Ainda segundo Mioto e Dal Pra (2018, p. 7), “a familia, no cendrio dos servicos de
saude, passa a ser invocada e evocada como sujeito fundamental no processo de cuidado, tanto
no sentido de sua responsabilidade do cuidado, como de ser objeto de cuidado”. Ao ser
“requisitada” para o cuidado, sdo duas as opc¢oes da familia: contratar cuidadores remunerados
ou utilizar o “trabalho familiar, ndo pago e invisivel, € que continua recaindo majoritariamente
sobre as mulheres” (Mioto & Dal Pra, 2018, p.8)

No presente estudo, de cinco cuidadoras entrevistadas, duas dedicavam-se a um trabalho
fora de casa. Essa presenca da mulher no mercado de trabalho implicou na presenca de outras
cuidadoras: uma reveza essa tarefa com uma irma e a outra havia contratado uma cuidadora
formal (remunerada) para os dias Uteis da semana, assumindo o cuidado integralmente aos finais
de semana. Alvarez ¢ Mendoza (2019) referem, em seu estudo, que cerca de 79,07% dos
cuidadores de adultos com dependéncia severa tinham abandonado alguma atividade devido ao
desempenho do cuidado, sendo este desempenhado de forma exclusiva e essa dedicacdo
relacionava-se diretamente com a sobrecarga dos cuidadores. Esses autores também destacam
que os homens s6 assumem o cuidado quando ndo existem mulheres no circulo familiar. A
presenga de homens no cuidado foi revelada, em especial, por uma entrevistada, que deixa os
filhos mais novos de prontiddo para alguma necessidade quando precisa se ausentar de casa.

Com relacdo ao diagndstico das pessoas sob cuidados das entrevistadas, todos

apresentavam sequelas neurolédgicas graves, com tempo de permanéncia no domicilio superior
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a um ano. Ainda que seja mais comum a discussao sobre cuidados paliativos relacionados as
doencas oncoldgicas, como apresentado anteriormente, Arantes (2012) defende que ha um
desafio para os profissionais de satde diante de doencas neuroldgicas de longa duragao, por
serem pacientes com uma doenca grave e incuravel e com condi¢cdes de dependéncia
irreversivel, que muitas vezes tem um comprometimento cognitivo que dificulta o manejo de
sintomas. Sady et al. (2021) trazem reflexdes acerca dos cuidados neuropaliativos, destacam
categorias propostas por Brizzi et al. (2018 apud Sady et al, 2021), de acordo com a progressao
das doencas neurologicas, sendo uma destas o cuidado prolongado. O foco do estudo ¢ a
abordagem paliativa de pacientes neurocriticos, relacionando a familia e equipes de unidade de
terapia intensiva.

Devido ao foco da discussdo, destacamos o declinio prolongado citado por Sady et al
(2021), pois, nessa categoria, ha uma preocupag¢do com o cuidador, diante da necessidade de
atengdo e risco de Sindrome de Burnout, que indica o esgotamento do individuo na realizacdo
de uma determinada atividade. Duas cuidadoras trouxeram a exaustdo como marca da sua
rotina, em especial na hora do banho, em virtude do peso do familiar, do cansacgo, da perda de
forcas, da dor nas costas. Nesses casos, houve em alguns momentos a necessidade de adequar
o banho no leito. Uma das cuidadoras, no entanto, contou sobre viver uma “cterna crise de
identidade”, pois o cuidado adentra tanto em sua vida que ela desconhece o que se tornou e o
que sera a partir disso, pois refere que tinha uma vida e um caminho e passou a ndo o trilhar
mais. Ainda que em nenhum momento esta pesquisa tenha se proposto a avaliar o burnout em
cuidadores, a expressao crise de identidade nos aponta a necessidade de melhor investigar essa
sindrome em cuidadores familiares, como reforcou Barreto (2018), em uma revisdo sobre
cuidadores informais de doentes em idade adulta com diferentes tipos de patologias.

No estudo de Sady et al. (2021), que abordou os cuidados dentro de unidades de terapia

intensiva, foram destacadas a complexidade da avaliagdo prognostica de pacientes
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neurocriticos e a indicagdo de cuidados paliativos precocemente nesta populagdo. Refere-se
também sobre a importancia de discussdes prognodsticas francas e a relacao de confianga criada
com o médico responsavel pelos cuidados intra-hospitalares e os familiares.

Ao questionar as cuidadoras sobre o processo de transi¢ao da alta hospitalar, elas
destacaram que os médicos haviam sido francos e, por mais que tenha sido dificil receber a
informacao, foi repassada a condi¢do atual da pessoa cuidada e do progndstico de ficar acamada
e totalmente dependente, o que estd alinhado a importancia da comunica¢ao de mas noticias
(Lino et al., 2011). Por outro lado, a atengdo quanto ao lugar no qual a comunicagao ocorrera e
as emocoes de quem a recebera também sao relevantes € nem sempre foram respeitadas, como
destacou uma cuidadora, pois recebeu a noticia sobre o risco de levar o familiar para casa ja na
porta do hospital, e o alerta para, caso ocorresse o 0bito, ndo se sentisse culpada.

Em concordancia com a importancia dessa comunicagdo do prognostico do paciente
com sequelas neuroldgicas graves antes da alta hospitalar, as entrevistadas deste estudo
destacaram a gravidade da situacdo do paciente e, em func¢do disso, a presenga de sequelas que
implicariam em problemas persistentes, como auséncia de fala e movimento. No caso do
paciente cuidado por sua mae desde bebé, a informacgao dada a mae, inicialmente, ndo foi clara
quanto a gravidade da sequela e, em um segundo momento, no centro especializado em
reabilitacdo, ¢ que foi esclarecida essa gravidade e a condi¢do permanente, porém, essa
informacao foi repassada sem o devido cuidado, provocando susto e choro.

O tempo de internagdo hospitalar das pessoas cuidadas pelas entrevistadas foi de 2 a 7
meses e o tempo de cuidado domiciliar, no momento da primeira entrevista, entre 1 ano e meio
e 17 anos. A maioria dos estudos refere o tempo de cuidado domiciliar acima de um ano (Costa
et al., 2020; Sousa et al., 2021; Pinto, Silva, Santos & Trezza, 2012; Cruz et al., 2020), no
entanto, foi possivel notar uma lacuna quanto a discussdo sobre esse tempo prolongado no

domicilio. E comum encontrar desdobramentos de reflexdes sobre a sobrecarga fisica e
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emocional do cuidador diante das demandas do cuidado e foi possivel perceber estudos atuais
contabilizando tempo de cuidado diario prestado ao sujeito cuidado, mas ainda ha uma caréncia
de discussao sobre o significado desses anos para o sujeito dependente, para o cuidador e para
o ambiente em que ele vive no domicilio.

Diante do cenario do tempo de internagao hospitalar versus o apoio de um servigo de
atencao domiciliar, Borges Junior (2018, p.49) traz em sua tese de doutorado sobre o custo
efetividade desse servigo:

Um SAD em parceria com um hospital pode ser um facilitador da alta hospitalar

oportuna com garantia da continuidade do cuidado compartilhado entre equipes e

familia, evitando que usuarios fiquem internados por periodos onde ndo mais precisam

dos servigos hospitalares. Os leitos hospitalares sdao limitados diante do aumento de
pacientes com problemas agudos e cronicos, que estao sobrevivendo cada vez mais por
conta do avango tecnologico da medicina, isso, para alguns casos, ¢ uma grande

conquista, mas um tempo de internagdo longo, no entanto, tem impacto alto para o

sistema de saude, impede a ocupacdo de leitos por novos pacientes e congestiona o

pronto atendimento, reduzindo acesso.

Em contrapartida, ja foi discutido brevemente sobre o estudo de Oliveira (2014), que
aborda criticamente o programa Melhor em Casa como dispositivo de seguranca e refere que a
familia assume o papel institucional de promover a recuperagdo e alivio de sofrimento,
contando com apoio de uma equipe multiprofissional, tendo o cuidador o papel de executor da
aten¢do domiciliar. E referido também que a atengdo domiciliar surge da necessidade
econdmica de um hospital, visto que um paciente cronico tende a ter reinternagdes e, diante da
impossibilidade de cura, ndo ha a necessidade de internagdo para tratamento curativo, sendo,

entdo, acionado o atendimento em seu domicilio.
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Diante dessa discussdo, surge um papel assumido, majoritariamente, por um familiar:
torna-se cuidador. No capitulo inicial, discutimos sobre o cuidador familiar e suas multiplas
demandas dentro do ambiente domiciliar. Savassi € Modena (2013) destacam a sobrecarga do
cuidador em suas multiplas tarefas no domicilio como um gerador de estresse fisico e mental.
As cuidadoras entrevistadas perceberam que tinham se tornado cuidadoras quando estavam em
casa, pos alta, com o filho acamado, com a mae que ficou mais dependente ou a medida que o
filho crescia e ndo se desenvolvia como as demais criangas, sendo totalmente dependente.

Silva e Silva (2020) fazem observagdes sobre aprender a ser e tornar-se cuidador e as
dimensdes envolvidas nesse processo, pois hd necessidade de aprender novas tarefas e de
adaptar a nova realidade, num continuum de transformacoes, sendo que o ato de cuidar envolve
dimensdes cognitivas, psicoafetivas e morais. A dimensdo psicoafetiva se refere aos
sentimentos vivenciados pelos cuidadores, a cognitiva ao aprendizado de técnicas e a fungao
do cuidador, ¢ a dimensao moral a constitui¢ao do cuidador.

Com relacdo ao sentido de cuidar, foi discutido, inicialmente, no capitulo 1, o
significado do cuidar para alguns autores. Boff (2005) afirma que o cuidado esta na constituicao
do ser humano e Waldow e Borges (2008) ressalta que o ato de cuidar estd para além das acdes
praticas cotidianas, sendo essas a¢des caracterizadas como cuidado quando envolvem carinho,
atencdo e respeito. Em concordancia com essas colocagdes, uma cuidadora frisou que ela
cuidava da mae, apontando a diferenca entre cuidar e olhar da mae, evidenciando que uma
cuidadora formal olha e ndo cuida de fato.

As cuidadoras desta pesquisa sdo familiares que desempenham o cuidado de pessoas
totalmente dependentes, diante disso, em sua rotina, realizam atividades de autocuidado e
higiene, de alimentacdo e posicionamento no leito. Além desses pontos objetivos do cuidado,
ha também a necessidade de perceber a pessoa que nao responde por si e entdo julgar a melhor

acdo, por exemplo, verificar face de dor ou desconforto para medicar, necessidade de aquecer
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ou retirar cobertas, de reconhecer se o posicionamento estd confortavel. Em concordancia, duas
entrevistadas afirmaram que era preciso agucar os sentidos e prestar atengdo na expressao da
pessoa e que foi preciso aprender a perceber se a pessoa cuidada estava com sede ou fome e se
o posicionamento deixado estava adequado.

Algumas cuidadoras citaram mudangas fisicas necessarias para receber a pessoa cuidada
em casa, relacionadas a adequagao do ambiente, troca do quarto para sala e a realocagao de
familiares para deixar o ambiente funcional. Além do aspecto ambiental, as mudancas podem
também apontar para inversao de papéis, quando a filha, que nunca quis a responsabilidade de
um filho, assumiu uma responsabilidade similar com a mae, explicitada quando comparou a
cama hospitalar com um bergo de ferro e reforcada pela presenca de fraldas no ambiente. Além
desses aspectos, uma cuidadora, quando questionada sobre mudangas no ambiente, pontuou
sobre a mudanca na estrutura da familia e no jeito de viver, refletindo que tudo passa a girar em
torno do familiar cuidado.

A American Occupational Therapy Association ([AOTA], 2015) explicita o
envolvimento e a participagdo em uma ocupagao dentro de um contexto e ambiente. O ambiente
pode ser fisico (objeto ndo humano, construido) e social (relacionamento, presenca ou
expectativas com as pessoas significativas). Ja o contexto pode ser cultural (crengas, costumes,
comportamentos), pessoal (idade e género) ou temporal (padrdes, ritmo, estdgios da vida, como
o de ser cuidador ha 3 anos). Nos relatos colhidos, ndo apenas o ambiente precisou ser alterado,
mas também a forma como a presen¢a junto ao familiar cuidado se d4, o que implica em
mudangas pessoais e culturais no dia a dia das entrevistadas. As cuidadoras também falaram
sobre o processo de aceitagdo da condi¢do da pessoa cuidada e do se tornar cuidador. Frente as
mudangas, foi preciso aceitar a doenca e aprender amar a pessoa da forma como ela se

encontrava, ndo mais como tinha sido.
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Em alguns casos, as mudangas podem levar a uma rentincia da propria vida, como
apontou uma entrevistada, indicando a impossibilidade de conciliar o cuidado de si e do outro,
pois um cuidador nao vive sua propria vida. Outra cuidadora referiu, contraditoriamente, que,
com o decorrer do tempo, era possivel cuidar do filho e conciliar o cuidado de si, conseguindo
fazer suas proprias coisas. Moura et al. (2019), em seu estudo sobre a sobrecarga do cuidador
informal de idosos e a negligéncia de si em prol do cuidado, destaca o impacto negativo dessa
dedicagao, principalmente diante de idosos mais dependentes, e cita a necessidade de repensar
e reforgar politicas publicas que apoiem essa populacao, a qual ¢ mediadora entre o idosos fragil
e a equipe de saude.

Outro ponto a ser destacado ¢ com relagdo a percepcao sobre a passagem do tempo em
dedicacdo ao cuidado domiciliar, que foi verbalizada pelas entrevistadas. Uma cuidadora
contou sobre a diminui¢ao da expectativa de movimentar muito a mae, a ansia de sonhar e ter
expectativas de grandes melhoras. Ela entendeu, com o tempo, o que precisa fazer para dar o
conforto. Outra cuidadora mencionou que sente paz de espirito por saber que o filho esta ali,
mesmo na condicdo grave, pois, antes, devido ao contexto de envolvimento com drogas, ela
ndo comia, dormia ou saia, tendo apenas sofrimento. Essa compreensdo sobre a passagem do
tempo, no entanto, parece ndo causar nas cuidadoras uma reflexao sobre a finitude. Apenas uma
cuidadora citou, espontaneamente, pensar sobre isso, afirmando que ndo sabia se a mae ficaria
sob cuidados dias ou anos e que se preparava para 0 momento no qual teria que desfazer de
suas coisas e reorganizar o ambiente da casa novamente. Esse “preparar-se” para o depois, para
a morte que vird, nos remete ao conceito de luto antecipatorio (Kovacs, 2010), ou seja, a
possibilidade de falar, pensar e sentir a perda antes que, de fato, a morte se dé.

Diante do ato de cuidar e das demandas diarias de cuidado, houve necessidade de
readequagdo diante de suas proprias rotinas. Esse processo foi destacado pelas cuidadoras, uma

que trabalha fora e ndo mora na mesma residéncia relata que sua rotina mudou completamente,
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pois, enquanto cuida da irma, sua casa ficava “descoberta”, ou seja, sem seu suporte aos filhos
e marido. Sobre essa mudanca e adaptacao, outra cuidadora referiu que era preciso adaptar tudo,
sendo descrito o cuidar como “uma nova vida” e “outro jeito de viver”.

Com relacao ao novo papel assumido pelo individuo, DahDah e Carvalho (2014) fazem
reflexdes sobre os papéis ocupacionais de cuidadores de idosos dependentes e demonstram
nesse estudo a importancia de olhar para a complexidade do cuidar. Como apontado
anteriormente, o cuidado envolve desvelo, preocupacao (Boff, 2005), respeito e consideracao
(Waldow & Borges, 2008). Discute-se também sobre os novos papéis ocupacionais assumidos
ao longo da vida a partir dessa experiéncia de tornar-se cuidador. Por isso, ¢ importante olhar
para o sujeito e seu contexto social, pois o papel como cuidador ¢ um dos papéis assumidos na
vida e, olhar para ele, ¢ cuidar para que haja um equilibrio nas areas de desempenho ocupacional
do individuo. (DahDah & Carvalho, 2014)

Paiva e Valadares (2013) ressaltam em seu estudo a preparacdo para alta hospitalar e a
necessidade de incluir o familiar desde o processo inicial da admissdo hospitalar, pois isso
permite a escuta, acolhimento e um didlogo continuo para que sejam desenvolvidas a confianga
¢ autonomia para a pratica no domicilio e ndo somente orientagdes e prescrigdes prontas. Além
disso, trazem reflexdes sobre o cuidador participar e acompanhar decisdes e direcionamentos
essenciais para o cuidado do familiar na residéncia.

Nesse sentido, Ignéacio (2017) observa que o familiar € o elemento chave no processo
da alta hospitalar, sendo esta, majoritariamente, preparada pelo profissional de enfermagem que
elabora planos de cuidados e capacita o cuidador ainda na hospitalizacdo. Também ¢ citada a
importancia da capacitagdo acontecer ao cuidador e ao profissional da atencao bésica, que dardo
assisténcia domiciliar para continuidade dos cuidados no domicilio, sendo que a falta da
integracdo desses servigos acarreta em internacdes indesejadas e na sobrecarga da familia e

cuidador.
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Sobre a historia de vida, foi possivel perceber que foram marcadas por uma infincia
relatada como dificil, tendo que exercer o cuidado dos irmdos mais novos e trabalhar ainda
crianca, realizando tarefas domésticas para a familia (o proprio lar) ou como doméstica e baba.
Algumas cuidadoras afirmaram ter o pai alcodlatra e, diante desse cenario, ter que exercer o
papel de acolhimento aos irmaos € manejo na rotina, quando o pai chegava alcoolizado em casa.
Uma ressaltou que a mae saiu de casa e deixou os filhos cuidando uns dos outros, sob vigilancia
distante da avo e, ao relatar sua infancia, conta historias de acompanhar a mae por caminhos
dificeis na fazenda, por medo de perdé-la. Outra cuidadora narrou histérias de mudancas de
cidade e a divisdo do cuidado dispensado entre os filhos mais novos ¢ o mais velho, que era
usudrio de drogas. A trajetoria de vida das cuidadoras reflete o olhar com o outro e a necessidade
de atentar e ajustar as suas necessidades de acordo com o desempenho de seus papéis, seja na
infancia, adolescéncia, ao tornar-se mae ou cuidadora. Esses reajustes refletem no desempenho
de suas ocupagdes, seja no brincar enquanto crianga, trabalho, lazer e atividades de vida diaria.
Como ja destacado, na transi¢do do hospital para casa, havia expectativa, por parte das
entrevistadas, de um curso preparatorio para ensinar os cuidados a serem realizados por elas no
lar. No entanto, o “curso” consistiu em uma breve explicacdo e orientagdo sobre alguns
cuidados, mas foram a convivéncia dentro do ambiente hospitalar e a observagao sobre a forma
como os profissionais realizavam determinadas a¢des que ensinaram como manusear a pessoa
e realizar os cuidados. A alta expectativa por um preparo e a realidade de algumas orientacdes
breves podem ter contribuido para que o processo de alta tenha sido referido por todas as
cuidadoras como um momento de desespero e susto. As falas revelaram o medo de cuidarem
sozinhas e a responsabilidade de tomarem as decisdes diante da fragilidade da vida da qual
estavam cuidando. Silva e Silva (2020) destacam que tornar-se cuidador no domicilio ¢

complexo e tem uma “relacdo em espiral”, pois 0 momento inicial é permeado de angustia e
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ansiedade, devido a nova realidade e realizacdo de atividades antes nao desenvolvidas, porém,
existe um processo de ressignificacdo com adaptacao da rotina e dos procedimentos.

Com relacdo a responsabilidade confiada ao cuidador familiar, Scalco et al. (2013)
estudaram o cotidiano do cuidado e afirmam que este envolve “altos e baixos”, com dias faceis
e dificeis, e essa vivéncia ¢ sempre Unica e particular de cada cuidador. Em concordancia, uma
cuidadora contou que, as vezes, se perdia e, outras vezes, se encontrava nesse processo de
cuidar, sendo necessario adaptar-se ao processo.

As cuidadoras discutiram sobre esse processo de adaptagao da rotina. Mesmo com as
demandas mantidas, citaram a dificuldade inicial e que, apesar de ainda nao ser facil, houve
mudangas. Como destacou uma cuidadora, ¢ preciso adaptar o que deu certo € o que ndo deu
certo, sendo necessaria uma organizacdo das tarefas didrias e, dentro desse processo, had a
sobrecarga fisica, pois ndo € possivel descansar, existindo sempre algo a cumprir para o bem-
estar do familiar. Em contrapartida, outra cuidadora pontua que, com o decorrer do tempo,
consegue adaptar os cuidados do filho e até sair um pouco de casa, o que demonstra novamente
a singularidade de cada vivéncia. O processo de assumir os cuidados em domicilio, permeado
de incertezas e insegurancas, levado para o espago de convivio familiar (Feltman, 2002;
Cordeiro, 2017), faz pensar na representacdo de si e de cuidado em sautde.

Com relagdo a percep¢do do estar em casa, todas as cuidadoras defenderam que o
cuidado em casa ¢ melhor, pois ¢ mais aconchegante, e algumas destacaram ainda que percebem
a pessoa cuidada com uma expressdo melhor, com ganho de peso e mais tranquila nesse
ambiente. A casa, como espago de convivio e de memorias (Feltman, 2002), tornou-se local de
cuidado. Ao se referirem ao processo de transicdo hospital-casa, as entrevistadas mencionaram
que ndo houve necessidade de internagdo apds o cuidado ser direcionado para casa com

acompanhamento da equipe de satde. No Caderno de Atencdo Domiciliar (Brasil, 2012), ¢
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citada a reinternagdo hospitalar como um indicador de resolubilidade, uma vez que a redugao
da taxa de reinternacao impacta diretamente na otimiza¢ao dos fluxos da rede.

Outro ponto importante a ser destacado ¢ a rede de suporte, tendo em vista que as
cuidadoras destacaram um cuidar solitario, com pouca ajuda. Uma cuidadora citou o auxilio de
vizinhos para saidas rapidas do ambiente da casa, para ir ao mercado ou banco. Outra destacou
o auxilio dos filhos mais novos para dar alimentagdo na auséncia dela. Foi possivel perceber
que, para que esses momentos de saida ocorressem, sdo necessarias estratégias para facilitar o
cuidado, como uso de dieta industrializada, saida entre os horarios de medicagao. Valla (2000,
p.41) define o apoio social como “qualquer informacao, falada ou ndo, e/ou auxilio material,
oferecidos por grupos e/ou pessoas que se conhecem, que resultam em efeitos emocionais e/ou
comportamentos positivos”. A rede de apoio social das cuidadoras ¢ restrita. Muitas vezes, se
resume a uma vizinha que permanece junto ao familiar para uma ida ao banco, ou a alguém que
realiza uma visita, mas ha uma centralizacdo do cuidado por parte das entrevistadas contando
com pouco suporte dessa rede.

E importante destacar que o perfil das pessoas cuidadas envolve uso de sonda de
alimentacdo, traqueostomia ou aparelho de suporte respiratorio e foi possivel perceber que o
uso desses dispositivos demanda cuidados especificos com a manipulagdo de equipamentos,
conhecimento prévio e treinamento, o que pode estar diretamente ligado a dificuldade em
receber ajuda, por parte das proprias cuidadoras e de familiares ou conhecidos.

No processo de cuidado, ¢ importante se atentar ao sono e ao descanso. Foi destacada
por duas cuidadoras a necessidade de manter momentos de lazer dentro do proprio ambiente de
casa com habitos que j& tinham e/ou com momentos de saida, desde que tenham auxilio,
portanto, apds a alta, a familia ndo sai mais junta. Uma cuidadora relatou que tinha o héabito de
viajar e levava os sobrinhos (que sdo filhos da irma que divide o cuidado) e, ap6s assumir como

cuidadora, precisou abandonar esse momento. O sono foi destacado como regular apos o
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periodo de adaptagdo em casa, sendo que, inicialmente, havia medo até mesmo de dormir ¢ a
pessoa necessitar de ajuda enquanto o cuidador descansava.

A equipe do Melhor em Casa foi citada, muitas vezes, como o Unico ponto de apoio,
sendo rede de suporte diante da responsabilidade de cuidar no domicilio. Uma cuidadora citou
a seguranca de ter para onde ligar e pedir ajuda, a importancia das orientagdes assim que chegou
em casa, tanto de médico e enfermagem, como de nutricdo. Outra cuidadora destacou que
assumiu o papel de reconhecer uma urgéncia ou emergéncia e ser a pessoa que tomara conduta
inicial como um fardo pesado e assustador, principalmente no periodo inicial pos alta. No
capitulo inicial, foram citados o Programa Melhor em Casa, sua logistica, funcionamento,
proposta e o que tem sido pesquisado sobre. Diante das falas das entrevistadas, o programa
parece cumprir com papel de suporte no ambiente domiciliar, com orientacdes e se mantendo
na retaguarda da familia (Brasil, 2012)

A entrevista inicial e transcriagdo ocorreram dentro de um ano e, nesse periodo, duas
pessoas acompanhadas pelo Melhor em Casa receberam alta e foram encaminhadas para
atengdo primaria. Uma considera essa assisténcia nova como positiva, recebendo também
suporte que mantém a mae em casa da equipe da ateng@o primaria. A Resolugao MS 41/2018
“dispde sobre as diretrizes para organizagdo dos cuidados paliativos, a luz dos cuidados
continuados integrados” no SUS e cita que os CP deverao fazer parte dos cuidados continuados
ofertados na rede de apoio a satide, em qualquer ponto da rede. E definido que a atengio basica
deve:

acompanhar os usudrios com doencas ameagadoras de vida em seu territorio,
prevalecendo o cuidado longitudinal, ofertado pelas equipes de atengdo bésica,

conjuntamente com o Ntcleo Ampliado de Satde da Familia (NASF-AB) (Brasil, 2018,

art. 5%)

Essa portaria citada aborda também a atencdo domiciliar, a0 mencionar que as equipes:
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deverdo contribuir para que o domicilio esteja preparado e seja o principal /ocus de

cuidado no periodo de terminalidade de vida, sempre que desejado e possivel. Sera

indicada para pessoas que necessitarem de cuidados paliativos em situagdo de restri¢ao
ao leito ou ao domicilio (Brasil, 2018, art. 5°)

Devido ao contexto da pandemia, as cuidadoras ressaltaram o cuidar nesse periodo
caracterizado pelo medo e mais restricoes e cuidados. Apenas uma cuidadora havia sido
infectada pelo Coronavirus, sem necessidade de internagao, e, até¢ maio de 2021, data do contato
para transcriacao, apenas uma cuidadora havia se vacinado contra a Covid-19.

Com relagao ao cuidar de uma pessoa diante da impossibilidade de cura e sem previsao
de tempo, uma cuidadora refletiu sobre conviver diariamente com a pessoa na condi¢do de
acamada e dependéncia total como uma tristeza constante e ainda levantou questionamentos
sobre o porqué de viver dessa forma. Outra cuidadora também reforgou a tristeza sentida por
ela, e pela pessoa por viver na condicdo de acamada e dependente por anos; afirma ser uma
pessoa alegre e feliz, mas que convive diariamente com outra que nao fala, ndo anda e depende
dela para saber até se estd com fome ou sede. Essas duas falas foram emitidas pelas duas
cuidadoras que sdo filhas.

A cuidadora, que exerce esse papel desde quando o filho era bebé, refere que,
inicialmente, quando teve a explicacdo de que o filho ndo iria falar e andar, ficou “muito
sentida”, mas com o tempo aceitou e essa aceitacao veio da comparagdo que o filho, na condigao
que tem, ndo conhece o que ¢ andar e brincar e ela acredita que ele ¢ feliz dessa forma e assim
fica mais tranquila, afirmando que seria mais triste um acidente.

Ao relatar a histdria de vida, as cuidadoras narraram historia de cuidado presente desde
a infancia, com secus irmaos e auxiliando a mae na rotina da casa. Além disso, ao iniciarem a
fala sobre suas historias, todas as cuidadoras ficaram surpresas com o pedido da entrevistadora,

tendo como ponto de partida o cuidado. No processo de transcriacdo, todas as entrevistadas
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destacaram o ler ou ouvir sua histéria de vida como algo estranho, inusitado, porém,
interessante e bom. Silva et al. (2007) discutem sobre a histéria de vida como método e trazem
reflexdes sobre a histéria contada da forma do sujeito e, a partir disso, buscar a compreensao
do universo que o envolve, sendo que, nesse processo, existe a possibilidade de ressignificar.
“Ao construir o texto, a narrativa de sua vida, o sujeito se re-constroi.” (Silva et al., 2007, p.31).
Ler a sua histdria transcrita, poder comentar em casa com 0 €sposo sobre essa experiéncia e
pegar-se dando risadas pela forma como a pesquisadora transcreveu fielmente palavras e
apontou gestos, nos permite refletir sobre “uma dimensao interventiva” que as pesquisas com
historia de vida podem assumir, como destacam Nogueira, Barros, Araijo e Pimenta (2017).
Para as autoras, o “narrador da historia nao se limita, assim, a ser um “objeto” de pesquisa”
(p.469), pois “contar a historia ¢ recria-la, ¢ produzir uma leitura sobre as experiéncias vividas,
produzir ressignificagdes e produzir uma escrita” (p.469). Nesse sentido, a pesquisa pode, ainda
que de forma breve, construir, junto as entrevistadas, um espaco de maior contato com sua

trajetoria e experiéncias que constituem um cuidado de si, o qual muitas vezes fica em segundo

plano.

4.1 Recomendacoes aos servicos

Considerando os achados desta pesquisa e os principios dos cuidados paliativos que
destacam o apoio ao paciente e a familia, principalmente diante do adoecimento e permanéncia
em seu proprio ambiente domiciliar, sugerimos algumas reflexdes para os servigos/equipes.
Com relacdo aos cuidados paliativos nos programas de atencdo domiciliar e na atengdo
primaria, ¢ preciso repensar a rede de cuidado e apoio ao paciente e ao cuidador, com olhar aos
cuidados de curto e longo prazo. Com o cuidado ainda centralizado na figura feminina, é preciso
observar e se atentar ao género de quem cuida e os impactos e implicacdes desse papel
assumido, majoritariamente, por mulheres. Entdo, a partir do perfil do cuidador, é importante

pensar em politicas publicas e agdes em satde para apoiar e alcangar essa populagdo. Com a
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pandemia de Covid-19, houve uma reformulagido de atendimentos em saiude, com ampliagdes
de possibilidades e recursos. Esse contexto provoca a reflexdo de estratégias de suporte na
modalidade remota, diante da limitacao/dificuldade de se ausentar do ambiente domiciliar,

devido a demanda de cuidado com o outro.

Também deixamos uma recomendacdo para a equipe hospitalar, com relagdo a alta e a
preparagdio para esta. E importante garantir atengdo as expectativas dos cuidadores com a
orientacao para o momento de transicao hospital-casa e garantir adequada capacitagdo para o
cuidado continuado no domicilio, orientacao esta que deve levar em consideragdo o contexto
no qual o cuidado ocorrera, a rede de apoio ao cuidador principal e a ndo centralizagcdo de
informacgdes para um Unico familiar. Além disso, ¢ importante reforgar a importancia de uma
conversa franca e esclarecedora sobre a condi¢do e sequelas, com aten¢do ao local e a forma

como essa informacao € repassada, bem como ao acolhimento dessa familia cuidadora.
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5. Consideracoes finais
A pesquisa teve como objetivo geral compreender o cotidiano de familiares que
vivenciam o cuidado paliativo a longo prazo em contexto domiciliar. Considerando a pergunta
norteadora “como se da a experiéncia do cotidiano vivenciado por familiares de pacientes em
cuidados paliativos a longo prazo e em contexto domiciliar?”, € possivel apontar que o objetivo

deste estudo foi alcancado.

Na primeira categoria, foram contemplados o adoecer, a hospitalizagdo e a transi¢ao
hospital-casa, sendo abordados o diagndstico da pessoa sob cuidados, tempo de internacao e
processo de vivéncia intra-hospitalar e preparagdo para alta. Na segunda categoria, discutimos
acerca do estar em casa, envolvendo a adaptagdo ambiental, a rotina de cuidados e as exigéncias
da figura do cuidador, de ordem fisica e emocional, e organizacdo de rotina. Na terceira
categoria, foram abordados o tornar-se e ser cuidador, e as mudangas ao longo do tempo de
cuidado domiciliar, evidenciando a percepcao de se tornar cuidador € 0s manejos necessarios
no decorrer do tempo, diante da impossibilidade de cura e prazo determinado. Na quarta
categoria, discutimos sobre a rede de suporte, sendo evidenciado um cuidar solitario, que conta
com poucas ajudas na rotina e tem como suporte da rede de saide o Melhor em Casa. Diante
do cenario vivido entre 2020 e 2021, no momento do segundo contato, para a leitura da
entrevista textualizada, foi abordado o cuidar na pandemia, e as cuidadoras destacaram que as
visitas, que ja eram raras, assim se mantiveram, mas houve a necessidade de atentar mais a
higiene e nao houve mudancas sobre a rotina de cuidado. Ao falarem de cuidadora para
cuidadora, as entrevistadas deixaram como mensagem central o entregar-se a tarefa, em missao

que pode ter sido dada por Deus.

Pode-se concluir que as historias de vida relevadas pelas entrevistadas dialogam com o

cuidado hoje ofertado por elas, pois, ao longo das trajetorias, foram evidenciados a presenca do
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cuidado com irmaos mais novos ¢ o cuidado com a casa. A caracteristica do cuidado da pessoa
totalmente dependente, em uso de dispositivos para alimentagdo e traqueostomia, dentre outros,
influencia no cuidado solitario, assumido por um cuidador principal, devido a necessidade de

conhecimento para manusear medicamentos, alimentos, fazer aspiracao etc.

Com relacdo ao perfil do paciente em cuidados paliativos, as cuidadoras tiveram
orientacdo, na alta hospitalar, sobre a gravidade das sequelas e a irreversibilidade do quadro,
tendo consciéncia da limitagdo terap€utica, porém, esse quadro ndo alterou o comprometimento
do cuidado prestado, mas gerou certa angustia em algumas cuidadoras em relacdo a
impossibilidade de um tempo determinado para o cuidado acontecer e a vivéncia constante com
o familiar acamado, que nao responde por si. Ao longo do processo de cuidar em casa, as
cuidadoras destacam a necessidade de adequacdo diante do susto da alta, das angustias iniciais
e da convivéncia com um familiar totalmente dependente dos cuidados e da interpretacao de

seus desejos.

Foi possivel perceber uma limitacdo conceitual dos cuidados paliativos para elencar as
pessoas que enquadravam nesse perfil, principalmente por parte da equipe de satde. Essa
observagao reflete na dificuldade ainda cultural e historica que envolve esse tipo de cuidado,
que reverbera em um cuidado paliativo velado, com agdes paliativas, mas que ndo ¢ discutido
de modo aberto com a familia. Isso gera reflexdes importantes com relagdo a relagdo familia-
equipe, com a necessidade de conversas francas, acolhimento de expectativas apresentadas
pelos familiares e preparo para o manejo com o sujeito cuidado, com as possibilidades e

limitagdes pertinentes a cada um.

Do ponto de vista metodoldgico, o processo de transcriagao foi de suma importancia na
validagdo dos dados obtidos, pois as cuidadoras demonstraram reconhecimento de sua historia

e do que foi dito, tendo a possibilidade de cocriar o resultado obtido diante de sua trajetoria de
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vida e cuidado. A inser¢do dessa etapa de transcriagdo pode ser considerada como uma
experiéncia colaborativa em pesquisa, em que as participantes puderam ler sua entrevista

textualizada e discuti-la, percebendo-se como parte do processo de pesquisar.

Diante da vivéncia da pandemia de Covid-19, houve a necessidade de suspender as
entrevistas e readequar o processo de transcriagdo da entrevista por via remota, sendo que isso
impossibilitou a percepcao direta da reacdo ao ler sobre sua propria histéria de vida, no entanto,
ao terem contato com suas historias textualizadas e escritas, as cuidadoras reagiram com
estranhamento, risada e aprovagdo. O nuimero de entrevistas foi menor do que o previsto
inicialmente, considerando-se o uso do ponto de satura¢do inicialmente previsto no projeto de
pesquisa. Isso pode ser considerado um limite da pesquisa e a impossibilidade de realizar
entrevistas a partir de indicacdes do SAD-HCU-UFU pode ser apontada como um segundo

limite.

A demora no processo inicial da pesquisa com liberacdo do CEP e das instituigcdes
coparticipantes foi uma barreira para ida a campo, resultando em atraso no cronograma desta
pesquisa. A forma aprovada para contato inicial com os familiares também gerou desgaste e

dificuldade, devido a dependéncia do profissional realizar o primeiro contato.

No entanto, ao olhar para minha trajetoria enquanto pesquisadora, consigo, ao final da
escrita desta dissertacdo, perceber que fui transformada. Hoje, faria perguntas que nio fiz,
conduziria as entrevistas de um outro modo. Isso de forma alguma invalida o percurso, apenas
o torna um dos caminhos possiveis para discutir as experiéncias dessas mulheres que realizam
o cuidado do familiar no espagco doméstico. Trabalhar no mesmo ambiente em que fiz a pesquisa
implicou diretamente na transformacdo desse olhar e no desejo de reformulagdes, de novas

descobertas e discussdes. Apesar da facilidade de ida a campo por pesquisar onde trabalho,
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houve necessidade de reorganizagdes e reflexdes na implicagdo da figura pesquisadora e

profissional.

Ao encerrar esta dissertacdo, ¢ preciso afirmar que novas pesquisas sdo consideradas
necessarias na tematica dos cuidados paliativos domiciliares, envolvendo o contexto familiar,
o cuidador e seus desdobramentos, o ambiente e as demandas envolvidas, para que seja possivel

ampliar o olhar para aten¢do domiciliar, sua complexidade e poténcia.
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Apéndice 1
Roteiro de entrevista

Parte 1 - Caracterizacao:
Sexo do cuidador: ( ) Fem. ( ) Masc. Idade:

Escolaridade:

Ocupacao prévia:

Vinculo com paciente:

Mora na mesma casa?

Se ndo, mora em outro bairro?

Quem mora na casa:

Idade do paciente:

Diagnéstico do paciente:

Quanto tempo ficou internado:

Quanto tempo esta em casa:

Religido:

Parte 2 - Conte-me sobre sua historia de vida

Parte 3 - Questoes norteadoras:

A. Conte-me sobre o cotidiano dos cuidados
- O que vocé precisa fazer diariamente para o cuidado do paciente hoje?

- Houve mudangas na rotina antes da interna¢ao?

- Cuida sozinha ou alguém ajuda vocé€? (Se sim: o que essa/s pessoa/s fazem? elas
ficam responsaveis pelo que?)

- Vocé acredita que recebe ajuda de algum servigo de saude ou outra institui¢do para
cuidar do paciente?

B. Como foi o processo de alta do hospital na sua visdo?
- Quando paciente estava hospitalizado, vocé recebeu alguma explicacdo sobre o que
ele tinha/ sobre o quadro de satde?

- Como foi o processo de alta do hospital e a vinda para casa? Como vocé se sentiu?
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- Foi necessaria alguma modificag¢ao na casa para receber o paciente em casa?

Como ¢é para vocé o “estar em casa”?
- Vocé acha que tem alguma diferenca sobre o cuidar em casa do primeiro dia em que
0 paciente veio para casa até hoje? Fale sobre isso.

Como ¢ a vivéncia do dia a dia para vocés
Houve mudanca no relacionamento familiar com a vinda do paciente para casa? (ex:
dialogo, brigas, demonstracao de afeto ou preocupagao)

Vocé como cuidador principal tem momentos de lazer?
Como € seu sono?

Tem momentos de descanso?

Se vocé pudesse deixar um recado para uma pessoa que esta se tornando hoje cuidador
de uma pessoa como o [nome do paciente], o que vocé diria?
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Apéndice 11
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estad sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada “Interfaces do cuidado paliativo
domiciliar perene: narrativas do cuidador familiar sobre subjetividades cotidianas”, sob a
responsabilidade dos pesquisadores Veronica Gomes Assun¢do Borges ¢ Renata Fabiana Pegoraro
(Orientadora), vinculadas a Universidade Federal de Uberlandia.

Nesta pesquisa nos estamos buscando compreender como se da o cotidiano da familia que tem um
paciente sendo cuidado em casa, por um periodo prolongado, de meses ou anos, ¢ também identificar as
peculiaridades de ter um familiar em cuidados paliativos sendo cuidado em casa.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido sera obtido pela pesquisadora Veronica Gomes
Assungdo Borges e sera entregue a vocé no momento da visita em sua residéncia. Ao receber o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) sera dado a vocé o tempo necessario para avaliar se
deseja ou ndo participar desta pesquisa. O TCLE sera assinado se vocé estiver de acordo com os dizeres,
e depois disso, tera inicio a coleta de dados (entrevista).

Na sua participacao, vocé respondera perguntas de caracterizagdo geral (tais como idade, sexo, vinculo
com o paciente) e perguntas mais especificas sobre sua historia de vida e seu cotidiano de cuidado (suas
experiéncias sobre a vivéncia no lar, como ¢é cuidar em casa). Teremos, portanto, uma entrevista, em
forma de conversa, que sera feita na sua residéncia. A duragdo de uma entrevista em pesquisa qualitativa
¢ de, em média, 60 minutos e ndo mais que 1h e 30min.

No primeiro momento vocé respondera perguntas, como idade, sexo, qual vinculo o paciente, hd quanto
tempo cuida. Em um segundo momento conversaremos sobre sua historia de vida, seu cotidiano de
cuidado, a experiéncia para a familia, como ¢ estar em casa para voc€ € como percebe que € para o
paciente.

A entrevista sera gravada apenas a sua fala (dudio) no dia da entrevista, que serd realizada em sua
residéncia, conforme sua escolha. As informacdes dessa entrevista serdo transcritas (passadas para o
papel) e os 4udios serdo excluidos (apagados) apds a transcricdo. Em nenhum momento vocé sera
identificado(a). Os resultados da pesquisa serdo publicados e ainda assim a sua identidade sera
preservada.

Vocé nado tera nenhum gasto nem ganho financeiro por participar na pesquisa.

Os riscos consistem em possiveis mudangas na sua rotina devido a necessidade da sua presenga para
responder a entrevista, que acontecerd em um dia e horario escolhido por vocé mesmo. Também ¢
possivel que vocé se sinta desconfortavel com alguma pergunta feita a vocé e, neste caso, vocé pode
escolher ndo responder a pergunta ou mesmo interromper a entrevista, se assim o desejar. Outro risco
pertinente as pesquisas cientificas € a identificagdo do participante. Para minimizar este risco, os
pesquisadores ndo utilizardo o nome de nenhum participante, nem divulgardo para equipe que o

acompanha. Outro cuidado sera o uso de numeros para identificar cada entrevista transcrita, bem como
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uso desses mesmos nimeros ou de nomes ficticios no momento de divulgacao cientifica de resultados.
Esclarecemos que em caso de comprovagdo de dano médico ou psicoloégico em fungdo da pesquisa, os
custos serdo cobertos ou ressarcidos pelas pesquisadoras. Os beneficios serdo que vocé tera
oportunidade de expressar suas opinides e compreensdes a respeito do seu cotidiano de cuidado. E vocé
também se beneficiara indiretamente, pois nos auxiliando com esta pesquisa estara contribuindo ampliar
a compreensdo sobre a rotina do paciente que tem o cuidado prolongado em casa, pelos familiares, o
que gerard novas informagdes sobre a tematica.

Vocé ¢ livre para deixar de participar da pesquisa a qualquer momento sem qualquer prejuizo ou coagao.
Até o momento da divulgacdo dos resultados, vocé também € livre para solicitar a retirada dos seus
dados da pesquisa.

Uma via original deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ficara com vocé.

Em caso de qualquer duvida ou reclamagao a respeito da pesquisa, vocé€ podera entrar em contato com:
Renata Fabiana Pegoraro na Av. Para, 1720 - Bloco 2C, Sala 47, Bairro Umuarama, Instituto de
Psicologia, no Campus Umuarama da Universidade Federal de Uberlandia, em Uberlandia - MG, CEP
38405-320, Telefone: (34) 3225-8534. Vocé podera também entrar em contato com o CEP - Comité de
Etica na Pesquisa com Seres Humanos na Universidade Federal de Uberlandia, localizado na Av. Jodo
Naves de Avila, n°® 2121, bloco A, sala 224, campus Santa Monica — Uberlandia/MG, 38408-100;
telefone: 34-3239-4131. O CEP ¢ um colegiado independente criado para defender os interesses dos
participantes das pesquisas em sua integridade e dignidade e para contribuir para o desenvolvimento da

pesquisa dentro de padrdes éticos conforme resolugdes do Conselho Nacional de Saude.

Uberlandia, ....... de oo, de 20.......

Assinatura da pesquisadora

Eu aceito participar do projeto citado acima, voluntariamente, ap6s ter sido devidamente esclarecido.

Assinatura do participante da pesquisa
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Anexo I

: UNIVERSIDADE FEDERAL DE ¢~ Plaboforme
@ U FU UBERLANDIA/MG %

Lomits de Etica cm P oaquina

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS DO PROJETO DE PESQUISA

Trtulo da Pesquisa: Interfaces do cuidade paliative domiciliar perene: narrativas do cuidador familiar scbre
subjetividades cotidianas

Pesquisador: Renata Fabiana Pegorarg

Area Tematica:

Versdao: 1

CAAE: 12010519.5.0000.5152

Instituwigiao Proponente: Instituto de Psicologia - UFU

Patrecinador Principal: Financiamento Propric

DADDS DO PARECER
MNumero do Parecer: 3.356.020

Apresentagio do Projeto:

Segundo os pesguisadores:

"Cuidados Paliativos 530 uma abordagem para melhoria da qualidade de vida de pacientes e familiares que
enfrentam uma doenga ameacadora da vida, através da prevencdo e do alivio do sofrimento, através da
identificagdo precoce & impacavel avaliagio e tratamento da dor £ outres problemas, fisicos, psicessocials e
espirituais. Houve uma transformagdo do olhar da medicina curativa, voltando-se ao sujeito & & sua
complexidade, de maneira integrativa: mente, corpo, espirito, tornando uma proposta interdisciplinar e
complementar. Apesar da concentracio atualments ainda ser voltada aos espagos hospitalares, & possivel
perceber o crescimento da atengio domiciliar como alternativa ac cuidado, rompendo barreiras e visdes
voltadas ao cuidado em salde do modelo hospitalocéntrico. Nesse sentido, & possivel abordar o domicilio e
sua complexidade social e cultural, relacionando-se com o processo salde-doenca. No dmbito do Sistema
Unico de Satde (SU35) ha o programa Melhor em Casa, o qual trabalha com atengdo domiciliar, tendo,

denfre oufras demandas, o acompanhamento ac paciente em cuidados paliativos."

METODOLOGIA

Enderego:  Av. Jodo Maves oe Avlia 2121- Bloco "1A”, 5ala 224 - Campus Sta. Monica

Balmo: Zanta Manica CEP: 37 405144
UF: MG Munlciplo: UBERLAMIIA
Talafone: (34)3233-4131 Fax: (34)3233-4335 E-mall: cep@propp.uibe
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Procedimento de coleta de dados e procedimentos &tico

0 primeiro passo serd identificar, com auxilio da equipe do programa Melhor em casa do Hospital de
Clinicas de Uberldndia, familiares cujo perfil seja o descrito em “critérics de inclus3o”

0 segundo passo serd o contato com esses familiares, por telefone cu pessoalmente, realizade pela equipe
do programa Melhor em casa do Hespital de Clinicas de Uberlandia, falando sobre a pesquisa e verificando
se a pesquisadora podera entrar em contato com eles para explicar sobre. Justifica-se a necessidade de
que a equipe do Melhor em Casa pergunte aos familiares sobre a possibilidade de ceder seu telefone para a
pesquisadora, pois esses familiares ndo se deslocam ac HCU para quaisquer ages do programa, por
cuidarem em tempo integral do familiar em domicilio.

Mesta etapa, a equipe do programa Melhor em Casa do HCU esclarecera gque o familiar/potencial
participante da pesquisa que nio fornecer a autorizacio para repasse do telefone ndo terd prejudicada a

sua participacdo ou participagdo do paciente no programa de atengdo domiciliar.

Em casoc positive, ocorrera o terceire passo: contato telefonico da pesquisadora com os familiares
solicitando realizar uma visita em seu domicilic para apresentar-se, apresentar os objetivos da pesquisa e
werficar interesse em colaborar.

Existindo interesse em colaborar, sera realizado o guarto passo: agendamento da entrevista. Meste
momento, escolhide conforme preferéncia do entrevistado, sera apresentado o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE} para assinatura e, posterior a isso. tera inicio da entrevista audiogravada, que
sera desgravada apos a franscrigio, conforme conta mo TCLE. A previs3o & de que cada entrevista tenha
duragidc maxima de 90 minutos. Caso esse tempo seja atingido, sera agendado novo dia e horario para

ﬁnalizagﬁn da entrevista.

Critérios de inclus3o (de participantes):

- Familias assistidas pelo Programa Melhor em Casa do Hospital de Clinicas de Uberandia, com pacientes
em cuidados paliativos ha pelo menos 03 meses;

- Ser o cuidador principal do paciente;

- Participante com idade maior de 18 anos;

- Participante que tenha concordado em participar da entrevista.

Enderego:  Av. Jodo Maves de Aviia 2121- Bloco "1A”, sala 224 - Campus Sta. Monica

Balrmo: Zanta Manica CEP: 38408144
UF: MG Munilciplo: UBERLANDHA
Talafone: [34)3230-4131 Fan:  (34)3233-4335 E-mall: cep@propo.uiu s
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Critérios de exclusdo (de participantes )
- Participante com idade menor de 18 anos;
- Participante que tenha discordado em participar da enfrevista;

- Cuidador contratado (cuidador formal) cu que n3o tenha vinculo familiar com o paciente.

Objetive da Pesquisa:
Compreender o cotidiano de familiares no cuidado paliativo a longe prazo em contexto domiciliar.
Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Segundo os pesquisadores:

Riscos:

Os riscos consistem em possiveis mudangas na rotina do entrevistado devido a necessidade da sua
presenca para responder a enfrevista, gque acontecera em um dia & horaric escolhido por ele mesmo.
Também & possivel que se sinta desconforiavel com alguma pergunta feita e, neste caso,podera escolher
ndo responder & pergunta ou mesmo interromper a entrevista, se assim desejar. Qutro risco pertinents s
pesquisas cientificas & a identificagic do participante. Para minimizar este risco, os pesquisadores nic
utilizardo o nome de nephum participante, nem divulgardo em gue unidade de salide ele(a) trabalha. Outro
cuidado sera o uso de nimeros para identificar cada entrevista transcrita, bem como uso desses mesmos
nimercs no momento de divulgacio cientifica de resultados. Em caso de comprovagdo de dano médico ou
psicoldgico em funcdo da pesguisa, os custos serdo cobertos ou ressarcidos pelos pesquisadores.

Beneficios:

Oz beneficios serdo a oportunidade de expressar suas opinides e compreensies a respeito das agbes de
cuidado realizadas junto ao paciente. Além disso, um beneficio indireto sera a possibilidade de, nos
auxiliando com esta pesquisa, contribuir para ampliar a compreensac sobre os cuidados familiares a

pacientes em atengio domiciliar, o que gerarad novas informagdes sobre a tematica.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Segundo os pesquisadores: " o problema de pesguisa gue metiva a investigagio &: "Como se da a
experiéncia do cofidianc vivenciado por familiares de pacientes em cuidados paliativos a longo prazo 2 em

contexto domiciliar?”

Enderego:  Av. Jod0 Maves e Avia 2121- Bloco "1A", 53l3 224 - Campus Sta. Mankca

Balrre: Santa Manica CEP: 32 408144
UF: MG Munilciplo: UBERLANDIA
Talafone: [34)3230-4131 Fap~ {34)3239-4335 E-mall: cep@propD.uLb
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Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

Apresentam os termos obrigatorios:

=>TCLErevisadopontuacoescep28abnil19.doc

==roteiroentrevistaposcep 1 8ab.docx

=>LINKlattes pdf 12/04/2019 16:26:28

=>termocompromissoassinado.pdf

=>folhaderosto.pdf

=>Declaragio de Instituigio e Infraestrutura: declaracao. pdf

[MESTE DOCUMENTO O NOME DA PESQUISADORA PRINCIPAL ESTA COMO 'RENTA" E NAD

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Mag foram observados dbices &ticos neste protocaolo.

De acordo com as atribuigdes definidas na Resolugic CHS 466/12, o CEF manifesta-se pela aprovagdo do
profocolo de pesquisa proposio.

O protocolo ndo apresenta problemas de ética nas condutas de pesquisa com seres humanos, nos limites
da redacio e da metodologia apresentadas.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

D'ata para entrega de Relatario Parcial ao CEP/UFU: Margo de 2020.

Diata para entrega de Relatario Final ao CEP/UFU: Margo de 2021,

OB5.: O CEP/UFU LEMBRA QUE QUALQUER MUDANCA NO PROTOCOLO DEVE SER INFORMADA
IMEDIATAMEMNTE AQ CEP PARA FINS DE AMALISE E AF‘RG‘JA*;.E.O DA MESMA.

O CEPUFU lembra que:

a- segundo a Resolugio 486/12, o pesquisador devera arquivar por § ancs o relatdrio da pesquisa e os
Termos de Consentimente Livre e Esclarecido, assinados pele sujeito de pesquisa.

b- podera, por escolha aleatdria, visitar o pesquisador para conferéncia do relatdrio & documentagdo
pertinente ao projeto.

¢ a aprovagao do protocolo de pesquisa pelo CEF/UFU da-se em decoméncia do atendimento a Resolugio

CHS 488/12, ndo implicando na qualidade cientifica do mesmao.

Orientagdes ao pesquisador :

Enderego:  Av. Jodo Naves de Avla 2121- Bloco "1A7, 53l 224 - Campus Sta. Monica

Balrre:  Santa Mdnica CEP: 35.405-144
UF: MG Municlplo: UBERLANTHA
Talafone: [34)3230-4131 Fap:  (34)3233-4335 E-mall: cep@propo.uubs

Piigina 04 e 08

161



. UNIVERSIDADE FEDERAL DE W«ﬂp
@ U FU UBERLANDIA/MG Q%’t

Confinuaghs do Fanscer: 3356920

= 0 sujeite da pesguisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de refirar seu consentimento em
qualguer fase da pesguisa, sem penalizagdo alguma e sem prejuizo ac seu cuidado (Res. CHNS 468/12 j e
deve receber uma via original do Termo de Consentiments Livre & Esclarecido, na integra, por ele assinado.
= O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar o
estudo somente apas andlise das razfes da descontinuidade pelo CEP gue o aprovou (Res. CNS 4868/12),
aguardando seu parecer, exceto gquando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeite participante ou
quando constatar a superioridade de regime oferecide a um dos grupos da pesquisa gue regueiram agao
imediata.

= (O CEP deve serinformado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso nomal do
estudo (Res. CHS 488/12). E papel de o pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a
evento adverso grave ocomido (mesmo gue tenha sido em outro centro} e enviar notificagdo a0 CEF e a
Ageéncia Nacicnal de Vigildncia Sanitaria — ANVISA — junto com seu posicionamento.

+ Eventuais modificagies ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEF de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocelo a ser medificada e suas justificativas. Em caso de projetos do
Grupo | ou |l apresentados anteriormente 3 ANVISA, o pesquisador cu patrecinador deve envia-las também

A4 mesma, junto com o parecer aprobatario do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial (Res. 251797,
itemn 111.2_e).

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagio
Informagdes Basicas PB_INFOHF;MQE)ES_EASICAB_DO_F‘ 01/05/2018 Aceito
do Projeto ROJETO _1282881.pdf 13:52:55
Projeto Detalhado ! | projetodetalhadoimaioCronogramacem | 01/058/2018 | Veronica Gomes Aceito
Brochura gido.docx 13:51:23 | Assungio Borges

| or

TCLE / Termos de | TCLErevisadopontuacoescep28abrl19.d| 26/04/2018 | Veronica Gomes Aceito

Assentimento / oc 10:28:50 |Assungio Borges

Justificativa de

Auséncia

Otros roteiroentrevistaposcep 18ab.docx 18/04/2019 |Veronica Gomes Aceito
11:57:21 | Assungio Borges

Ctros LIMKlattes pdf 12/04/2019 | Renata Fabiana Aceito
18:28:28 | Pegoraro

Declaragdo da termocompromissoassinado. pdf 12/04/2019 | Veronica Gomes Aceito

Enderego:  Av. Jodo Maves de Avia 2121- Bloco "1A”, 5ala 224 - Campus Sta. Monica

Balrmo: Santa Mdnica CEP: 35408144
UF: MG Municiplo: UBERLANDIA
Talafone: [34)3230-4131 Fan:  (34)3239-4335 E-mall: cep@propo.uibs

P 065 o D80
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Comité de Etica o Poaquina

Continuacks do Fanescer 3 356920

Pesguisadores termocompromissaassinado. pdf 12:40:52 | Assungio Borges Aceito

Folha de Rosto folhaderosto. pdf 12/04/2019 |Verocnica Gomes Aceito
12:34:20 | Assungio Borges

Declaracio de declaracao. pdf 12/04/2018 (Veronica Gomes Aceito

Instituigio e 12:28:38 | Assungio Borges

Infraestrutura

Situagao do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagio da COMNEP:
M3o

UBERLAMDIA, 20 de Maio de 2018

Assinado por:
Karine Rezende de Oliveira
(Coordenador{a))
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