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Resumo

Objetivo: Conhecer as demandas de cuidado e autocuidado de cuidadores familiares de

pessoas idosas com deméncia, a partir de rodas de conversa. Método: Em 2017, foram

realizados dois grupos com seis rodas de conversa cada, com as seguintes questoes

norteadoras: 1°)“Quem sou eu? De quem eu cuido?”; 2°) “O que é deméncia para

mim?”; 3°)“Qual o meu papel diante das atividades de cuidado diario?”; 4°)“Quais os

meus pensamentos ou emog¢oes desencadeados pelo cuidar?” 5°) “Eu consigo ver algo

de positivo nessa experiéncia de cuidar?”; e por ultimo 6°) “Como eu cuido ou posso

cuidar de mim?”. Os critérios de inclusio foram: ser cuidador familiar de idoso com

demeéncia, exercer esse papel no minimo hd 6 meses e ter disponibilidade para participar

dos encontros. As rodas ocorreram quinzenalmente, com 1 hora e meia de duragio, Palavras-chave:
tendo uma terapeuta ocupacional como facilitadora. Todas foram gravadas, transcritas Envelhecimento. Deméncia.
e posteriormente analisadas por meio da andlise de conteddo tematica. Reswltados: No Cuidadores. Terapia
total, participaram 15 cuidadores familiares. A partir da analise, emergiram 09 categorias Ocupacional.

de demandas de cuidado e autocuidado: autopercepc¢ido de comprometimento fisico e

emocional; a busca por suporte; sobrecarga e estresse do cuidador; o que eu aprendi com

essa experiéncia; a mistura de sentimentos; as perdas; valorizacio dos aspectos simples do

cotidiano; ja cuido de mim; e eu preciso cuidar de mim. Conclusao: A identificagio dessas

demandas de cuidado e de autocuidado de cuidadores familiares de pessoas idosas com

demeéncia pode sensibilizar e conscientizar os profissionais de saude sobre a importincia

de considerar esses aspectos na proposicao de intervengdes com foco nos cuidadores.
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As demandas de cuidado e autocuidado: perspectivas do cuidador

Abstract

Objective: Aimed to know the personal demands of family caregivers through conducted
roundtables. Method: In 2017, two groups were conducted with 6 roundtables each with
the following guiding questions: 1) “Who am I? Who do I take care of?”; 2) “What is
dementia for mer”; 3) “What is my role in the daily care activities of the person with
dementiar”; 4) “What are my thoughts or emotions that are triggered by caring?” 5)
“Can I see something positive in this caring experience?”; and 6) “How do I care or

could take care of myself?”. Inclusion criteria were: to be a caregiver of the elderly with
dementia, to have been doing this role for at least 6 months, and to be available and
willing to participate in the meetings. The roundtables took place every fortnight with
an hour and a half minutes of duration each, with an occupational therapist as facilitator. ~ Keywords: Aging. Dementia.
All the roundtables were recorded, transcribed, and analyzed through the thematic Caregiver. Occupational
content analysis. Resu/ts: Fifteen family caregivers participated. From the analysis, nine ~ Therapy.
thematic categories emerged: self-perception of physical and emotional impairment; the
search for support; caregiver overload and stress; what I learned from this experience;
the mixture of feelings; the losses; valuing the simple aspects of daily life; I already
take care of myself; and I need to take care of myself. Conclusion: the identification of
these personal demands of family caregivers of elderly people with dementia can raise
awareness and make health professionals aware of the importance of considering these

aspects in proposing interventions focused on caregivers.

Esse cuidar representa um grande 6nus para o

INTRODUCAO

cuidador devido a natureza progressiva, a longa

Atualmente, 47 milhGes de pessoas em todo o duracio e auséncia de tratamentos modificadores

mundo vivem com deméncia. Aproximadamente 70% da doen(}a, Além djsso’ lidar com o declinio das

delas residem na comunidade. A maioria das pessoas habilidades cognitivas e funcionais da pessoa com

que vivem com deméncia na comunidade requer demeéncia, oferecer o apoio fisico e emocional,

assisténcia para o desempenho nas suas Atividades  ;qministrar medicagio, lidar com sintomas, com as

L. . o ,
Bisicas da Vida Diaria (ABVD’) como por exemplo, 1 4ancas de personalidade e perda de comunicagio,
alimentar-se, vestir-se, higienizar-se e, também, nas
Atividades Instrumentais da Vida Diaria (AIVD’s)

que envolvem o controle financeiro e administracao

dentre outras acabam por comprometer a saude
fisica, emocional, qualidade de vida e bem-estar da

L. . ] pessoa que cuida.
de medicacdes, dentre outros, além da necessidade

de auxilio e/ou apoio para as atividades de descanso, Muitas intervencdes, inclusive as terapéuticas

1
sono e lazer.. ocupacionals, sio voltadas aos cuidadores familiares

. . . . com foco na orientacdo em relacio as atividades do
O cuidar em deméncia tem sido fornecido, o ) N )
. 1 cotidiano, o manejo de alteracdes comportamentais
principalmente pelas familias, representado na

¥ 3 : _ : 8
figura de um cuidador familiar principal'. Estudos ¢ na sobrecarga do cuidar. Dizazzo-Miller et al.

tém apontado o impacto negativo no exercicio do ~ 2PONtAM que 0S grupos de apoio ¢ programas

cuidar no que se refere as mudancas no estilo de vida, educacionais sdo tio essenciais para cuidadores

problemas financeiros e de saide do cuidador®. quanto os medicamentos sdo para as pessoas com

No entanto, pesquisas mais recentes identificaram deméncia. Ainda assim, um estudo de revisio com

aspectos positivos relacionados ao papel de cuidar
(por exemplo, crescimento pessoal, aproximacao de
relacionamentos rompidos) o que pode minimizar a
sobrecarga e estresse do cuidador®’.
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o objetivo de conhecer intervengdes propostas aos
que cuidam demonstra que sao escassas as acoes
que trabalham os aspectos pessoais dos proprios

cuidadores’.
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Dessa forma, é imprescindivel conhecer as
demandas de cuidado e autocuidado de cuidadores
familiares de pessoas idosas com deméncia, a partir
das suas perspectivas por meio de rodas de conversa.

METODO

O estudo em questdo ¢ um piloto e foi
desenvolvido a partir da realizacdo de dois grupos
com seis rodas de conversa em cada grupo, com
objetivo principal de identificar as demandas de
cuidado e autocuidado de cuidadores familiares de
pessoas idosas com deméncia.

O estudo esta de acordo com as Resolu¢des n°
466/2012 e Resolucio n® 510/2016. Foi submetida
a0 Comité de Ftica em Pesquisa com seres humanos
da Universidade Federal de Sao Paulo e divulgado
nas midias sociais da regido da Baixada Santista
somente apds a aprovac¢ao. A inscricio dos cuidadores
familiares foi feita por meio digital através de um
e-mail divulgado. Os inscritos foram contatados
e convidados a participar das rodas de conversa
em datas e local previamente agendados. Todos os
participantes foram esclarecidos quanto aos principios
éticos e os objetivos do estudo e convidados a assinar
o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE).

Com o objetivo de alcan¢ar um maior nimero
de familiares foram oferecidos dois grupos no ano
de 2017 (abril a junho e setembro a novembro). Os
critérios de inclusdo dos cuidadores foram: exercer o
papel de cuidador familiar no minimo h4 seis meses;
ser cuidador(a) familiar de pessoa idosa com deméncia
e ter interesse e disponibilidade para participar
dos encontros. Os critérios de exclusio foram: ser
cuidador profissional, nio ter disponibilidade para
estar presente em dois ou mais encontros.

No intuito de garantir o principio ético de
sigilo e nio identifica¢io, todos cuidadores foram
identificados com a abreviatura da sigla cuidador
(C) seguida do numeral ordinal (1-15).

Segundo Morin'’ as rodas de conversa, do ponto
de vista da complexidade, dao liga as questoes
aparentemente separadas, a fim de que partes e todo
sejam captados como facetas de um mesmo objeto,
que em si mesmo é complexo e contraditério, duro
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e utopico: os condicionantes sociais e a realidade a
ser (te)construida. Cada roda de conversa teve uma
pergunta aberta direcionadora das discussées. Em
cada grupo foram realizadas seis rodas de conversa
com uma frequéncia quinzenal entre cada um dos
encontros com duracdo de uma hora e meia cada,
facilitadas por duas terapeutas ocupacionais, sendo
uma pesquisadora responsavel e uma aluna bolsista
de iniciagdo cientifica (PIBIC-CNPq).

As questdes norteadoras foram: 1°)“Quem sou
eur De quem eu cuido?”; 2°) “O que é deméncia para
mim?”; 3°)“Qual o meu papel diante das atividades
de cuidado diario?”’; 4°)“Quais os meus pensamentos
ou emo¢dOes desencadeados pelo cuidar?” 5%)“Eu
consigo ver algo de positivo nessa experiéncia de
cuidar?”; e por ultimo 6°)“Como eu cuido ou posso

cuidar de mim?”’.

Todas as rodas de conversa foram gravadas,
transcritas e posteriormente analisadas por meio da
analise de conteudo tematica proposta por Minayo'".
O método pressupoe a leitura compreensiva do
material selecionado para a impregnacio das falas,
a exploracao do material no sentido de alcancar
do revelado ao velado e elaboracao de uma
sintese interpretativa articulando temas centrais.
Os encontros foram conduzidos pela terapeuta
ocupacional responsavel. As falas foram transcritas
pela colaboradora e posteriormente analisadas em
conjunto. Nesse processo, cada uma das terapeutas
qualificou as transcri¢oes em unidades de significado.
Em seguida, foi feita uma analise consensual dessas
unidades da qual emergiram nove categorias tematicas

que serdo discutidas nos resultados a seguir.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do primeiro grupo oito cuidadores
familiares, sendo seis (75%) mulheres ¢ dois (25%)
homens, e do segundo sete (100%) mulheres. A média
de idade dos participantes foi 66 anos, variando entre
49 e 88 anos ¢, 13 (86,66%) cuidadores familiares
tinham acima de 60 anos. O grau de parentesco
mais comum foi o de conjuge em oito (53,33%) dos
participantes, seguido por seis (40%) filhas (os) e uma
(6,66%) irma. Em relagdo ao diagndstico 14 (93,33%)
referiram que seu familiar apresentava a deméncia da
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doencga de Alzheimer. A partir da explicagdo prévia
sobre as fases da doenga bem como os principais
sinais e sintomas das respectivas fases, os cuidadores
identificaram que, sete (46,66%) de seus familiares
encontravam-se na fase moderada, quatro (26,66%)
na fase inicial e quatro (26,66%) na fase avancada.

A partir dos relatos colhidos emergiram as
categorias tematicas discutidas a seguir.

Na primeira roda de conversa a facilitadora fez
a apresenta¢do dos objetivos, normas e regras de
participacao. Em seguida langou a seguinte questao:
“Quem sou eu? De quem eu cuido?”. Com abertura
de espaco para que cada cuidador se apresentasse
ressaltando nome, grau de parentesco com quem
cuidava e outras informacdes julgadas importantes.
A partir da analise dos relatos coletados foram
identificadas duas categorias:

1*) Autopercepgio de comprometimento
fisico e emocional

Existe abundante literatura baseada nos
paradigmas de enfrentamento do estresse devido
as evidéncias cientificas de que cuidadores familiares
de pessoas com deméncia experimentam estresse,
sobrecarga, depressio e uma variedade de mudancas
na sadde fisica em resposta ao seu papel de cuidador.
Duggleby et al.'> apontam que dentre as mudancas
na saude fisica estdo a diminuicdo na resposta do
sistema imunoldgico, o aumento do risco de doenca
cardiovascular, a hipertensio arterial e insonia.

C9 (Irma) aponta: “Eu acho que ela ndo esta
com depressao, mas eu estou”. Pesquisadores
examinaram as diferencas entre depressio e luto
antecipatério em cuidadores e observaram que os
sintomas de angustia de separagio ou ansiedade
fazem parte a experiéncia do luto antecipatério,
mas nido da depressio”. O luto antecipatério (LA)
refere-se a0 processo de vivenciar as fases do luto
(p6s-morte) antes da perda concreta de uma pessoa
significativa'®. O foco cognitivo da depressio esta na
interpreta¢do negativa do eu e do mundo, enquanto
no LA o foco estd na experiéncia da perda®. Tais
aspectos merecem o olhar de profissionais de saude
as demandas especificas desse cuidado.
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2%) A busca por suporte

Estudo realizado por Grigorovich et al. identifica
que cuidadores familiares apesar de buscarem
informacdes a respeito da doenga, em grande parte na
internet, reconhecem como essencial a participacio
em grupos de apoio para a troca de experiéncias,
orientacées voltadas ao cuidado diario, e também,
para o compartilhamento sobre servicos disponiveis
na comunidade, algumas vezes pouco divulgado e
acessados'’.

“Tudo que eu tenho dificuldade eu busco entender,
porque quando eu entendo, eu comego a aceitar”.

C10(Filha).

Esta fala sugere que a possibilidade de buscar
informacdes, participar de discussdes, partilhar
experiéncias podem ser estratégias utilizadas
para auxiliar na elabora¢do do diagnodstico e nos
desdobramentos envolvidos em cada fase da doenca.
Estudo realizado com 226 pares de cuidadores
familiares e seus familiares idosos com deméncia,
identificou 505 necessidades nio satisfeitas desses
cuidadores familiares. Desses 226 cuidadores
familiares, 171 (75,7%) tinham pelo menos uma
necessidade nio atendida. Essas necessidades nao
atendidas foram agrupadas em 17 categorias sendo
que 19% estavam relacionadas aos grupos de apoio.
Este estudo também aponta que fatores como o baixo
nivel de escolaridade e a idade avancada do cuidador
familiar, bem como ser o conjuge da pessoa idosa
com deméncia e o maior grau de comprometimento
funcional desta pessoa, na medida em que a doenga
evolui, estao associados a niveis mais altos de
necessidades nao atendidas’.

A segunda roda de conversa teve como
direcionamento a questdo: “O que é deméncia para
mim?”. Cada um dos participantes falou sobre suas
percepcdes e impressdes a respeito da doenga. A
partir dos relatos emergiram a terceira e quarta
categoria que foram:

3%) Sobrecarga e estresse do cuidador

A doenga de Alzheimer muda significativamente
o cotidiano das familias e em especial, do cuidador.
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Por ser uma doenga cronica e progressiva que dura
longos anos, acarreta uma grande repercussio
emocional e socioeconomica, além das demandas
fisicas, emocionais e sociais. Au et al. apontam que
tais aspectos podem ter efeitos negativos a longo
prazo sobte o cuidador familiar que passara a realizar
um maior nimero de tarefas de cuidado além da
necessidade de dedicar mais horas na medida em

que a doenca evolui'.

“Ha quase dois anos e meio, minha vida mudou
completamente! Ja ndo faco mais o que eu gostava
de fazer”. C8(Esposa):

“Tem horas que eu perco totalmente a paciéncia.
Durmo pouquissimo porque me pego pensando
o tempo inteiro sobre a situagdo, durmo de 2 a 3

horas por noite”. C12(Esposa).

O cuidado dispensado a pessoa idosa com
deméncia torna-se muito complexo, pois a familia
se percebe envolvida em sentimentos dificeis de
manejar, que acabam por lhes impor certo isolamento
nas atividades do autocuidado, o que pode abalar os
sistemas emocionais, gerar privacoes e modificagdes
no estilo de vida para incluir as novas necessidades

de seu familiar.

4%) O que eu aprendi com essa experiéncia

Alguns estudos tém apontado a percep¢ao
de aspectos positivos relacionados a experiéncia
de cuidar em deméncia. Uma revisdo integrativa
desenvolvida por Doris, Sheung-Tak e Jungfang
identificou quatro temas centrais que foram
agrupados em desempenho pessoal, sentimentos
de reciprocidade, maior coesao familiar e proposito
de vida. Tais achados corroboram com algumas

afirmacdes identificadas em nossos grupos'®.

“Meu marido sempre foi um homem que fez
tudo. Eu nunca tive responsabilidades nenhuma.
De repente eu me vi em uma situagdo em que
eu tive que assumir tudo e ainda cuidar dele. E
estou conseguindo dar a ele uma qualidade de
vida que ele merece, com paciéncia. Consegui
aprender coisas que nunca achava que seria capaz”.

C5 (Esposa).
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Peacock et al. em seu estudo identificaram que
esposas tendiam a sentir que o cuidado era uma
continuag¢io natural do relacionamento conjugal®,
assim como C12(Esposa) coloca “Eu acho que
eu tenho obrigacao de cuidar porque sou casada
com ele. Envelhecemos juntos, entdo eu tenho que
cuidar dele”. Em cada uma das falas descritas foi
possivel identificar o reconhecimento de situagdes
em que os cuidadores falam de pontos positivos
relacionados ao cuidar, mas que talvez o nimero
de situacOes negativas vividas rotineiramente nao
permite a reflexdo sobre essa questio anteriormente
a participa¢io no grupo".

A terceira roda de conversa teve como objetivo
identificar a partir dos relatos as dificuldades dos
cuidadores em relacao as demandas das ABVD’s de
seus familiares. Assim, quando foi feita a pergunta:
Qual o meu papel diante das atividades de cuidado
diario? as falas ressaltaram mais amplamente as
emocgodes e sentimentos advindos com as atividades
de cuidado que as atividades em si. Emergiu a quinta
categoria:

5%) A mistura de sentimentos

Sentimentos como tristeza, arrependimento,
culpa, dor emocional, ansiedade, solidio e raiva estao
relacionados ao luto antecipatério que é definido
como uma reag¢ao a percepg¢do da perda e tende a
ser uma reacdo primaria ao cuidado de uma pessoa
com demeéncia® .

Enquanto C13 (Esposa) percebe que esta se
isolando de suas atividades anteriormente realizadas
e fala: “Preciso me preocupar menos porque isso
me faz ficar com tristeza. Toda vez que vocé fica
olhando vocé fica inconformada, pelas atitudes,
pelo isolamento também, porque eu estou me
isolando”, C15(Esposa) sente-se limitada no sentido
de ter perdido sua liberdade e relata: “Sinto raiva
em algumas situacbes, sentimento de ficar presa
em algumas ocasides, uma certa limitacio porque
vocé fica limitado”.

Ainda diante da percep¢io de perdas, na fala de
C4(Esposa) fica claro a perda do relacionamento e da

intimidade em relagdo ao seu esposo e de seu papel
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social quando aponta “Eu me sinto muito sozinha.
Uma tristeza muito grande porque antes eu tinha
com quem dividir, eu tinha meu marido”.

Estudos relacionam o luto vivido pelo cuidador as
perdas multiplas ao longo da doenga. Pesquisa sobre o
luto em cuidadores identificou que dentre as multiplas
perdas que sdo experimentadas ao longo da doenca
estdo a perda de socializagio, da intimidade, da
comunicac¢io, dos papéis e dos relacionamentos® 6.

A quarta roda de conversa que teve como questio
norteadora “Quais 0s meus pensamentos ou emogoes
desencadeadas pelo cuidar?” fez surgir a seguinte
categoria:

6") As perdas

O sofrimento emocional e psicolégico vivenciado
por cuidadores familiares tém desafiado o paradigma
da sobrecarga e estresse ao reconhecer o LA como
um componente critico dessa experiéncia. Esse
reconhecimento emergiu na tentativa de compreender
o que os cuidadores familiares vivenciam durante
a trajetoria de cuidar. No contexto da deméncia, o
LA pode se estender por muitos anos enquanto os
membros da familia testemunham a deterioracio no
funcionamento cognitivo, social e fisico da pessoa
afetada e vivenciam perdas em relagdo ao passado,
presente e futuro®’.

A seguir apresentamos as falas de trés cuidadores
familiares (cOnjuges) nas quais conseguimos identificar
aspectos relacionados ao LA respectivamente, em
relacdo as perdas no presente e ao futuro:

C12(Esposa): “Quando eu deito para dormir, eu
fico pensando em tudo. Na situacio, no que eu

estou passando, no que vai acontecer”.

C4(Esposa): “Eu sou muito chorona. Tenho medo.
Fico pensando o que vai ser daqui para frente e

fico muito preocupada com o futuro”.

C11(Esposa): “Eu acho que eu tenho medo,
que nem sei de qual tamanho. Eu tenho
ficado angustiada porque as vezes eu estou me

preocupando 14 na frente!”.
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Sanders et al. com base nos principios da Teoria
do Apego de Bowlby, que o luto ocorre naturalmente
nesses cuidadores porque os lagos ou sentimentos
de apego que eles tinham com seu familiar antes do
inicio do declinio cognitivo se tornam tensos a medida
em que a perda de memoria e o comprometimento
cognitivo progridem. Quanto mais forte o apego, se
é fisico, psicoldgico ou emocional entre o cuidador
e a pessoa com deméncia mais fortes serdo os

sentimentos de luto e perda®.
Meuser e Marwit apontam:

“O luto antecipatério de cuidadores familiares
no contexto das deméncias ¢ mais parecido com
o verdadeiro luto do que o luto antecipatério
vivenciado pelos cuidadores de pessoas com outras

doengas terminais” (p. 202)*

Esses pesquisadores buscaram diferenciar a
experiéncia de luto em cuidadores com base no
status de relacionamento e estagio da doenca. B
também, examinaram o LA vivido por conjuges e
filhos adultos em cada estagio da doenca (inicial,
intermediatio e avancada). Os resultados apontaram
que o LA vivenciado pelo cénjuge aumentou na
medida em que a doenga evoluiu corroborando com

os relatos acima apontados”.

Iniciamos a quinta roda de conversa abordando
os aspectos simples do cotidiano que devem ser
valorizados. Apresentamos o video: Quem, eu? *".
Em seguida, abrimos espagos para a reflexdo desses
cuidadores a partir da pergunta: Eu consigo ver
algo de positivo nessa experiéncia de cuidar? Com a
analise dos relatos foi identificada a sétima categoria
tematica:

7%) Valorizagao dos aspectos simples do
cotidiano

Pesquisa qualitativa realizada com cuidadores
familiares de pessoas idosas com deméncia teve
como objetivo a compreensio da natureza das
ocupagdes cotidianas dos cuidadores sobre o bem-

estat. Os resultados apontaram que a centralidade das
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ocupagbes no cotidiano representa para os cuidadores
familiares uma forma de monitorar o bem-estar de
seu familiar por meio de alguns indicadores como:
expressoes de afeicao, humor, prazer e sucesso na
realizacdo de ABVD’s®,

De fato, tais indicadores estiveram presentes nos
relatos de algumas cuidadoras nas nossas rodas de
conversa. C5 (Esposa) descreveu uma situacao de
bem-estar diante do gesto afetuoso de seu esposo

demonstrando carinho:

“(..)perguntei para ele (marido) se ja queria se
deitar. Foi quando ele virou para mim e deu a
impressdao de que me reconheceu, reconheceu
a minha voz, virou para a poltrona onde estava
sentada e deu um sorriso (...) eu levantei indo até
ele, dei um abraco e levando ele para o quarto falei:
“Que bom que agora vocé vai dormir”, e sabe o
que ele falou para mim? “Eu conhego vocé! Depois
passou a mio no meu rosto. E foi. Isso, depois

de muito tempo que ele nio falava mais nada”.

A sexta e ultima roda teve como objetivo
identificar e refletir sobre as atividades dedicadas
ao cuidar de si. Com a questio disparadora: Como
eu cuido ou posso cuidar de mim? emergiu as duas

ultimas categorias discutidas a seguir:

8%) Ja cuido de mim

Um estudo sobre o uso do tempo de cuidadores
familiares trouxe a classificacdo das atividades de
Chapin em dois grupos definidos como atividades
obrigatérias e/ou discriminatérias. Enquanto nas
primeiras, o cuidador tem um maior grau de restrigio
de escolha, pois estio ligadas as necessidades basicas
de sobrevivéncia dele e de quem recebe seus cuidados,
nas discriminatorias esse cuidador esta mais aberto
as opgoes de atividades que envolvem a interagao
social dentro e fora da familia, atividades religiosas,
leitura, T'V, ouvir radio, recreacio, relaxamento e
descanso. Fatores como idade, grau de instrucio,
renda, estado civil, nivel socioeconémico, cognicio
e o proprio ambiente podem interferir na escolha,
no fluxo e no investimento em determinados grupos

de atividades*.
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Nesta tltima roda de conversa foi fundamental
refletir sobre todas as tematicas desenvolvidas ao
longo das rodas de forma que pudessem trazer
aspectos marcados a partir da experiéncia no grupo.
Alguns cuidadores relataram ja dedicar algum tempo
de suas rotinas as atividades que trazem prazer e
satisfacio.

C2(Esposo) identifica as atividades significativas
ja inseridas em seu cotidiano ao falar:

“Faco caminhadas todos os dias e cuido da minha
alimentag¢ao. Quando da fago palavras cruzadas, as
vezes a noite fico no meu computador, internet e
jogo. Visito os meus filhos sempre que possivel...
As vezes fico pensando: “Com ela (esposa) doente
eu tenho um problema, se eu ficar doente eu vou

ter dois problemas”.

C12(Esposa) utiliza sua habilidade manual
como forma de relaxar: “Eu gosto muito de fazer
artesanatos e costura. I assim que eu me distraio”.
Ja C5(Esposa) para relaxar prefere sair do ambiente
em que vive e dedica cuidados a seu esposo e aponta:
“Eu procuro fazer tudo o que eu posso para niao
ficar ruim. Saio, vou a0 cinema a maioria das vezes
sozinha”.

9%) Eu preciso cuidar de mim

Apesar de grande parte das atividades vivenciadas
pelos cuidadores estejam relacionadas ao cuidar do
outro em detrimento do cuidado a si préprio, os
grupos facilitaram a sensibiliza¢ao e reflexdo sobre
a importancia de (re) inserir no cotidiano, momentos
significativos até entdo abandonados.

Co6(Filha) reconheceu:

“Porque para mim, para cuidar de mim mesma
eu ndo preciso ir ao saldo de beleza, ndo preciso
comprar roupas caras, eu sO preciso de um tempo
para mim. E eu ndo tenho tido esse tempo, um
tempo para viajar, conhecer pessoas novas, lugares
diferentes, uma liberdade que eu nio tenho”.
A perda da liberdade e do contato social em
detrimento do acumulo de funcées voltadas ao
cuidar do outro foi apontada como uma das formas

de distanciamento desse olhar para si propria”.
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C5(Esposa) chegou a uma conclusao:

“Esta na hora de cuidar de mim. Voltar minhas
atividades fisicas e meus passeios. As minhas
alegrias vio me dar forga para continuar a olhar
por ele e sempre poder oferecer e dizer que amo

1>

o que eu fago

Carvalho e Neri chamam atengio para a
importancia da organizagio do cotidiano desses
cuidadores familiares de forma a garantir a realizacio
de atividades significativas suficientes para atender
0s seus interesses, sem competir com as atividades
de prestacao de cuidados. Assim, o bem-estar
fisico e psicologico dos cuidadores pode aumentar,
beneficiando nio somente a eles, como também aos
que recebem seus cuidados™.

Um estudo desenvolvido com o objetivo de
auxiliar cuidadores familiares a alcangar seus objetivos
pessoais, através de intervencao telefonica, utilizando
o método de terapia cognitivo-comportamental,
identificou, como resultados, trés temas centrais.
Sio eles:

* Resolucio de problemas (Gerenciar as alteracOes
de comportamentos, aumentar o tempo para as
préprias necessidades e atividades, obter mais
apoio com o cuidado);

* Disfung¢oes cognitivas (Reduzir as preocupagdes
permanentes que algo pode acontecer com seu
familiar com deméncia quando ndo esta por perto;
aprender a lidar com sentimento de culpa ao
fazer coisas agradaveis sem o familiar, aproveitar
mais a vida e vé as coisas de uma forma maia
positiva, gerenciar o sentimento de culpa quando
delega tarefas de cuidado e reduzir o padrio
perfeccionista de cuidar);

* Regulacio Emocional (Aprender a lidar com as
mudangas na prépria vida e aumentar a aceitacio
da doenca, sentir-se mais calmo ao lidar com os
sintomas comportamentais, aprender a lidar e
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aceitar sentimento de perda, falar o que sente
para ter alivio emocional e lidar com o medo do
futuro e da morte de seu familiar)*.

Apesar dos resultados do estudo acima citado
corroborarem com os achados deste estudo é
importante salientar a necessidade de um olhar
ampliado, mais personalizado aos cuidadores
familiares. Ainda assim, cabe apontar alguns aspectos
limitantes como, o numero de grupos avaliados foi
reduzido por ser um estudo piloto e a necessidade
de entendimento e adequagao dessas categorias
temadticas para outros grupos em diferentes contextos
sociais, econOmicos, culturais entre outros, além de
distintas regides do pals.

CONCLUSOES

Sensibilizar e conscientizar o cuidador familiar
para o cuidado de si préprio é uma estratégia
importante para facilitar a elaborac¢ao dos aspectos
negativos advindos do cuidar, promover a expansio
do olhar para a perspectiva positiva do cuidado e
valorizar a¢oes simples inseridas nesse cotidiano.

E importante considerar que atualmente a maioria
dos servigos e dos profissionais de satide focam seu
olhar e suas propostas de intervencao para o cuidado
a pessoa idosa com deméncia a partir das orienta¢oes
restritas a esse cuidado, com foco na sobrecarga.

.z

Essa proposta de intervencao diferenciada, ja
esta descrita na literatura internacional, mas é pouco
explorada aqui no Brasil™***. Propor a¢des que
ampliem esse olhar para as demandas de cuidado e
autocuidado dos cuidadores familiares em deméncia,
na perspectiva deles, pode ser uma abordagem mais
efetiva, pois possibilitaria um espaco de acolhimento
e escuta das questdes emocionais centrais envolvidas,
mas que comprometem a qualidade de vida e bem-
estar desses cuidadores.

Editado por: Yan Nogueira Leite de Freitas
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