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Resumo: Este projeto visa analisar a qualidade de vida das familias que possuem indivi-
duos enfermos, de seus cuidadores e da sociedade. Observamos que 88% das pessoas ques-
tionadas tiveram alteragdo na qualidade de vida apds o inicio de atividade como cuidador.
Notou-se que 100% dos participantes cuidadores sio mulheres, o que confirma a mulher
como cuidadora oficial da famlia. E importante ressaltar que os fatores de sexo e idade
nos individuos enfermos nio foram levados em consideragdo nesse trabalho, pois o intuito
¢ demonstrar como, independente desses fatores, qualquer individuo portador de seque-
las neuroldgicas exige cuidados fisicos, mentais e financeiros, e como isso afeta a saide
mental e fisica de seus cuidadores. Observamos também, que a maioria dos entrevistados
tiveram alteragdo na vida financeira e alteragio no tempo de sono por dia, menor que 8
horas, o que nos mostra que a condicio do enfermo afeta a vida do cuidador e da familia.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Cuidador. Doenga neuroldgica.

Abstract: This project aims the quality of life of families with sick individuals, their
caregivers and society. We observed that 88% of the people questioned had a change in
quality of life after the beginning of activity as a caregiver. It was noted that 100% of the
participants caregivers are women, which confirms the woman as the official caregiver of
the family. Importantly, the factors of gender and age in sick individuals were not taken
into consideration in this study, be
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cause the purpose is to demonstrate regardless of these factors any individual with neuro-
logical sequelae requires physical, mental and financial care and how it affects the mental
and physical health of their caregivers. We observed that most respondents had changes
in financial life and changes in sleep time per day, less than 8 hours, which shows us that
the condition of the patient affects the life of the caregiver and family.

Keywords: Quality of life. Caregiver. Neurological disease.

Introducao

Doencas neuroldgicas sdo aquelas que afetam o sistema nervoso central e o periférico, ou seja, cé-
rebro, medula espinhal e nervos periféricos, e podem acometer direta ou indiretamente o desenvolvimen-
to do individuo portador de uma doenca neuroldgica (DYKENS, 2015). As principais doencas neuroldgicas
abordadas nesse trabalho sdo: acidente vascular cerebral, doenca de Parkinson, Alzheimer e autismo.

O autismo € considerado uma doenca neuroldgica funcional, a qual influencia na qualidade de vida
do paciente sem demonstrac¢des neuroldgicas extremas, como € o caso das outras doengas supracitadas
(GOMES et al., 2015).

O acidente vascular cerebral se caracteriza pela instalagdo de um déficit neuroldgico focal, repen-
tino e ndo convulsivo, determinado por uma lesdo cerebral secunddria a um mecanismo vascular e nao
traumatico (SOUSA et al., 2008).

A doenga de Parkinson é definida como distdrbio neuroldgico progressivo, caracterizado princi-
palmente pela degeneracdo dos neurénios da camada ventral da substancia negra e do Idcus ceruleus.
Tal degeneracao resulta na diminuicao da producao de dopamina, produzindo um conjunto de sintomas
caracteristicos de disturbios motores (GONCALVES; ALVAREZ; ARRUDA, 2007).

O Alzheimer é uma doenca cerebral degenerativa e € a causa mais comum de deméncia. O dano
neuronal, eventualmente, afeta regi6es cerebrais que impossibilita o portador a cuidar de fun¢ées corpo-
rais basicas como andar e engolir (LEMOS, GAZZOLA e RAMOS, 2006).

O autismo é considerado uma sindrome comportamental, de mdltiplas etiologias em consequéncia
de um distdrbio de desenvolvimento. E caracterizado por déficit na interacdo social combinada a déficits
de linguagem e alterac6es de comportamento (SANDERS e MORGAN, 1996).

O convivio com os portadores de quaisquer doencas supracitadas é impar e requer uma alteragao
significativa da dinamica familiar, pois o ato de cuidar se torna uma tarefa desgastante e complexa. As
consequéncias do cuidar sdo muito abrangentes, variando desde condi¢6es emocionais, até mesmo fisi-
cas. Estdo principalmente relacionadas ao ambiente em que o paciente e seu familiar vivem, e a relacdo
emocional que esses mantém e a tensdo gerada por esses cuidados (SOUSA et al., 2008).

Esse convivio pode desencadear, no familiar responsavel pelos cuidados, sentimentos de sobre-
carga, ressentimento, exclusdo e embaraco, e possui grande relacdo com o tempo dedicado ao portador
da doenca (SCHERTZ et al., 2016). O cuidador revelou-se ator principal na dinamica diria de um individuo
com afeccdo neuroldgica devido ao comprometimento da independéncia (SCHNAIDER; SILVA; PEREIRA,
2005), além de apresentar-se de fundamental importancia na concretizacdo de um programa de assistén-
cia domiciliar, pois representa o elo entre o ser cuidado, a familia e a equipe multiprofissional (FERNAN-
DES e FRAGOSO, 2005).

O atendimento domiciliar, principalmente aquele embasado nos pressupostos do Programa de
Satde da Familia (PSF), emerge como um modelo assistencial capaz de minimizar os problemas enfrenta-
dos por pacientes com afec¢do neuroldgica numa perspectiva holistica, ou seja, no cendrio onde se dao
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suas relacdes interpessoais e onde ele, em maior grau, interage com fatores que influenciam sua sadde,
seu adoecimento e sua reabilitacdo. Assim sendo, a implementacdo desse cuidado é eficaz na diminui¢ao
de impactos negativos nos pacientes neuroldgicos e favorece a humanizagdo do cuidado (FERNANDES e
FRAGOSO, 2005).

Sendo assim, buscou-se identificar os impactos positivos e negativos dessa relacao nos cuidadores
e avaliar possiveis medidas para diminuicao dos impactos negativos nos mesmos para haver melhora na
sua qualidade de vida.

Metodologia

Trata-se de um estudo descritivo-exploratdrio, com abordagem quali-quantitativa, de cardter
andnimo e voluntdrio e de corte transversal.

Foram aplicados 35 questiondrios, com questdes abertas e fechadas, envolvendo perguntas a res-
peito do tempo de cuidado dedicado, atéalteracdes na qualidade de vida do cuidador. Os questiondrios
foram direcionados aos cuidadores de individuos com alguma doenca neuroldgica presentes na Associa-
¢ao de Pais e Amigos dos Excepcionais (Apae) nos dias de coleta.

0 trabalho de campo foi realizado mediante a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisas com
Seres Humanos (CAAE 02298818.5.0000.5497) como consta no parecer 3.296.375.

Resultados e discussao

Com o aumento da expectativa de vida e a consequente presenca de doencas cronicas e dege-
nerativas, houve um grande aumento do ndmero de idosos e pessoas dependentes que requerem algum
auxilio ou cuidados integrais em suas atividades didrias. Atualmente, existe grande preocupagao com os
cuidados de pacientes neuroldgicos com sequelas e limitacdes fisicas (DYKENS, 2015). O cuidado e 0 am-
paro a essa pessoa, frequentemente transformam-se em sobrecarga significativa para a familia (BOCCHI
e ANGEL, 2005).

Além do sofrimento psicoldgico, nesta revisao integrativa, encontraram-se estudos que afirmam
que a tarefa do cuidador frequentemente implica em algumas restri¢des sociais do mesmo, que variam
de acordo com o perfil do paciente, por exemplo, 0 grau de dependéncia do enfermo com seu cuidador e
nivel de necessidade de assisténcia médica (JIYEON et al., 2011) (FALEIROS et al., 2015).

Os cuidadores e familiares que desempenham o papel de ajudar tais pacientes sdo deixados de
lado, afetando, principalmente, sua prdpria qualidade de vida. Os sentimentos identificados nessa revisao
mostram como os cuidadores manifestam alterac6es em suas vidas pessoais, tais como 0 comprometi-
mento psicoldgico, financeiro, e um esgotamento fisico. O cuidador informal expde-se a uma série de
situagOes estressantes, como o peso das tarefas e as doengas advindas das exigéncias do trabalho e das
caracteristicas, se, no caso, se tratar de um paciente idoso. Os cuidadores, ao se perceberem sobrecarre-
gados, tendem a sentir maiores niveis de tensao e, consequentemente, passam a desempenhar funcdes
que vao além de suas capacidades, muitas vezes realizando um trabalho insatisfatdrio no cuidado (YAVO
e CAMPQOS, 2005).

Apesar das diversas conquistas sociais da mulher nos dltimos anos, ainda vive-se em uma so-
ciedade predominantemente patriarcal onde define-se o papel do homem como o “chefe de familia”,
responsavel pelo sustento da casa, e a mulher como cuidadora. A Figura 1 mostra que 100% dos partici-
pantes desse estudo sdo mulheres, confirmando o papel primordial da mulher como cuidadora oficial e
organizadora da familia assim como demonstrado por Perlini e Faro (2005). Além disso, a maioria tinha
mais de 40 anos (51,42%), corroborando com o estudo de Lemos, Gazzola e Ramos (2006), onde a maior
concentracdo de idade foi na faixa etdria de 41 a 60 anos (41,4%) (GOMES et al., 2015). Filhas cuidando de
pais hospitalizados é uma situacdo extremamente comum na rotina das instituicdes de salide, principal-
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mente devido ao fato de que mulher é historicamente vista como a “grande cuidadora”, que possui o
dever moral instituido, de cuidar de toda a familia.

Figura 1. Perfil dos entrevistados.
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Fonte: Proprios Autores (2019).

A familia é a base fundamental para a vida humana, responsdvel pelo acolhimento, protecdo e
cuidado, sendo que, tal instinto de cuidado faz parte da esséncia de todo ser humano e é a base que pos-
sibilita considerar a existéncia humana como humana. Além disso, representa uma atitude de ocupacao,
preocupagdo, responsabilizacdo e envolvimento afetivo com o outro, que, entretanto, muitas vezes vai
além da capacidade fisica e psiquica da pessoa.

Ao observar as relagbes familiares e sociais dos entrevistados neste trabalho, confrontamo-nos
com relagOes tecidas por vivéncias do passado e fatos presentes. Nessas, familiares e amigos sao uma
constante na apreensdo de varios discursos, quer seja na relagdo direta com o familiar acamado, quer
seja na relacao com o proprio cuidador. Nesse contexto, cuidar integralmente de alguém, atendendo nao
somente as suas necessidades fisicas basicas, mas também dar conta dos sentimentos presentes nessa
relacdo, parece suscitar conflitos, latentes ou ndo (SOUSA et al., 2008).

Das participantes, 82,2% ndo possui formacdo superior e nenhuma realizou curso de cuidadora,
indicando que a relacao do cuidado com os pacientes pode ndo ser a mais adequada para ambas as par-
tes, prejudicando ndo somente o paciente como a prépria cuidadora. Nota-se frequentemente a falta de
estratégias capazes de amenizar o sofrimento dos cuidadores familiares e de uma comunicacdo efetiva
entre profissionais e estes cuidadores, uma vez que costumam ndo expressar dudvidas relacionadas ao
progndstico da doenca terminal do familiar, e, na maioria das vezes, ndo sabem a forma correta de realizar
tal trabalho, tendo em vista que o Sistema Pablico de Satide no Brasil muitas vezes ndo fornece o suporte
adequado ao idoso que adoece, nem a familia que dele cuida (KIM et al., 2015) (SOUZA, TORTURELLA e
MIRANDA, 2011).

O aparecimento de uma doenca de curso prolongado causa, no seio familiar, uma série de mo-
dificacbes tanto para a familia quanto para aquele membro que ird assumir a responsabilidade pelos cui-
dados. Por este motivo, vale ressaltar que o cuidador também precisa ser cuidado. Ele precisa de alguém
que lhe dé suporte, que o substitua em suas func¢6es, que seja para ele um provedor, e que lhe ofereca
protecdo e apoio, facilitando o seu desempenho, compartilhando de algum modo sua tarefa (GONCAL-
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VES, ALVAREZ e ARRUDA, 2007).

Das cuidadoras, 88,71% trabalha de 5 a 7 vezes por semana e 91,42% trabalha ha mais de 5 anos, o
que pode indicar uma sobrecarga maior nestas mulheres, como ilustrado na Tabela 1. Além disso, 88,71%
afirmam que sua qualidade de vida foi alterada apds se tornar cuidadora, como apontado na Tabela 2.

O fato de os pacientes com afeccao neuroldgica apresentarem essa condi¢do ou enfermidade, faz
com que os cuidadores ndo possam contar com um periodo de férias dos cuidados, a menos que a familia
tenha uma organiza¢do que permita isso.

A raridade desta dltima condicao, faz pressupor que cuidadores devem merecer maior atencao. O
cuidador estressado corre o risco de transferir sua insatisfacdo para o paciente, chegando, muitas vezes,
a ser agressivo e intolerante. E necessério que o cuidador consiga descansar apés perfodos de trabalho,
ainda que curtos, tendo em vista o cansaco cumulativo (GOMES et al., 2015).

Tabela 1. Alteracdo na qualidade de vida por ano de trabalho.

Tempo em atividade como cuidador Porcentagem de respostas
Menos de 1ano 100% sim
1a2anos 0% de respostas
3a5anos 100% sim
Mais que 5 anos 86% sim

Fonte: Préprios Autores (2019).

Tabela 2. Alteracdes na vida dos entrevistados apds inicio de atividade como cuidador.

Pardmetros Porcentagem de respostas
Qualidade de vida 88% sim
Tempo de sono menor que 8 horas por dia 87% sim
Financeira 76% sim
Vida social e relagbes pessoais 69% sim
Desenvolvimento de doengas 40% sim
Uso de medicacdo 37% sim
Dano pessoal 35%sim

Fonte: Préprios Autores (2019).

A maioria das entrevistadas apresentou mudanga financeira média, como demonstrado na Figura
2, dormindo menos de oito horas por dia (grande parte de 5 a 7 horas), afirmando altera¢des sociais e em
suas relacdes pessoais, sem tempo para lazer, como identificado na Tabela 3. Por isso, é necessario um
olhar especial e assisténcia intensa para o cuidador, além de para o préprio paciente, para que ambos
apresentem uma qualidade de vida e promocdo de satide adequada, tendo em vista que, frequentemen-
te, estas pessoas possuem sintomas de angstia, ansiedade e depressao (BELAYACHI et al., 2013). Além
disso, observou-se também que o despreparo de um cuidador pode prejudicar principalmente o paciente,
resultando em uma frequente hospitalizacdo, podendo gerar mais desgaste fisico e ansiedade para am-
bos.
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Figura 2. Impacto econdmico por anos de trabalho.
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Tabela 3. Relacdo entre tempo de servico como cuidador e satide do mesmo.
Mais que
Menos de 1ano 1a2anos 3aj5anos ques
anos

Desenvolveu dengas
apos o inicio da atividade | 100% sim Sem respostas 50% sim 37,5% sim
como cuidador

Uso de medicacao 100% sim Sem respostas 50% sim 34,4% sim

Apoio psicolégico 0% sim Sem respostas 0% sim 52% sim

Fonte: Préprios Autores (2019).

Logo, seria necessario obter um vinculo dessa familia com a sociedade em que estd inserida, inclui-
-la em grupos com pessoas que passam por situacdes similares. O apoio governamental e de profissionais
da salide, por exemplo, tendem a amparar a familia e o cuidador, diminuindo sua responsabilidade sobre
o paciente e, com isso, melhorando de certa forma sua qualidade de vida reduzindo suas preocupacées e
medos. Por isso, € muito importante uma atencao ndo somente ao paciente diagnosticado, mas também
a sua unidade familiar e cuidadores.

Porém, nota-se que a maioria das cuidadoras ndo associa danos pessoais decorrentes da atividade
e ndo realizaram quaisquer tratamentos, medicamentosos ou ndo, apds iniciarem esse trabalho. Assim, no
presente trabalho, observa-se uma boa relacdo entre as partes.

Salienta-se, portanto, que, quando a enfermidade é grave, a familia prontamente age, reage e
interage internamente e com o contexto social em que vive para ajudar e apoiar o membro doente. Na
dindmica familiar, os papéis e as fun¢ées sao repensados e redefinidos. Este comportamento é uma forma
de cuidado que a familia desenvolve para garantir protecao ao familiar adoecido e sentir-se bem consigo
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mesmo, tendo em vista que o cuidado com o familiar faz parte das relagdes humanas.

Consideracdes Finais

Por meio deste presente estudo, evidencia-se a relevancia do papel do cuidador e enfatiza-se a ne-
cessidade de conhecer as responsabilidades e as necessidades que assumem essas pessoas, pois existem
vérias dificuldades referentes ao papel do cuidador, tanto na organizacao do cuidado no domicilio, quanto
em sua vida pessoal fora de casa, além de todos os sentimentos envolvidos nessa relacdo, pois o cuidado
com o enfermo na maioria das vezes € acompanhado de uma grande sobrecarga de trabalho, afetando
também sua prépria qualidade de vida, impactos financeiros e emocionais como angustias e sofrimento,
que muitas vezes podem comprometer a qualidade de vida de ambas as partes.

Conhecer os cuidadores domiciliares e dar amparo e suporte para tal trabalho é fundamental para
a garantia de uma assisténcia de qualidade ao paciente. A participacao exclusiva de mulheres mostra o
papel tradicional de género no que tange ao cuidado dos efermos, pois foi de responsabilidade, quase
exclusiva das mulheres.

O cuidado prestado pela familia aos efermos é prolongado e quase sempre restrito a prépria fa-
milia, que nem sempre é bem preparada para tal funcdo. Assim sendo, mostra-se que esse despreparo
muitas vezes pode prejudicar o paciente e causar internac6es desnecessarias.

Fica clara aimportancia de incluir os cuidadores em grupos com pessoas que passam por situacoes
similares e a importancia dos profissionais da satide em amparar o paciente sua familia, além de o prdprio
cuidador, melhorando assim sua qualidade de vida, reduzindo suas preocupacdes e medos e diminuindo
as consequéncias das suas limitagoes.
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