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A construcao coletiva de um guia para cuidadores de
pacientes acamados: relato de experiéncia

The collective construction of a guide for caregivers of
bedridden patients: experience report

RESUMO

Trata-se de estudo descritivo-exploratério de natureza qualitativa que adota como método de coleta de dados a
observagdo-participante dos processos de cuidados a satde realizados pelos cuidadores de pacientes acamados,
pertencentes a drea de abrangéncia de uma Equipe de Saide da Familia que atua em uma Unidade Bdsica de
Sadde (UBS), localizada em Sao Paulo (SP). O objetivo deste estudo de caso foi o de relatar a construcdo do
“Guia para cuidadores de pacientes acamados e/ou com restricao ao lar”. Este guia foi elaborado a partir de uma
parceria entre as Equipes de Saide da Familia (EqSF), fonoaudi6logos, e os cuidadores de pacientes usudrios
de uma UBS. O guia foi fundamentado pela construgdo de um saber comum, com o intuito de contribuir com
a criac@o de redes colaborativas, que possam ser espacos de discussdo e troca de saberes. Estas redes foram
extremamente Uteis na potencializacdo da capacidade dos cuidadores em identificar, precocemente, as situagdes
que requerem intervengdo. As redes também trabalharam com a valorizagdo do papel do cuidador; seu saber
quanto a forma de atuar nas atividades de vida didria; superagdo das limitagdes; demonstraciio de agdes que
visam o bem estar fisico e psiquico do sujeito doente; amplia¢do da capacidade de apropriagdo dos processos
de adoecimento, da autonomia e da co-responsabilidade no cuidado & saide. Apds a impressdo do guia, o
mesmo foi entregue as EqSF, aos profissionais de satide e a comunidade. O feedback foi positivo e, sendo

assim, conclui-se que o guia atingiu o objetivo proposto.
ABSTRACT

This is a qualitative descriptive-exploratory study that adopts as data gathering method the participant observa-
tion of healthcare processes carried out by caregivers of bedridden patients from the coverage area of a Family
Health Team of a Basic Health Unit (BHU) in Sdo Paulo (SP), Brazil. The aim of this study was to report the
construction of a guide for caregivers of bedridden patients and/or patients confined to the home. This guide
was prepared based in a partnership among the Family Healthcare (FHT) and the speech-language pathologists
and audiologists teams, and the caregivers of patients from the BHU. The guide was motivated by the cons-
truction of a common knowledge, with the aim to contribute with the creation of collaborative networks, apt
to be places of discussion and exchange of knowledge, in order to optimize the ability of caregivers to early
identify situations that require intervention. The networks also contributed to the valorization of caregivers’
role; their knowledge on how to perform in daily living activities; overcoming of limitations; demonstration of
actions aimed at the physical and mental well-being of the sick person; expansion of the capacity of ownership
of processes of illnesses, autonomy and co-responsibility in healthcare. The guide was printed and delivered
to FHT members, healthcare professionals and the community. The feedback was positive and, therefore, the
guide was successful for the proposed objective.
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INTRODUCAO

Este artigo relata a constru¢do de um de um “Guia para
cuidadores de pacientes acamados e/ou com restri¢ao ao lar”,
desenvolvido no contexto de Estratégia Satide da Familia,
elaborado com a participacdo conjunta da Equipe de Saude
da Familia, fonoaudiélogos e a comunidade atendida por uma
Unidade Bdsica de Saude da cidade de Sdo Paulo.

A Estratégia de Saide da Familia (ESF) inaugura, entre
outras coisas, a possibilidade de um mapeamento da popu-
lagdo em sua base territorial, ampliando o conhecimento das
condicdes de vida e de satide de pessoas e de grupos sociais
de risco e vulnerabilidade social, como € o caso de pacientes
acamados e de portadores de necessidades especiais”. Antes da
ESF, em modelos assistenciais tradicionais, ndao tinhamos um
alcance efetivo deste grupo populacional, uma vez que a orga-
nizacdo do trabalho em sauide voltava-se apenas as demandas
que chegavam aos servigos e ndo a partir do cadastramento e
diagnéstico dos moradores da drea adstrita®.

A ESF supde que a organizagdo e o planejamento das agdes
ocorrem a partir de um contato estreito com a populacio e com
suas condi¢des de vida e de acesso a satide. Estes ocorrem por
meio do mapeamento das familias de uma determinada 4rea; da
responsabilidade pela construg@o de respostas aos problemas de
saide de um dado territério, combatendo configuracdes sociais
que possam conduzir ao adoecimento®.

Deste modo, ampliam-se as possibilidades de desenvol-
vimento de estratégias de atencdo a saide que lidem com as
dimensdes técnicas e sociais presentes nos processos de cuidado
asaude. E, sem divida, a ESF tem sido importante no processo
de qualificagc@o e aprimoramento das praticas em sadde, uma
vez que se pode trabalhar de modo mais efetivo com o paciente
e seu entorno social e familiar, possibilitando a ampliacdo da
sua autonomia e circula¢ao social®.

Outra caracteristica importante da ESF € a de propor-
cionar um resgate dos principios de vinculo, acolhimento e
co-responsabilizacdo, implicando gestores, profissionais e
usudrios em processos humanizados de cuidado®. A partir de
tal caracteristica, pode-se ter maiores chances de produzir o
trabalho em saudde e criar estratégias de cuidado e de resolugdo
dos processos de adoecimento humano, pautados no principio
da participacdo ativa de pacientes e seus cuidadores/familiares
na defini¢do dos horizontes terapéuticos®”.

Faz-se necessdria a mudancga de olhar do profissional de sau-
de a partir de dois principios basicos que devem guiar qualquer
acdo sanitdria: conhecer o humano e contar com o humano. O
primeiro indica que conhecer o individuo significa conhecer
e, sobretudo, compreender suas crencas, habitos, papéis e cir-
cunstancias e que somente assim hd possibilidades de acdes
eficientes e permanentes em satde. No segundo, postula-se que
ndo se pode cuidar da saide do outro sem cuidar de si mesmo. O
essencial € que a comunidade possa compartilhar da constru¢ao
dos programas que sdo implantados e ndo se submeter a eles®.

A maioria das UBS, além das consultas ambulatoriais,
oferta uma série de programas e grupos a populacdo. Porém, o
mais comum € vermos tais a¢des sendo ofertadas como plane-
jamentos pré-estabelecidos e com roteiros rigidos e baseados
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apenas em indicadores epidemioldgicos. Os grupos em série
ou série de grupos resolvem um tnico problema, a quantidade
de pacientes abordados, mas ndo a qualidade e a continuidade
dos atendimentos. Se a oferta for grupal, para que seja efetiva
deve estar assentada em uma organizacao também grupal. Isso
significa que o conjunto de profissionais envolvidos deve se
instituir como equipe, ou seja, desenhar coletivamente os dis-
positivos a serem implementados, avaliar seu desenvolvimento,
trabalhar como conjunto em suas atividades de formacao,
analisar as demandas que recebe, elaborar suas estratégias e
politicas institucionais com outros servicos e com a comunidade
e participar da gestdo e das politicas em satde®!?.

Estareflex@o, bastante pertinente e atual na organizacgao das
praticas em satide, demonstra o desafio de construir estratégias
de cuidado, ndo apenas a partir de perfis epidemioldgicos, mas
também e fundamentalmente, da escuta das necessidades de
satude de sujeitos e grupos sociais. Caso contrdrio, corre-se o
risco de apenas reproduzir modelos pré-estabelecidos, silen-
ciando sujeitos e comunidades®.

Por outro lado, a elaboracdo de priticas que escapem a
estas armadilhas ndo € tarefa facil. Parte-se da ideia de que
as préticas de cuidado que considerem o saber dos préprios
sujeitos (que estdo passando por algum tipo de sofrimento) t€m
maiores chances de responder aos problemas de satude. Para
isso, € preciso assumir uma posicao clinica mais favordvel a
escuta, ao vinculo e ao acolhimento®

Um dos aspectos mais preciosos da pratica em sadde estd
na nossa capacidade de se por a escuta, de conhecer o Outro.
Tal processo estd permeado e entrelacado pelo processo de
conhecimento das necessidades do Outro. Pode-se pensar a
produgdo do trabalho em saidde como redes de conversagdes,
uma vez que as praticas em satide sdo encontros que operam,
fundamentalmente, com a técnica da conversa. Ou ainda, com
a técnica de acolhimento dialogado"1?.

A ESF, como o préprio nome sugere, por tomar a familia
como unidade de cuidado, tem a possibilidade de atuar também
na qualidade do vinculo entre os cuidadores e aqueles que estao
na posi¢do de “serem-cuidados”. Isso amplia a participacdo de
ambos, juntamente com as equipes de satde, nas defini¢des de
projetos terapéuticos. Ressalta-se a importancia de construir
praticas em satde com a participacdo de todos os atores en-
volvidos, pois deste modo requalificam-se posi¢des e agdes,
por meio de parcerias ativas com a populacgdo, criando novos
modos de vinculag@o e constituindo solucdes singulares as
demandas que emergem nesses encontros®?,

Toda ag@o em satide, quando realizada a partir da responsa-
bilidade compartilhada e da constru¢io conjunta da interveng¢ao
sobre o processo saide-doenga, tem maiores chances de produzir
melhoras nas condi¢des de vida. Nao se atua apenas no esfor¢o
de amenizar os sintomas clinico-patolégicos, mas também na
apropriacdo de saberes e no fortalecimento das redes sociais®.

A familia, como elemento significativo desta pesquisa, tem
papel central na conducao do cuidado domiciliar. Na pratica, €
a familia que assume a responsabilidade direta pelo cuidado. E
ela que primeiro identifica a existéncia de um problema, que
tenta traduzir e elaborar uma explicag@o para a situagdo e toma
decisdes em relagdo a melhor forma de conduzi-lo.
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No entanto, quando a necessidade de cuidar se apresenta de
modo mais permanente € como uma condi¢do em que nao se
permite omissdo, hd a consequéncia de significativas alteragcdes
no estilo de vida social e/ou econdmico, além da sobrecarga
fisica e emocional. Muitas vezes, a familia € o Unico recurso
disponivel para os pacientes acamados e/ou em situa¢do de res-
tricao ao lar. Frequentemente a realiza¢ao dessa funcdo enfrenta
dificuldades que podem se agravar ainda mais em familias em
condigdes socio econdmicas desfavordveis, como € o caso de
grande parcela da populag@o brasileira?.

Este estudo de caso visa demonstrar a interrelacio e a
colaboragdo entre as equipes de saude da familia, a Fonoau-
diologia, e os cuidadores de pacientes acamados na constru¢ao
de um saber comum. Tem-se o intuito de contribuir com a
criagdo de redes de conhecimento que possam ser espacos
de discussdo e troca de saberes sobre os modos pelos quais
os cuidadores constroem seus proprios referenciais de cui-
dar, em geral marcados por conhecimentos provenientes do
senso comum.

A ideia principal foi a de colocar em rede tais saberes e
poder contribuir para a construcao de um trabalho em sadde
que se apoie na perspectiva da Inteligéncia Coletiva, amplian-
do a autonomia dos sujeitos na gestdo de seus problemas de
satide. Ndo se pretende passar o conceito de autonomia, como
um modo de se fechar sobre si mesmo. Autonomia quer dizer
se escutar, mas também escutar os outros. Essa escuta ndo se
refere apenas ao especialista, mas aqueles que estdo em situacao
semelhante¥.

Nesta mesma dire¢ao, este estudo teve a inten¢@o de con-
tribuir com a instauracdo de politicas de saide e de progra-
mas de satde voltados ao cuidador, a cuidar de quem cuida.
Houve o intuito de potencializar a capacidade dos cuidadores
de identificar, com antecipagdo, as situacdes que requerem
intervencao; perceber e valorizar seu saber quanto a forma
de intervir no cotidiano; criar e ampliar redes comunitdrias
com o intuito de contribuir com a superacdo das limitacdes
de recursos financeiros, de tempo e até de competéncia para
conduzir certos processos do cuidar; reconhecer o valor do
cuidado domiciliar na manuten¢do da identidade do paciente e

Equipe 1-Azul Equipe 2 - Verde

H Homem

Equipe 3 - Amarela

Mulher
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daintegralidade psicoldgica; valorizar saberes do senso comum
e de competéncias no processo do cuidado que visem o bem
estar fisico e psiquico do sujeito doente; ampliar a capacidade
de apropriacdo dos processos de adoecimento, da autonomia
e da co-responsabilidade no cuidado a satde.

O objetivo deste estudo de caso foi apresentar a experiéncia
e os caminhos percorridos na constru¢do de um “Guia para
cuidadores de pacientes acamados”.

APRESENTACAO DO CASO CLINICO

Trata-se de estudo descritivo-exploratério de natureza quali-
tativa que adota como método de coleta de dados a observacao-
participante dos processos de cuidados a saide realizados pelos
cuidadores de pacientes acamados e/ou em situagio de restri¢ao
ao lar, pertencentes a drea de abrangéncia de uma Equipe de
Satide da Familia (EqSF 3) que atua em uma Unidade Bdsica
de Saude (UBS), localizada em Sao Paulo (SP) no bairro de
Vila Nova Cachoeirinha. A escolha do universo de sujeitos
deu-se a partir de decisdo conjunta com a UBS. Foi escolhida
como parceira e colaboradora de pesquisa, a Equipe de Satide
da Familia que tinha o maior nimero de adultos cadastrados
em sua drea (Figura 1).

O critério definido na sele¢cdo da EqSF colaboradora foi
baseado nos dados do Sistema de Informacdo de Atencdo
Bésica (SIAB). Tais dados indicam que apesar das criancas
com quadros de deficiéncia terem alto grau de vulnerabilidade
social e, em alguns casos, viverem em situa¢do de restricao
ao lar, os mesmos dados apontam que a maior prevaléncia de
acamados esta na idade adulta, acima de 40 anos, e entre os
idosos (Figura 2).

A EqSF 3 € composta por um médico, uma enfermeira,
uma auxiliar de enfermagem e seis Agentes Comunitarios. A
drea de atuag@o da EqSF 3 foi dividida em seis micro-dreas,
de responsabilidade de cada Agente Comunitdrio de Sadde
(ACS) (Figura 3).

Optou-se por coletar os dados de toda a populagdo acama-
da da EqSF 3. A inclusdo de 100% dos sujeitos acamados de
uma equipe de satde traz maiores condi¢des de cartografar as

4434

Equipe 4 - Vermelha Total da Unidade

B Total

Figura 1. Numero de pessoas adultas com mais de 40 anos distribuidos por EqSP
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Figura 3. Numero de pessoas cadastradas dividido por microareas

microdreas e de utilizar tais dados em futuros estudos de preva-

Iéncia e incidéncia relacionados a tais tipos de agravos a saide.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da

Pontificia Universidade Catélica de Sao Paulo (PUC-SP), sob

o niimero 242/2007 e todos os participantes assinaram o Termo

de Consentimento Livre e Esclarecido.

A coleta de dados estruturou-se a partir de quatro fontes
de informacao:

- SIAB: levantamento dos dados cadastrais das familias com
objetivo de caracterizar as condi¢des de vida e de satde (es-
colaridade, dgua tratada, coleta de lixo, sistema de esgoto,
etc.).

- Prontudrios da UBS: levantamento do histérico clinico,
principais agravos a satde, condutas e acompanhamentos
da equipe de saude, etc.

- Visitas domiciliares: coleta de dados referente a identifica-
¢a0 do cuidador, renda familiar, nimero de moradores e de
comodos da casa, condi¢des de higiene, adaptagdo fisica
do ambiente, organizagdo familiar, ocorréncia da rotina
dos afazeres cotidianos, etc. (trés a cinco visitas para cada
familia).

- Reunides de equipe: acompanhamento e registro das dis-
cussoes de casos e criagdo de estratégias de cuidado e de
projetos terapéuticos.

Os dados registrados foram analisados e tabulados, com o
intuito de mapear as condi¢des de vida e de saide e o modo
como as familias conduzem o processo de cuidado. Juntamente
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com a Equipe de Satide da Familia, teve-se o objetivo de reali-
zar os Grupos de Cuidadores e a elaborar o Guia do Cuidador
como material de apoio e de discussdo sobre a tarefa de cuidar.

Quando o Grupo de Cuidadores foi iniciado, a andlise
dos dados coletados no SIAB, nos prontudrios, com a EqSF
e nas visitas domiciliares, ja estava bastante adiantada, o que
contribuiu de modo significativo para que a estruturacdo da
proposta dos Grupos de Cuidadores fosse feita a partir das
caracteristicas, dificuldades e necessidades dessas familias.
O Grupo de Cuidadores teve o intuito de promover um ambiente
de troca de experiéncias e de saberes, bem como verificar o
efeito destas no apoio e cuidado ao cuidador. Foram realizados
cinco encontros, coordenados pela pesquisadora responsdvel e
pela equipe de satide da familia.

A importancia da andlise dos dados gerados nas primeiras
etapas da pesquisa para o sucesso da realizacdo dos Grupos de
Cuidadores e a criacdo do Guia do Cuidador € inquestiondvel.
A qualidade e a riqueza do mapeamento e andlise dos princi-
pais modos de funcionamento, potencialidades e dificuldades
vividas pelos cuidadores, estdo diretamente relacionadas com
apossibilidade de potencializar redes soliddrias e colaborativas
a partir da emergéncia da Inteligéncia Coletiva de grupos e
comunidades!?.

A andlise dos resultados desta pesquisa foi realizada a
partir do cruzamento dos dados obtidos em trés momentos
distintos: dados do SIAB; dados dos prontudrios e das visitas
domiciliares; dados do Grupo de Cuidadores e a constru¢do do
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“Guia para cuidadores de pacientes acamados”. Com exce¢ao
dos dados do STAB e dos prontudrios, que foram tabulados e
registrados em graficos e tabelas, todos os outros momentos
de coleta foram registrados pelos pesquisadores por meio de
relatdrios escritos.

O intuito destes relatdrios era o de captar as relacdes, as
conexdes e os fluxos que se estabelecem entre cuidadores/
familiares e pacientes acamados. Neste momento estivamos
diante de novas vias de investigacdo, com referenciais tedri-
€Os menos restritivos e, portanto, com maior oportunidade de
manifestagio para a subjetividade do pesquisador!'¥ no registro
qualitativo dos dados.

Os registros das discussdes de casos e da formulacdo dos
grupos de cuidadores nas reunides de equipe, bem como os
registros dos grupos de cuidadores, exigiram um trabalho de
pesquisa que pudesse captar o processo “‘em a¢do”, ja que este
€ sempre relativo a certos contextos problematicos, singulares
e contingentes e que se tragam ao mesmo tempo em que se
constituem®. Vale ressaltar que o desafio deste momento de
coleta e andlise foi o de lidar com dados qualitativos como
representacdo simbodlica atribuida a manifestacdes de um
evento aparentemente imponderdvel e suas relacdes com outros
eventos".

Centrado neste referencial metodolégico, os registros dos
acontecimentos foram tratados e geraram o Guia do Cuidador.
Seu contetido concerne os acontecimentos, leituras e represen-
tagdes que os cuidadores de pacientes acamados e/ou restritos
ao lar puderam fazer dos sentidos de suas experiéncias.

A producdo de tecnologias de cuidado a saide e a criagdao
de novos dispositivos de acolhimento e cuidado do préprio
cuidador s6 foi efetivada porque houve um grande empenho na
tarefa de andlise minuciosa dos dados e, fundamental e prin-
cipalmente, pela inser¢@o das pesquisadoras junto ao trabalho
das equipes de saide da familia. Sem este tipo de acompanha-
mento e de parceria, os resultados ndo seriam os mesmos, ou
seja, ressalta-se a ideia de que toda acdo de satde deve partir
da co-responsabilidade e da constru¢do conjunta dos atores
envolvidos nesses processos.

A dificuldade maior surgiu no momento do agendamento
dos Grupos de Cuidadores na UBS, tal como havia se imaginado
inicialmente. Estipular datas e hordrios comuns entre 0s cui-
dadores parecia ser tarefa impossivel. Eles tinham dificuldade
de se locomover para a UBS, pois ndo podiam deixar o sujeito
acamado sozinho por muito tempo. Além disso, compatibilizar
horérios de administragdo de medicamentos, alimentacdo e
outros afazeres domésticos dos cuidadores e os horarios dispo-
niveis de espaco fisico das salas na UBS pareciam inviabilizar
a realizac@o dos Grupos.

Ap6s algumas tentativas, decidiu-se (equipe, pesquisadores
e cuidadores) realizar os grupos nas proprias casas dos aca-
mados. As casas escolhidas foram aquelas onde os acamados
necessitavam de monitoramento mais intensivo, ¢ os demais
participantes foram divididos de acordo com a proximidade,
numa tentativa de facilitar o acesso dos cuidadores, uma vez
que muitos deles sdo idosos e/ou possuem alguma dificuldade
de locomocdo. Além de viabilizar o encontro dos grupos, esta
estratégia acabou por promover o aquecimento e a criacao de
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redes colaborativas dentro da prépria comunidade, uma vez

que os cuidadores se conheceram e descobriram que moram

préximos uns dos outros.

A dindmica dos grupos foi dividida em quatro momentos:
- Primeiramente, cada um dos cuidadores se apresentou,

contou um pouco de sua histéria e como se tornou cuidador

(primeiro encontro);

- Num segundo momento, os cuidadores contaram uma breve
histéria da pessoa acamada que estava sob seus cuidados.
Neste momento as pessoas comegaram a se identificar e a
construir um territério comum (segundo encontro);

- No terceiro momento, a partir da constru¢do de uma “zona
de comunidade”, foi iniciada uma roda de conversa, onde
circularam debates aquecidos sobre duvidas, angustias e
estratégias de cuidados (segundo e terceiro encontro);

- No quarto e dltimo momento, foi realizada uma dindmica
que pudesse simbolizar o que foi vivido pelo grupo e in-
centivar a realizacdo de novos encontros produzidos por
eles mesmos (quarto encontro).

A andlise das observagdes e registros dos quatro encontros
realizados nos grupos de cuidadores foi entregue e discutida
junto a equipe de satide da familia, visando compartilhar nos-
sos achados e aprofundar a andlise dos dados coletados nestes
grupos. O resultado desse processo foi um intenso momento
de troca de informagdes e de reflexdes capazes de construir,
coletivamente, alternativas aos problemas dos cuidadores. Os
temas mais discutidos foram classificados em 10 Mitos dos
Cuidadores, que foram sistematizados no Guia do Cuidador:
- Mito n? 1: O cuidador nao adoece;

- Mito n? 2: O cuidador nio falha nunca;

- Mito n°®3: Com pouco dinheiro ndo se faz uma alimentacdo
saudavel;

- Mito n°® 4: O cuidador ndo precisa de cuidado;

- Mito n° 5: O cuidador ndo pode sair de casa;

- Mito n® 6: O cuidador ndo pode dormir;

- Mito n® 7: O tnico amigo do cuidador € o acamado;

- Mito n? 8: O cuidador nio tem direito de envelhecer;

- Mito n°9: Cuidar € sempre uma situacdo de tristeza e luto;

- Mito n° 10: O Cuidador tem que aguentar tudo.
Inicialmente foram impressas apenas 50 copias, entregues

aos membros da EqSF 3 e aos cuidadores/familias que parti-

ciparam da pesquisa, para que uma revisao final fosse feita.

Apds a devolutiva, este material foi entregue para a Secretaria

Municipal de Satude, com o intuito de realiza¢dao de um estudo

grifico e impressao em maior escala.

A construgdo do Guia do Cuidador representou um esfor¢o
final de todo um processo de estudo e pesquisa. A ideia foi
deixar um produto concreto que pudesse ser Util aos profissio-
nais da saide e comunidades. Ressalta-se mais uma vez, que
o maior valor do Guia do Cuidador estd no modo como foi
construido: um trabalho coletivo que contou com a participa-
¢do ativa de toda a equipe de Satide da Familia e também dos
pacientes e cuidadores/familiares. Sdo eles que falam no Guia.
Os pesquisadores apenas tentaram equacionar as situagdes de
sofrimento e os impasses vividos no cotidiano dessas familias,
bem como indicar algumas possibilidades de saida para tal
ordem de problemas.
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DISCUSSAO

A saude fisica e emocional dos diferentes membros ocupa
um papel fundamental no funcionamento da familia. Como os
membros sdo interconectados e dependentes uns dos outros, ao
ocorrer qualquer mudanga na sadde de um integrante, todos sao
afetados e a unidade como um todo serd alterada. Ou seja, se 0
funcionamento da familia influencia a saide e o bem estar de
seus membros, pode-se dizer que ele afeta a saide do individuo
e que a satde do individuo também afeta a familia®

O Grupo de Cuidadores teve o objetivo de colocar em
contato pessoas que tinham pelo menos uma coisa em comum:
eram cuidadores de pacientes acamados e/ou restritos ao lar.
Nossa hipétese era de que seria extremamente util ativar uma
rede de relacdes que pudesse funcionar como espago de apoio
e suporte para os problemas vivenciados por eles. Deste modo,
produzir informagdes e dados que pudessem servir a produgdo
de conhecimento para a atencao domiciliar; gerar oferta de as-
sisténcia humanizada que favoreca o exercicio da autonomia e
daresponsabilidade pela propria satide. Isto foi possivel a partir
do desenvolvimento de agdes junto as familias e a comunidade
para promocao da saude e a inclusdo de pessoas com perdas
funcionais e dependéncia e seus cuidadores. O fortalecimento
das redes sociais de conhecimento e a ampliacao da participagao
comunitdria, com o intuito de contribuir com a superacio das
limitagdes vividas por estas familias, também foram obtidos.

O método utilizado foi baseado na ativacio da conversa, da
comunica¢do"” nao como modo de transmitir ou receber uma
mensagem, mas como ato de partilhar sentidos, partilhar um
contexto comum, uma cultura, uma histéria, uma experiéncia.
Tal dispositivo grupal, ao fazer circular as diferentes experién-
cias e vivéncias em relacdo ao ato de cuidar de alguém, acaba
por ampliar os universos de referéncia e, deste modo, permite a
cada um dos participantes melhor se situar e melhor se orientar
diante das situagdes cotidianas"? Em cada um dos Grupos
de Cuidadores realizados (trés grupos, com quatro encontros
cada), foi possivel observar algumas dimensdes importantes
na condi¢do do cuidar que apareceram com frequéncia em
todos os encontros.

No primeiro encontro, ao se apresentarem, muitos cui-
dadores perceberam que moravam proximos, ja tinham tido
encontros casuais na rua, no mercado ou na farmacia, e nem
por isso se conheciam ou sequer sabiam que estavam passando
pela mesma situagd@o. Ficou absolutamente claro o dispositivo
de enlace que a histéria dos pacientes acamados pode provo-
car. Construido este territério comum, foi relativamente facil
colocar em discussdo as dificuldades de cuidar do Outro e
de si mesmo, nas rodas de conversa dos segundos e terceiros
encontros.

Durante esse processo, mais objetivamente nos segundos e
terceiros encontros, os cuidadores conseguiram encontrar no
grupo, um lugar onde pudessem falar sobre o que € ser cuidador,
deixando claro suas dividas, anseios e sentimentos em relagao
a esta condi¢@o. Algumas questdes levantadas pelos membros
do grupo demonstraram a maneira como estes lidavam com a
situacdo de cuidador de um paciente acamado, que por estar
em condi¢do de extrema dependéncia, exige uma dedicagdo
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intensiva e quase exclusiva. Este aspecto, de certo modo, esta
diretamente relacionado a quase impossibilidade de cuidar de
si, uma vez que muitos deles se colocam em segundo plano
e ndo se permitem espagos proprios de cuidado. Ao mesmo
tempo, € evidente a dificuldade que possuem em dividir tarefas
ou buscar por ajuda de outras pessoas.

As condicdes financeiras das familias também foram
discutidas no grupo de cuidadores. Entre outras coisas, estes
relacionaram a dificuldade de ter uma alimentacdo sauddvel
que fosse adequada a baixa renda.

Os cuidadores mais idosos apresentaram dificuldades para
lidar com o préprio envelhecimento, principalmente no que se
refere as dificuldades de memdria e mobilidade. Citaram tais
dificuldades como limitadoras nas funcdes de cuidador, o que
gera 0 medo de falhar e colocar em risco a satide do familiar
acamado. Muitos referiram, inclusive, medo de dormir, pois
acreditam que durante o sono algo pode acontecer ao paciente.

Os cuidadores, de modo geral, relataram sair pouco de casa
e tém dificuldades de manter a vida social, afastando-se da fa-
milia, igreja e amigos. Muitos t€ém no acamado o inico amigo.
Este foi um aspecto muito delicado para o grupo, pois envolve
deixar o outro que € dependente em casa, € isso gera culpa.
Solicitaram que o guia tivesse indicag¢des de apoio psicolégico
para que pudessem lidar com tais sentimentos.

A discussao destas informacdes junto a equipe de satide
da familia auxiliou no aprofundamento da andlise dos dados
coletados nestes grupos. Esta dindmica, além de promover a
ideia de que também era preciso cuidar de quem cuida, buscou
gerar um conjunto de informagdes para os cuidadores/familiares
sobre alternativas de espacos de lazer e de orientagdes alimen-
tares acessiveis®. Foi nessa perspectiva que se decidiu incluir
no Guia do Cuidador, um conjunto de informacdes tteis que
pudessem ser opgdes de ampliagdo de circulagdo social, como
as unidades do SESC e os CECCOs"? Também estdo presentes
no guia, enderecos de sites e niimeros de telefone de Servigos
de emergéncia e urgéncia; e sites com dicas de alimentagdo
saudavel, de baixo custo e com aproveitamento maximo.

Em cada grupo, a atividade do quarto e dltimo encontro,
previamente planejadas pelos pesquisadores e pela equipe,
tiveram também a pretensdo de construir e/ou ativar as redes
colaborativas. Além de funcionar como dispositivo de conhe-
cimento e de fortalecimento de redes colaborativas, pdde-se
observar durante as discussdes nos grupos, conflitos, necessi-
dades, estratégias de cuidado desenvolvidas por cuidadores e
familiares, circulacdo de afetos, saberes, etc®. Deste modo, foi
possivel captar questdes valiosas para se pensar as tecnologias
e estratégias de cuidado a partir do que foi experienciado no
contato direto com estas familias e que puderam ser sistema-
tizadas no Guia do Cuidador.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo confirma a possibilidade de: desenvolver a¢des
junto as familias e 2 comunidade para promogao da saide e a
inclusdo de pessoas com perdas funcionais e dependéncia e seus
cuidadores; desenvolver programas de satde voltados ao aten-
dimento domiciliar, ndo apenas aos pacientes acamados e/ou
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em situacdo de restri¢do ao lar, mas também aos cuidadores;
fortalecer as redes colaborativas de conhecimento e ampliar
a participacao comunitdria com o intuito de contribuir para a
superacdo das limitacdes de recursos financeiros, de tempo e
até de competéncia para conduzir certos processos do cuidar.

A versdo impressa e finalizada do Guia do Cuidador foi bem
recebida pelas Equipes de Satude da Familia e pelos cuidadores/
familiares dos acamados. O feedback da comunidade foi positi-
vo e, portanto, o guia atingiu o objetivo proposto. Concluimos,
por fim, que hd necessidade de ampliar as pesquisas qualitativas
no campo da sadde coletiva e no aprimoramento de tecnologias
de cuidado a saide que possam envolver a comunidade em
torno de seus proprios problemas, ampliando a qualidade de
vida dos individuos e de grupos sociais.
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