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RELATO DE EXPERIENCIA DE UMA GRADUANDA DE ENFERMAGEM COM O
PAI IDOSO, PORTADOR DE PARKINSON E LESAO MEDULAR, EM CUIDADO
DOMICILIAR

RESUMO

Objetivo: Relatar a experiéncia de cuidado domiciliar realizado por uma graduanda
de enfermagem com o pai idoso portador de Parkinson e tetraplégico através de uma
lesdo medular apds queda da propria altura. Metodologia: Trata-se de uma pesquisa
narrativa autobiografica, do tipo relato de experiéncia, com a finalidade de descrever
a minha experiéncia de conviver com uma pessoa idosa, familiar, portadora da doenca
de Parkinson h& sete anos e tetraplégico e dependente de cuidados nas 24 horas do
dia ha trés anos. Esta descricdo, contou com a minha experiéncia pessoal no
domicilio, sobre as redes de apoio familiar, modificacbes na estrutura da casa,
mudancas consideraveis do dia a dia, do Sistema Unico de Satide (SUS) e de seus
programas coexistentes. Desenvolvimento: Esse relato contara a historia da familia
desde o ano de 1994, com foco principal no cuidado domiciliar ao meu pai idoso e
acamado através de uma lesdo medular que acarretou em tetraplegia por uma queda
da prépria altura em nosso domicilio. Cuidar do meu pai idoso e acamado tem sido
uma experiéncia marcante para mim, enfrento cotidianamente o compromisso de
garantir seu bem estar fisico e emocional. Além disso, adquiro paciéncia, empatia e
resiliéncia ao entender suas necessidades e restricbes, esse processo tem me
ensinado a valorizar a saude, os minimos detalhes da vida, os momentos juntos e a
importancia do amor e cuidado na vida das pessoas que amamos. Consideracdes
finais: Com o presente trabalho espero compartilhar esse relato de experiéncia a
respeito do cuidado domiciliar ao idoso dependente assim como a rede de apoio e 0s
requisitos do programa Nucleo de Atencdo Domiciliar (NRAD), a fim de contribuir com
outras pessoas e familiares que vivem experiéncias semelhantes ao cotidiano da
familia, de forma a possibilitar o compartilhamento de experiéncia sobre o bem estar
do paciente e cuidados diarios O relato servira como um compartilhamento de
experiéncias para familias que enfrentam a doenga de Parkinson e/ou lesdo medular
em pessoas idosas acamadas, as quais dependem da familia ou de responsaveis para

seus cuidados diarios.

Palavras-chave: Idoso dependente; Cuidadores; Doenca de Parkinson; Tetraplegia.
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1. Apresentagéo

Esse presente relato de experiéncia comecou a ser desenvolvido em 2022 em
um projeto de pesquisa realizado na area da saude do idoso e nesse trabalho gostaria
de compartilhar uma vivéncia pessoal e familiar que moldou as nossas vidas e me

motivou a seguir o caminho da enfermagem.

Eu me chamo Priscila, tenho 25 anos e curso enfermagem desde os meus 18
anos de idade. Ha alguns anos, meu pai foi diagnosticado com Parkinson, uma doenca
neuroldgica que afeta os movimentos e causa consequéncias fisicas e emocionais e

hé& trés anos através de uma queda domiciliar, ele ficou tetraplégico.

Atualmente, sou casada e moro com 0S meus pais, com o propésito de ajuda-
los nos cuidados diarios e concluo que cuidar do meu pai ndo foi apenas um ato de
amor, mas também uma jornada de autodescoberta e amadurecimento pessoal, tanto
meu, quanto do meu marido que embarcou nessa travessia comigo. Foi essa
convivéncia e os desafios enfrentados ao lado do meu pai que me inspiraram mais

ainda a dedicar a minha vida e o meu trabalho ao cuidado e a ciéncia.

Ao olhar para tras, vejo que a inexperiéncia trouxe uma sobrecarga nos
primeiros meses apés o acidente domiciliar do meu pai, pela falta de prética e
orientacdes de como assistir um idoso acamado e totalmente dependente. Ao longo
do tempo fomos aprendendo e adaptando a nova rotina e foi entdo que surgiu o desejo
de fazer um relato de experiéncia a fim de ajudar outras familias a navegar pelos
desafios do cuidado de idosos com condi¢cdes debilitantes, oferecendo orientacao,
apoio emocional e recursos praticos para melhorar a qualidade de vida de todos os

envolvidos.



2. Introducéao

O relato de experiéncia tem por finalidade compartilhar a vivéncia de uma
familia constituida por quatro membros que convive com um idoso dependente
portador de Parkinson e lesdo medular, a fim de referenciar familias que presenciam

a mesma realidade e ndo possuem rede de apoio.

A doenca de Parkinson (DP) é uma condicédo degenerativa do sistema nervoso,
afetando predominantemente idosos do sexo masculino. Seu diagndstico
convencional consiste em critérios clinicos, incluindo a presenca de bradicinesia, que
€ um dos sintomas principais causando lentiddo dos movimentos voluntarios, na qual
€ acompanhada pela dificuldade em iniciar movimentos ou executar atividades
motoras simples, combinada com instabilidade postural, espasticidade e tremor de
repouso (GONDIM et al., 2016).

Um dos principais desafios experimentados pelos pacientes € a relagdo desses
sintomas supracitados com a dificuldade de iniciar a caminhada por motivo da
diminuicao da estabilidade, do equilibrio e ou da velocidade, tanto em movimentacéo
gquanto em repouso e esses sdo fatores importantes para constatar a marcha
patolégica (MONTEIRO et al., 2017), que foi o sintoma principal acometido no idoso,

0 qual ocasionou a queda da prépria altura.

ApoOs a queda da propria altura em seu domicilio, fomos certificados que houve
uma lesdo medular traumatica (LMT), que € uma condicdo que acarreta em morte
neuronal, formacao de cicatriz medular e levando a paralisacdo da funcdo nervosa
(ROCHA, 2021) e representa um dos eventos mais incapacitantes que pode afetar o
ser humano, podendo resultar em severas disfuncdes motoras, prejudicando a

independéncia, a satisfacdo e a insercdo na comunidade (FALEIROS, et al., 2020).

A familia atualmente recebe em sua residéncia o Nucleo Regional de Atencao
Domiciliar (NRAD), que € um suporte para o cuidado ao idoso, ofertado pelo Sistema
Unico de Saude (SUS). O relato abordara as experiéncias, aprendizados, praticas
rotineiras, redes de apoio do SUS, de familiares, de amigos e a nova rotina da familia

com as modificacdes na estrutura da casa e mudancas consideraveis do dia a dia.



O relato de experiéncia sera apresentado como um guia de orientacdo para
familias que cuidam de idosos acamados com doenca de Parkinson, oferecendo
suporte préatico para os cuidados diérios e instruindo-os a buscarem ajuda no SUS e

em seus programas beneficentes.
3. Metodologia

Trata-se de uma pesquisa narrativa autobiografica, do tipo relato de experiéncia,
com a finalidade de descrever a minha vivéncia aos cuidados do meu idoso, portador
da doenca de Parkinson e lesdo medular. Este relato partiu de memdérias e
recordaces pessoais e familiares, estruturado em ordem cronolégica, em linha do
tempo da historia familiar, desde o ano de 1994 até o presente trabalho, em 2024.
Utilizando-se de registros fotograficos de momentos marcantes vivenciados com a
minha familia e registros dos nossos pilares de apoio. O presente trabalho conta com
a minha experiéncia pessoal em cuidado domiciliar de um idoso, sobre as redes de
apoio familiar, modificacBes na estrutura da casa, rotinas consideraveis do dia a dia,

rede de apoio do Sistema Unico de Salide (SUS) e de seus programas coexistentes.

4. Desenvolvimento

4.1 Como tudo comecgou...

Em 1994, uma familia encarecida deixou a cidade de Parnaiba no Piaui em
busca de trabalho e melhores condicdes de vida na capital do pais. As condi¢cdes de
existéncia no Nordeste eram mais dificeis naquela época: poucas oportunidades de
trabalho, alta inflacdo e auséncia de programas governamentais de combate a fome
e ao desemprego. O nome dela € Inés e seu Unico filho, Marcio, viveram uma vida de
extrema dificuldade no nordeste do pais, seu marido os abandonou quando Marcio

era crianca, deixando-a sozinha para cuidar e sustentar a familia.

Chegar em Brasilia foi um misto de expectativa, esperanca e medo, eles néo
tinham condicao financeira, o propdsito era de conquistar na nova cidade, entao, foram
destemidos, chegaram na capital somente com algumas roupas e o desejo de fazer
dar certo a fim de encontrar melhores oportunidades e consequentemente ter uma

qualidade de vida melhor.



Ao chegarem em Brasilia, foram morar na casa de familiares distantes, que por
sinal, ndo tiveram uma convivéncia tranquila, era conturbada e intensa, que
infelizmente causaram memorias tristes, porém superadas. Contudo, com muito
esforco de Inés, fazendo bicos e faxinas, eles conseguiram um lar que houvesse paz,
era um barraco situado no Riacho Fundo 1, regido administrativa de Brasilia. Uma
casinha pequena e precaria, toda de madeira e chéo batido, nédo tinha energia e nem
agua e eles dormiam com as formigas no chdo. Nessa época, nos anos 90, Brasilia
tinha um frio horrendo, o que dificultava ainda mais por morarem nessas condi¢des,
mas 0 que mais os confortavam era estar em um lugar com tranquilidade e isso os

motivaram a persistir e ndo desistir.

A dona Inés sempre recorda de uma fala do seu filho quando tinha apenas nove
anos de idade, em um certo momento eles estavam passando por dificuldades no

barraquinho e ela cogitou voltar para o Piaui e ele a respondeu assim:

- “Mae, nds nao viemos a Brasilia para desistir no meio do caminho e voltar

para Parnaiba, é aqui que nés vamos ficar!”

Essa frase foi o combustivel suficiente para eles persistirem e continuarem com
o0 proposito inicial. Com o passar dos dias realizando suas faxinas, dona Inés
conseguiu comprar uma bicicleta para seu filho, que sempre desejou ter uma para se
deslocar e brincar com os amigos (Figura 1). Além do aluguel do barraquinho, a

bicicleta foi a primeira aquisi¢cdo da familia em Brasilia.



Figura 1 — Registro do Mércio, filho de Inés, com a sua primeira bicicleta no barraquinho que

residiam no Riacho Fundo 1, regido administrativa de Brasilia.

Fonte: Autoria prépria.

A dona Inés trabalhava arduamente todos os dias, independente da distancia,
enquanto Marcio ia para a escola em tempo integral no colégio CAIC Jucelino
Kubitschek do Nucleo Bandeirante, em Brasilia. Ela sonhava com um futuro melhor
para ele, uma vida diferente da vida que ela e seus familiares néo tiveram na
juventude, mesmo que isso significasse sacrificar as suas préprias vontades.
Passando-se alguns meses e com muito esfor¢o, a dona Inés conseguiu um emprego
de servicos gerais em uma empresa no centro de Brasilia, o 6nibus a buscava as
quatro horas da manha na parada de 6nibus préximo ao barraquinho que residiam,

ela ndo possuia reldgio para saber a hora de acordar.

Um certo dia, ela acordou assustada e levantou as pressas para se arrumar e
pegar o dnibus da empresa, ao chegar no local que a empresa a buscava, tinha um

homem em situacao de rua e lhe fez a seguinte pergunta:
- “O que vocé esta fazendo a essa hora na parada de 6nibus?”
Toda feliz ela respondeu:
- “Estou indo trabalhar! Consegui um emprego!”

Sem entender muita coisa, com um ar sarcastico, disse:



- “Vocé trabalha as duas horas da manha?”

Como ela nao tinha reldgio, ndo sabia o horario, era sempre por intuicdo, que
dessa vez, por sinal, falhou. Nesse dia em especifico, ela voltou para casa e ficou
acordada esperando chegar a hora correta de ir trabalhar. Foram dias muito dificeis,

todavia, acreditavam que Deus tinha uma surpresa que os aguardavam.

Um dia, enquanto dona Inés lavava roupas a mao no quintal, ela conheceu o
senhor Jodo, ele tinha uma irm& mais nova que morava na mesma rua do seu
barraquinho e com isso 0s encontros de vista se tornaram frequentes, seu sorriso e

bom dia calorosos iluminavam o seu dia (Figura 2).

Figura 2 — Retrato de Inés lavando roupas em seu barraquinho quando conheceu Jodo.

Fonte: Autoria propria.

No inicio, 0s encontros eram apenas breves cumprimentos, mas aos poucos,
comegaram a conversar mais vezes, ele compartilhava historias sobre sua propria
jornada em Brasilia e seu cuidado com a familia, visto que, era o filho mais velho e

unico homem da familia e ela contava como foi a sua mudanca até a grande capital.

Os mundos eram diferentes, mas os cora¢gbes comecgaram a bater na mesma
sintonia. Jodo ndo se importava com a situacao financeira da familia nordestina e por
ela ser uma mae solo, ele via além das aparéncias e enxergava a beleza e a forca que
havia naqueles coracdes e com o tempo, 0s sentimentos se aprofundaram cada vez

mais (Figuras 3 e 4).



Figuras 3 e 4 — Registro de Inés e Jodo no barraquinho.

Fonte: Autoria propria.

Aos poucos, a vida comegou a mudar e em um determinado dia surgiu um teste

positivo de gravidez, a preocupacdo tomou conta da mente e coracao de Inés, mas
7



ela acreditou que os planos de Deus eram maiores nas suas vidas. Quem morava em
um barraco de madeira, recebeu o convite de Joao para morar em seu lar, ele morava
com a sua mée, no Nucleo Bandeirante, ela se tornou uma excelente sogra e avo.
Marcio também comecou a se destacar na escola, um menino muito inteligente e
esforcado, e assim as coisas foram melhorando ao longo do tempo. Apds 0s nove
meses de gestacdo, em um novo lar e em uma nova familia, nascia a Priscila, que

hoje escreve a vocés (Figura 5).

Figura 5 — Inés gravida da sua segunda gestacao, a espera de Priscila.

Fonte: Autoria propria.

Apds 25 anos, reflito o quanto a jornada da minha méae e do meu irmao foi dificil,
mas também o quanto foram abengoados com uma nova vida, constituindo uma
familia tdo bonita, de onde eles achavam que nao havia nada, surgiu tudo e melhor
qgue os seus sonhos. Nossa familia encontrou carinho, afeto e amizade nos lugares
mais inesperados, e isso transformou nossas vidas e vemos o reflexo até o dia de
hoje. Brasilia pode ter sido o destino que trouxe a minha familia aqui, mas o amor foi
0 gque realmente os fez sentir em casa.

Mas o0 que vocés nao sabem ainda é que meu pai se tornou pai aos 61 anos

de idade. Nessa idade, a vida o presenteou com uma filha, e desde o momento em



gue eu vim ao mundo, a sua existéncia ganhou um novo propdsito, como ele gostava

de dizer:

- “Minha gatinha trouxe muita alegria para a nossa casa, ndo imaginava que
um ser tao pequeno pudesse preencher tanto, agora eu tenho uma companheira para

o resto da minha vida!”

E ele, jA aposentado, com seus cabelos brancos e as rugas marcadas pela
vida, se viu apaixonado por uma pequena bebé que agora dependia dele. Cuidar de
uma crianca aos 61 anos de idade foi um desafio, é verdade, as noites pareciam mais
curtas e os dias mais longos, mas cada barulhinho, cada risada daquela bebé, cada
chamego, compensava todas as noites mal dormidas e as rotinas baguncadas do dia.
Ele aprendeu a trocar fraldas, fazer mamadeiras e comidinhas, essa rotina tornou-se
parte do seu dia a dia, pois a minha mé&e ainda trabalhava na empresa de servigos
gerais e, para que eu nao ficasse na creche, ele cuidava de mim. Com o passar do
tempo, notamos que ndo importa a idade, o amor de um pai por seu filho é eterno e

indiscutivel.

Muitas pessoas achavam que ele seria incapaz de lidar com as demandas de
criar uma crianca tdo tarde na vida, mas ele provou a todos que estavam errados. Eu
cresci cercada de amor e cuidado, fui acompanhada em cada passo do meu
desenvolvimento, desde os primeiros passos até as primeiras palavras. Meu pai foi
um guerreiro, um companheiro e um grande amigo, juntos enfrentamos os problemas
da vida, celebramos conquistas e aprendemos um com o0 outro a cada dia da nossa

convivéncia (Figura 6).



Figura 6 — Foto de Jodo aos 61 anos com sua filha Priscila com quatro meses de idade.

Fonte: Autoria prépria.

Desde que me lembro, meu pai sempre esteve presente na minha vida, ele era
o estilo de pai que brincava no parque, principalmente no Nicolandia Center Park
(parque de diversao de Brasilia), (Figura 7), e surpreendentemente, sempre aceitava
0S meus convites aos brinquedos mais radicais, como montanhas-russas e rodas-
gigantes. Além disso, ele me levava ao zooldgico ou passeava todos os dias de 6nibus
ou metrd pela cidade sem destino. Ele me incentivava a fazer cursos e a estudar para
alcancar o que ele ndo teve oportunidade e sempre estava na plateia me aplaudindo,
em todas as apresentacdes da escola, ele foi um pai incrivel e exemplar, apesar da

sua idade, ele nunca demonstrou cansaco ou desanimo.
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Figura 7 — Retrato tirado por Jodo de Priscila em um passeio ao parque Nicolandia Center

Park, local que frequentavam constantemente.

Fonte: Autoria prépria.

Lembro-me das vezes em que as outras criangas na escola perguntavam se
ele era 0 meu avd, eu ndo entendia essa pergunta, ele fazia tudo por mim, fazia até
mesmo 0 que 0s pais mais novos nao faziam pelos seus filhos, para mim ele era o
mais perfeito que existia e 0s questionamentos se tornavam indiferentes para mim.
Ele foi um pai paciente, sabio e gentil, sempre que eu tinha algum problema, ele me
apoiava e estava presente, suas palavras eram como um farol em meio a escuridao,

sempre me guiando na direcéo certa com a luz de Deus.

A medida que fui crescendo, percebi o quanto meu pai abdicou de sua propria
vida para cuidar de mim, ele sacrificou suas préoprias vontades e necessidades para
garantir que eu tivesse tudo o que precisava para crescer, posso dizer que ele sempre

foi meu maior apoiador.
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Hoje, olho para tras e vejo o quanto meu pai foi incrivel, ele pode ter sido um
pai mais velho, mas ele foi o melhor pai que eu poderia ter, seu amor e dedicacao
moldaram quem sou hoje, e por iSso sou eternamente grata, sou prova viva de que a
idade ndo define a capacidade de amar e cuidar de um filho. Meu pai é a
personificacdo do amor incondicional, e eu sou abencoada por té-lo como meu pai
(Figura 8).

Figura 8 — Registro que retrata momentos de alegria vivenciados de Joao e sua filha Priscila.

Fonte: Autoria prépria.

4.2 Vocacao ou destino?

Sabe, sempre me disseram que a vida € como um grande livro esperando para
ser escrito e, bem, na adolescéncia eu me encontrei naquelas paginas em branco,

tentando decidir qual capitulo seguir.

Desde pequena, eu sonhava em fazer a diferenca no mundo. Queria deixar
meu legado, ajudar as pessoas de alguma forma. Mas a questdo era, como? Meus
pais foram os meus maiores incentivadores, meu pai aposentado e minha mée dona
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de casa, casal simples que nao tiveram oportunidade na infancia para estudar, meu
pai € analfabeto e minha mée sé completou o ensino fundamental 1, ambos passaram
as suas infancias na roga para ajudar a familia, e por terem essa dificil experiéncia e
sabendo da importancia do estudo, sempre deram o melhor para que eu € meu irméo

estudassemos a fim de ter uma vida melhor.
Ha uma pergunta que toda crianca escuta na fase da vida escolar:
- “O que vocé quer ser quando crescer?”

A Priscila com seus cinco anos de idade diria que queria ser aeromoga, mas
aos 15 anos, comecou a se identificar com a area da saude, mas por incrivel que
pareca, maior que o desejo de fazer uma graduacéo, era a vontade de estudar na
Universidade de Brasilia, era um sonho e grande foi o meu esfor¢o para que isso se
tornasse realidade.

Nesse sentido, nunca poderia imaginar que meu pai, aos 80 anos de idade,
iria precisar de mim para cuidar dele, sempre o via como um homem forte que nada o
abalaria, mas isso tornou-se um motivo que consolidou meu desejo de menina em

busca da minha formacao na area da saude.

Quando eu tinha 18 anos, meu pai foi diagnosticado com a doenca de
Parkinson que gradativamente o deixou mais dependente. Eu sempre fui muito
préxima dele e ver sua saude se deteriorar foi extremamente dificil para mim, a
sensacao de impoténcia era avassaladora, mas eu sabia que tinha que fazer algo para
ajuda-lo. Foi entdo que consolidei meu desejo e fui fazer o curso de enfermagem, tinha
acabado de terminar o ensino médio e prestado Enem (Exame Nacional do Ensino
Médio) e vestibulares, eu estava determinada a fazer tudo o que estivesse ao meu
alcance para tornar sua vida mais confortavel, foi desafiador, ndo nego, mas eu estava

motivada pelo amor e pelo desejo de cuidar daquele que sempre cuidou de mim.

Iniciei a graduacdo em uma faculdade particular o que me deixou bastante
entristecida e frustrada porque o meu sonho desde jovem era estudar em uma
universidade publica, ndo somente por ser uma das melhores do pais, mas por nao
depender dos meus pais para pagar o curso, alias, a renda era baixa para arcar com

0s problemas de salude e mais a minha graduagéo.



Apos um ano estudando numa faculdade particular, consegui transferéncia
para a Universidade de Brasilia, foi uma alegria imensa e um sentimento de orgulho
por oferecer isso aos meus pais (Figura 9). Ao longo dos anos, aprendi muito no curso
de enfermagem, cada conhecimento adquirido era uma ferramenta a mais que eu
podia usar para cuidar melhor do meu pai, desde os cuidados basicos até
procedimentos mais complexos. Eu me esfor¢o dia a dia para me tornar uma boa
profissional e poder ajuda-lo da melhor forma possivel, e claro que ndo so ele, mas

qguem cruzar o meu caminho profissional.

Figura 9 — Comemoracao do meu aniversario de 19 anos e aprovacao na UnB com a familia:

pais, irmao e cunhada.

Fonte: Autoria Prépria

Cada dia era uma jornada diferente, houveram momentos de alegria e
momentos de tristeza, mas eu nunca desisti. Ver o sorriso no rosto do meu pai sempre
gue eu o ajudava me enchia de gratiddo e me dava forgas para continuar, ele sempre
teve muito orgulho de mim, em todos os lugares, falava de mim com muita satisfacao.
O meu pai foi meu grande incentivador, sempre me encorajando a seguir em frente e
hoje posso dizer que a enfermagem me escolheu e como é bom viver o propdsito que

me foi destinado!
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4.3 Mas vocé sabe o que é adoenca de Parkinson?

A doenca de Parkinson acontece através da degeneracdo das células
localizadas na substancia negra, uma regido do cérebro, essa substancia produz
dopamina, importante para estado de humor e regulacdo do sistema sensério motor.
Essas células produzem neurotransmissores que percorrem 0 COrpo com as suas
correntes nervosas, a auséncia ou diminuicdo desse neurotransmissor afeta 0s
movimentos causando tremores, rigidez muscular, alteracdo na fala e na escrita,
lentiddo de movimentos e desequilibrio (BRASIL, 2019).

No histdérico do meu pai, os sintomas mais prevalentes eram maior lentidao de
movimentos, rigidez muscular e deambulacédo arrastando os pés (SILVA et al., 2020),
e foi através desses sintomas que nds percebemos a lentiddo em realizar algumas
atividades basicas do cotidiano e menos desenvoltura para banhar-se e vestir-se, por
exemplo. A progressao foi silenciosa, visto que, da data do diagndstico até o acidente
domiciliar foram quatro anos de poucas alteracdes visiveis, mas significantes.

A doenca de Parkinson ndo tem cura, mas € necessario ser acompanhado por
um neurologista continuamente para retardar o seu progresso, como as células
cerebrais ndo se renovam, € necessario o uso de medicamentos, além da terapia
ocupacional, fisioterapia e fonoaudiologia quando a doenca afeta a voz (BRASIL,
2019).

A maior dificuldade do meu pai, portador de Parkinson, foi a lentiddo de
movimentos e a deambulacdo arrastando os pés, em seu cotidiano esses sintomas
foram de extrema dificuldade pois acarretaram em quedas frequentes da propria
altura. A queda é um evento que causa preocupacao se acontece frequentemente,
pois as consequéncias geram complicacbes para a vida do idoso e de seu
acompanhante, o risco esta ligado ao envelhecimento, perda gradual de massa

muscular e doencas neuroldgicas (QUEIROZ et al., 2020).

4.4 Como um raio nas nossas cabecas

Neste capitulo quero compartilhar um momento que marcou fortemente a
minha vida, um periodo em que tudo mudou apds uma queda que deixou meu pai
tetraplégico, eu tinha apenas 22 anos, tinha muitos sonhos e planos para o futuro,

mas Deus tinha tragado outro caminho para nos.
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Como ja supracitado, tudo comecou no ano de 2017, quando recebemos o
diagnoéstico de Parkinson apds perceber que os movimentos do meu pai estavam
prejudicados, logo em seguida, iniciamos o acompanhamento com um meédico
neurologista, em Brasilia. Desde entéo, os cuidados foram reforcados e a cada dia
nos precisavamos compreender o processo de adaptacao e pratica a nova rotina com

0 meu pai idoso, portador de Parkinson e cada dia mais dependente da familia.

Apébs quatro anos do diagndstico da doenga neuroldgica, em 2021, e seguindo
criteriosamente o tratamento medicamentoso, a lentiddo de movimentos e a
deambulacéo arrastando os pés que € caracteristico da doenca (BRASIL, 2019), foi
aumentando progressivamente e consequentemente as quedas em nosso domicilio

também, o que redobrou os nossos cuidados.

No segundo semestre de 2021, na madrugada do dia 16 de julho, ao levantar-
Se a noite sem Nos avisar e sem apoio e suporte necessario para ir ao banheiro, sofreu
um acidente doméstico através de uma queda da prépria altura, a queda da propria
altura é quando a pessoa nao precisa estar em cima de alguma coisa para cair, ela

simplesmente cai no chdo da sua prépria altura, e assim foi 0 que aconteceu com ele.

Estavamos em casa, meu pai, eu, minha mée e nossa cadelinha Amora, ja eram
duas horas da manha e néo ouvimos barulho algum, ainda ndo sabemos por quanto
tempo meu pai ficou no chao até pedir por ajuda. Uma voz distante e sem muita forca
comecou a ecoar, minha mée ouviu o seu chamado e aproximando-se 0 viu caido no
chéo, tentou ergué-lo e sem sucesso foi desesperadamente até o meu quarto me pedir
ajuda. Corri até o seu quarto e encontrei-o no chao, em uma posicao desconfortavel,
meu coracao disparou de panico, ele estava palido e ndo respondia aos nossos
comandos. No desespero do momento sentei ele no chdo encostando as suas costas
na cama, foi entdo que ele teve uma sincope, foi uma daquelas situacdes que vocé

nunca espera enfrentar, mas que a vida, as vezes, nos surpreende.

Ele comecou a ter dificuldade para respirar e o seu semblante ficou amarelado,
em um instante, tudo ao meu redor pareceu desacelerar, como se 0 mundo estivesse
em camera lenta, mas eu sabia que precisava agir rapido. Liguei para a emergéncia
enquanto tentava manter a calma, passei o0 endereco corretamente, mas né&o

encontraram a nossa casa, foram os 15 minutos mais lentos da minha vida. A voz do
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regulador médico do SAMU no telefone me guiava, pedindo para checar os sinais
vitais do meu pai, mas quando coloquei a mao em seu pulso No pesco¢o, meu coracao

gelou, eu ndo encontrava os batimentos cardiacos.

Sem pensar duas vezes, eu sabia o que precisava fazer, lembrei-me dos
primeiros socorros que havia aprendido no curso de enfermagem e comecei a
ressuscitacdo cardiopulmonar (RCP), imediatamente. Sem hesitar, coloquei minhas
MAaos sobre o peito do meu pai, seguindo o ritmo das compressdes, era uma sensacao
surreal, como se estivesse em um estado de concentracao total, esquecendo tudo ao
meu redor. Eu estava sozinha enquanto a minha mée tentava guiar a equipe de saude
até a nossa casa, 0 quarto era pequeno e estavamos em uma posicao desconfortavel
e mesmo eu sentindo algumas dores néo podia falhar, tudo o que importava naquele
momento era dar ao meu pai uma chance mesmo sem saber o que estava
acontecendo em seu corpo apés aquela queda. O tempo parecia se esticar enquanto
eu continuava as compressoes, esperando desesperadamente ouvir 0 som das

sirenes se aproximando, cada segundo era uma eternidade.

E finalmente, o som das sirenes ecoou na minha casa, trazendo um ar de
esperanca para aguela situacéo dificil. Os médicos e enfermeiros entraram em acéao,
assumindo o controle enquanto eu me afastava, sentindo um misto de cansaco e alivio
(Figura 10). Meu pai foi levado as pressas para o hospital em Brasilia, e eu segui a
ambulancia de carro, com muita adrenalina no corpo e orando silenciosamente por

um milagre.
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Figura 10 — Retrato do momento que o SAMU chegou a hossa casa.

Fonte: Autoria propria.

E, contra todas as possibilidades, o milagre aconteceu, meu pai sobreviveu, foi
um momento de muita gratiddo e emocdo quando finalmente pude vé-lo acordado e
consciente na cama do hospital, naquele momento eu soube que minha decisao de
agir rapido e realizar a RCP foi crucial para salvar sua vida. Aquela experiéncia mudou
minha vida daquele dia em diante, nunca imaginei que seria capaz de realizar algo
assim, principalmente com o0 meu pai e em uma situagéo delicada, mas descobri uma
forca dentro de mim que nem sabia que existia. E desde aquele dia, prometi a mim
mesma que estaria sempre preparada para agir em uma emergéncia, para nunca mais
me sentir impotente diante do inesperado.

4.5 O acontecimento do inimaginavel

Em 2021, o sistema de saude publica estava sobrecarregado por causa da
COVID-19, que se trata de uma infeccao respiratoria aguda causada pelo coronavirus
SARS-CoV-2, a doenca advinda da China era potencialmente grave, possuia alta

transmissibilidade e se espalhou globalmente (BRASIL, 2021). A cada consulta com
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0 meu pai significava horas de espera em filas interminaveis, nés estadvamos presos
em um ciclo exaustivo de consultas e exames, sendo empurrados de um lado para o
outro em busca de atendimento a fim de descobrir o que ocasionou a queda e quais

foram as suas consequéncias.

No més de julho, o ano que aconteceu o acidente do meu pai, 0s casos da
COVID-19 estavam alarmantes, apenas nos sete primeiros meses do ano, do dia trés
de janeiro a 31 de julho, a taxa de mortalidade era de 171,48 para cada 100 mil
habitantes (BRASIL, 2024). A sensacao de incerteza era constante, as noticias sobre
0 aumento de casos e mortes eram devastadoras, passamos a utilizar diariamente
mascaras e alcool em gel, foi muito dificil para adaptar-nos a uma nova realidade e
ainda conseguir manter a saude mental diante de tantos acontecimentos. A sensacgao
de soliddo e a distancia dos entes queridos foram dificeis de suportar e ainda mais
com o acidente recente do meu pai, hds nos sentiamos sozinhos e desamparados,
nossa familia € pequena e os Unicos amigos sdo da igreja que com muito zelo nos

ajudavam como podiam, porém, foi um momento bastante delicado.

Neste periodo, entre as transferéncias de ambulancias para hospitais,
consultas e exames para saber o diagndostico do meu pai apds a queda da propria
altura, comecamos a sentir alguns sintomas leves, cansaco atipico e uma tosse
constante. No inicio, pensamos que poderia ser apenas uma gripe, mas os dias
seguintes trouxeram febre alta e dificuldades para respirar, sintomas que nos
alertaram para algo mais sério. Primeiramente, debilitado como ja estava, meu pai
comecgou a manifestar os sintomas, seguido por minha mée e eu, a preocupagéo
tomou conta de todos nés e dos nossos familiares, cada noticia sobre o aumento de
casos e de 0bitos nos deixava ainda mais apreensivos, comeg¢amos a monitorar nossa
saturacao, temperatura e 0s sintomas constantemente, enquanto tentavamos seguir

as recomendacg0des de isolamento rigorosamente.

Cada ida ao hospital se tornou um daqueles dias dificeis de lidar, as salas de
espera sempre lotadas, os corredores repletos de pessoas doentes, o cheiro de
produtos de limpeza pairando no ar, tudo isso se tornou parte de nossa realidade
diaria, e, no entanto, ndo podiamos desistir, queriamos descobrir 0 que o meu pai
tinha e porque ele ndo era mais 0 mesmo apos a queda, a cada dia um membro do

seu corpo parava de movimentar, desde o dia da acidente domiciliar ele ndo conseguiu
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andar mais, e o seu quadro sO se agravava no decorrer do tempo. No final, depois de
semanas de grandes tribulacdes, meu pai se recuperou da COVID-19, assim como
todos nos também. Olhando para tras, sabemos que fomos abencoados por sair juntos
dessa e carregamos uma profunda gratidao pela vida e pelo sustento de Deus mesmo

com as dificuldades ja preexistentes (Figura 11).

Figura 11 — Aguardando atendimento médico com os cuidados devidos ao COVID-19.

Fonte: Autoria proépria.

4.6 Vocé ja ouviu falar em lesdo medular?

A mielopatia espondilética cervical conhecida como compressao da medula
espinhal, € a principal causa de lesdo medular em adultos e responsavel por a maioria
dos procedimentos cirdrgicos como a laminectomia para tratamentos de doencas na
coluna (SAHEB, 2022). Apdés o acidente doméstico, meu pai foi submetido a um
exame de ressonancia magnética com contraste e evidenciou uma compressao
medular na regiéo cervical, nas vértebras C2 e C3, foi solicitado um leito de internacao
em um hospital que é referéncia em ortopedia para uma cirurgia de descompressao

medular — laminectomia.
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A lesdo medular acontece repentinamente através de ferimentos, luxacoes,
fraturas na regido da medula espinhal causados por acidentes domésticos, como a
queda, acidente automobilistico, acidente em mergulho, ou arma de fogo, por
exemplo. A regido da medula espinhal & extremamente importante pois é responsavel
pelas funcdes de todo o corpo, podendo afetar o sistema circulatério, excretor e
respiratorio. De acordo com o acidente ocasionado em lesdo medular, a sequela
acontece em graus diferentes, como no prejuizo de deambulacado, sensibilidade do
corpo ao toque, excrecao e degluticio (MURTA et al., 2007), em relacdo a situacao
do meu pai, o acidente foi muito grave, prejudicando a sua locomocéo, excrecao e
sensibilidade.

Além de ser irreversivel e grave, € necessario um caminho de reabilitacéo a
longo prazo, estando ciente que € possivel ndo haver cura, mas adaptar e ofertar

qualidade de vida ao paciente em sua nova condi¢ao de vida (VALL et al., 2006).

4.7 Uma luz no fim do tanel

Nos exames realizados durante esses meses, descobrimos que ele ndo tinha
tido apenas uma parada cardiorrespiratoria (PCR) no dia da queda domiciliar, e sim
gue o acidente tinha interferido nos seus movimentos motores. Ao cair, 0 impacto da
cabeca contra a parede, somado ao peso de 90 kg, comprimiu as vértebras da coluna
cervical, danificando a medula espinhal e prejudicando instantaneamente o0s
movimentos motores. Como acompanhantes ja estavamos percebendo que tinha algo
de errado com ele, porém os médicos nos encaminharam para casa, alegando que,
nao havia vaga na internacao e muito menos para a mesa de cirurgia. O levamos para
casa e fizemos o melhor para proporcionar conforto e diminuir a sua dor, mas era
desafiador conviver com a incerteza de dias que consideravamos normais néo estar

mais as nossas vistas, tudo parecia muito subjetivo.

Em agosto de 2021, a central de regulacéo de leitos do hospital, nos ligou para
informar sobre a disposicdo da vaga de internacéo, ficamos extremamente felizes,
mas mal sabiamos o pesadelo que iriamos enfrentar naquele lugar por tanto tempo.
O Marcio, meu irméo, se deslocou da sua cidade em lItaituba no Para para nos ajudar
nessa missao (Figura 12). Os primeiros dias no hospital foram os mais dificeis, meu

pai estava com dores, com o0 pescoco imobilizado e sentia fortes queimacdes no corpo
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por causa do calor, pedindo a mudanca de decubito constantemente, e agosto é um

dos meses mais quentes em Brasilia, entdo cada hora parecia uma eternidade.

Figura 12 — Meu irm&o Marcio acompanhando meu pai no primeiro dia de internacédo, em
Brasilia.

..\
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Fonte: Autoria propria.

Nés fizemos uma escala de revezamento para acompanha-lo dia e noite na
internacdo, entdo estavamos sempre presentes, 0 cansago era extremo e como
acompanhante posso dizer que a sensacédo de soliddo também, o hospital sé aceitava
um acompanhante por vez, entdo eu nao convivia mais com a minha mae e o meu
irmao, eram somente breves encontros na porta do hospital para trocas de plantéo e
isso foi muito desgastante, sentia ansiedade frequentemente e uma sensacéo de

responsabilidade imensa por estar sozinha com ele.

Com o passar do tempo, comecamos a conhecer outros pacientes e
acompanhantes da sala, no total eram quatro pacientes com direito a um
acompanhante em cada sala de internacdo. Cada um tinha sua histéria envolvendo
acidentes diversos e suas proprias dificuldades, mas de alguma forma, todos
compartilhavam um vinculo de solidariedade e compreenséao por estarem vivenciando
0 mesmo momento simultaneamente. NOs conversdvamos sobre nossas familias,
NOSSOS receios e Nossos sonhos para o futuro, essas conversas que nos confortavam

e mudavam a rotina do dia, era um alivio momentaneo da dura realidade.
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As semanas se transformaram em longos meses, cada dia trazia novos
desafios: exames, consultas, e a interminavel espera para a tdo sonhada cirurgia de
descompressao medular. Havia momentos de esperanca, quando os médicos diziam
gue a cirurgia estava proxima, seguidos por decepc¢des quando surgiam complicacdes
ou adiamentos, era um ciclo emocionalmente exaustivo, que gerava muita frustracao.
Passar meses dormindo em uma cadeira de praia dentro do hospital € uma
experiéncia extremamente dificil e a comida do hospital j& ndo nos agradava mais
(Figura 13).

Figura 13 — Jodo no leito de internacdo aguardando a cirurgia de descompressdo medular.

Fonte: Autoria prépria.

Os dias dificeis no hospital nos ensinaram muito sobre paciéncia, resiliéncia,
empatia e a importancia do apoio dos entes queridos, vimos 0 amor dos Nossos
amigos em cada momento dessa internacéo, dentro do hospital a sensacao era de
soliddo, mas no fundo sabia que ndo estavamos sozinhos. Aos fins de semana, os
amigos da igreja se solidarizavam e dormiam com o0 meu pai no hospital para que eu
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e minha mée descansassemos, era um refligio. Aprendemos a valorizar os detalhes,
valorizar a nossa saude e agradecer pela forca de Deus que surgia todos os dias

quando parecia que ndo havia mais forgas para seguir.

Apos um significativo periodo de trés meses do acidente domiciliar e dois
meses de internacdo, meu pai foi submetido a uma cirurgia de laminectomia, que é
uma incisdo cirdrgica na vértebra para acessar as estruturas associadas a medula
espinhal, a fim de descomprimir a medula na regiéo cervical, local da lesdo, e voltar
gradativamente os movimentos com auxilio do profissional fisioterapeuta. Os médicos
ja haviam nos informado sobre a gravidade da realizacéo da cirurgia devido a idade
dele e do tempo do acidente, as chances de recuperar 0s movimentos eram minimas,
e havia até mesmo o risco de morte durante o procedimento, no entanto, conversamos

com meu pai e obtivemos seu consentimento.

Lembro-me claramente do dia em que foi marcada a cirurgia da coluna do meu
pai, foi um daqueles dias que comecou normal, mas que se transformou em um
turbilhdo de emocdes, recordavamos das palavras do médico e da vontade do meu
pai de poder andar novamente, tinhamos ciéncia de que poderia dar errado e essa
tensdo com incertezas pairavam nas nossas cabecas. Ver o olhar determinado no
rosto dele, apesar da apreensao que todos nés compartilhavamos, foi comovente, ele
estava pronto para enfrentar a cirurgia, acreditando que seria a chave para finalmente

aliviar a dor que o assolava ha tanto tempo.

A sua cirurgia foi marcada para o turno da noite, o hospital tinha muitos andares
e a noite era silencioso, a atmosfera era carregada de expectativa e ansiedade.
Lembro-me de ver no final do corredor o meu irmao segurando a mao do meu pai
enquanto ele era levado para a sala de operacédo, tentando sorrir e transmitir
confianga, mesmo que seu coragao estivesse apertado. As horas que se seguiram

foram agonizantes enquanto esperavamos por noticias do progresso da cirurgia.

Apo0s seis horas de procedimento cirurgico, fomos informados de que a cirurgia
nao teve sucesso plenamente devido a uma segunda lesdo medular que ocorreu
durante o procedimento, lesdo na qual resultou na perda de sensibilidade nos
membros inferiores, além de agravar os movimentos ja& comprometidos anteriormente,

ele também teve um infarto agudo do miocéardio (IAM) durante o procedimento e por
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esses motivos ele precisaria ficar na Unidade de Terapia Intensiva (UTI). Para nos,
os familiares, foi uma adversidade a mais a ser combatida, pois com a auséncia da
sensibilidade, ele ndo conseguiria externar 0s seus sentimentos e vontades,
dificultando as préticas ja exercidas anteriormente e adaptando com novas estratégias

para melhorar o cuidado e sua qualidade de vida.

Os médicos nos explicaram que seria um longo processo de recuperacao e que
ele ficaria acamado. Aquelas palavras cairam sobre mim como uma avalanche, como
eu poderia lidar com essa nova realidade? Desde entdo, nGs sabiamos que precisava
adaptar a nossa casa para a chegada do meu pai a fim de proporciona-lo bem estar

com todos 0s recursos necessarios para o cuidado, além do cuidado pés-operatério.

Apéds a cirurgia, ele ainda ficou alguns longos dias no hospital. Estdvamos
ansiosos para poder ir para casa e eliminar aquele pesadelo que vivemos, foram dias
muito cansativos, que geraram muitos traumas, o caminho do hospital nos gerava
tristeza ao percorrer, todos os dias eram mais de 80 km da nossa casa até o hospital,
e vé-lo triste com as suas expectativas frustradas e sem conseguir andar ou
movimentar qualquer parte do seu corpo nos deixava muito contristados, mas o que
eu mais admiro no meu pai € a sua resiliéncia, nunca o vi reclamando em nenhum

momento, ele € uma fortaleza.

4.8 De volta ao meu lugar

Em um certo dia pela manha no hospital, o médico do plantdo foi até o leito do
meu pai levar o papel de alta, sim, ele estava de alta apdés mais de 65 dias de
internagc&o. Nesse dia eu estava o acompanhando e aquele momento foi maravilhoso,
pois sabia que iriamos para o conforto da nossa casa. De imediato, jA& mandei
mensagem para a minha mée avisando-a sobre a sua alta e ela muito feliz encheu
balbes e colocou na nossa casa para recebé-lo. Foi solicitado uma ambulancia para a
sua locomocdo até a nossa residéncia e fomos recepcionados pela minha méae e pelos

vizinhos com muita alegria (Figura 14).
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Figura 14 — Recepgéo com baldes apos sua chegada do hospital.

Fonte: Autoria propria.

A primeira coisa que fizemos foi transformar o quarto dele em um espaco
adequado para as suas necessidades, precisamos remover moveis desnecessarios,
como cama comum, poltrona e cabide, para abrir espago, pois 0 quarto era muito
pequeno e ganhamos através de doacdo uma cama hospitalar ajustavel que permitia
elevar sua cabecga e pés, facilitando a alimentacdo e mudancas de decubito. Além
disso, ajustamos a iluminag&o do quarto, colocando luzes suaves e faceis de controlar
para que ele nao tivesse que lidar com a iluminacao intensa, também compramos um
colchao especial, chamado colchdo pneumatico, esse colchdo é composto por varias
células de ar que se alternam, aliviando a presséo do corpo e evitando o atrito continuo
entre o colchdo e o paciente, reduzindo as chances de surgimento de les@es, pois
infelizmente, ele ja voltou do hospital com duas lesGes por pressdo: uma na regiao

sacral e outra no calcaneo.

Outro ajuste importante foi organizar os medicamentos em uma caixa de facil
acesso, em cima da cdmoda, e controlar o horéario de acordo com a recomendacao

médica e para facilitar, escrevemos em um papel, a medicacao, dose e horario dos
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seus remédios e colamos na parede do quarto para evitar esquecimentos. Para a
higiene diaria, ganhamos através de doacdo também, uma cadeira de banho,
tornando o processo mais confortavel para ele e mais manejavel para nés. Eu e minha
mae nos ajustamos para realizar cuidados basicos, como trocar as roupas de cama,
trocar fraldas e muda-lo de posicao de duas em duas horas para evitar outras lesées

por pressao.

Adaptar nossa casa foi desafiador, mas também aproximou a nossa familia,
pois criamos um ambiente acolhedor e seguro, que permitiu a0 meu pai receber o
cuidado necessario sem deixar o conforto da sua casa, essa experiéncia nos ensinou
a importancia da paciéncia, do amor e do trabalho em equipe, que no caso era eu e

minha mae juntas nessa nova jornada e rotina.

Os dias que se seguiram foram complexos, minha vida mudou drasticamente,
pois eu ndo era mais apenas a filha, mas também a cuidadora. Tive que aprender a
administrar as atividades da casa, a cuidar das necessidades do meu pai, € a0 mesmo
tempo tentar manter alguma normalidade na minha prépria vida, como ir para a

faculdade, por exemplo.

Aprendi a fazer curativos, a administrar medicamentos, e a ajuda-lo em todas
as atividades diarias que antes ele fazia sozinho. Quando penso nos dias antes do
meu pai ficar acamado, lembro-me de uma rotina cheia de energia e vitalidade, ele
era uma pessoa ativa e independente, sempre a disposi¢cao para resolver problemas
e ajudar a familia. As manhas eram suas favoritas, ele acordava cedo, antes mesmo
do sol nascer, pronto para a sua caminhada matinal ou pedalada de bicicleta, era
impressionante ver a sua constancia e determinacdo, sempre contente

cumprimentando 0s vizinhos e 0s amigos na rua.

Durante o dia ele gostava de fazer varias coisas, ficar parado nédo era com ele.
Meu pai passou a vida trabalhando em uma loja de ferramentas, antes de ser
aposentado (Figura 15), entdo era comum vé-lo ocupado com pequenos ajustes pela
casa ou consertando coisas, ele gostava de manter tudo organizado com as suas
ferramentas nos seus lugares certos e funcionando perfeitamente. A tarde,
frequentemente saia para passear pela cidade, pegava 6nibus ou metré e saia sem
rumo, cada dia um destino diferente, apenas para passear ou “bater perna” como ele
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costumava dizer, ele era muito querido por todos e mesmo eu pequena, me levava

para todos os passeios, era diversao garantida e eu amava a nossa rotina.

Figura 15 — Jodo na loja de ferramentas, seu local de trabalho, antes da aposentadoria.

Fonte: Autoria prépria.

A noite, meu pai ia a igreja, era totalmente assiduo, néo faltava nenhum culto.
Ele era porteiro da igreja que frequentamos até hoje, sempre muito dedicado, exercia
sua fungdo com muito amor e carinho e quando ndo estava na porta recepcionando a
irmandade na igreja, gostava sempre de sentar no banco da frente, prestando atencao
em todo o servi¢o de culto. Ele sempre foi uma referéncia para mim, cumpria o seu
cargo com muito fervor e responsabilidade, e dando esse exemplo, ele conseguiu
transmitir 0 mesmo para mim com muita ternura, sempre ensinando que as coisas de

Deus devemos dar o nosso melhor (Figura 16).
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Figura 16 — Meus pais e eu, antes de ir a igreja, no ano de 2007.

R

Fonte: Autoria proépria.

Esses momentos eram muito importantes para nés, a vida do meu pai antes de
ficar tetraplégico era cheia de atividades e alegrias que refletiam sua personalidade e
sua dedicacdo a vida e a familia. Todos os dias era uma nova oportunidade para ele
aproveitar ao maximo, e hoje vemos que valeu a pena ele ter deleitado da vida com

tanto entusiasmo.

E vivenciando hoje uma nova realidade de vida, cada momento é um desafio,
mas eu sempre estive determinada a estar disposta para ele, assim como ele sempre
esteve por mim. Ver meu pai lutando contra a dor e a frustragao foi angustiante, mas,
ao mesmo tempo, sua forca e determinacdo me inspiravam, ele nunca desistiu e
nunca reclamou, e isso me dava esperanca de que, juntos, poderiamos superar

qualquer obstaculo.

No decorrer dos dias, as coisas comecaram a melhorar, 0 que era novo aos
poucos com a pratica e com a rotina do dia a dia foi se tornando comum e, com isso,
aprendi a ter resiliéncia e a encontrar um equilibrio entre cuidar dele e cuidar de mim
mesma, tal atitude que era muito dificil de conciliar. Essa experiéncia nos aproximou
ainda mais como pai e filha e hoje concluo o quanto somos capazes de nos reinventar
diante das adversidades da vida. Hoje, olho para esses ultimos anos e vejo aquela

fase como um periodo de crescimento e aprendizado, eu com apenas 22 anos me via
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em uma realidade muito distante das pessoas ao meu redor, mas apesar dos desafios,
essa experiéncia nos tornou mais fortes como familia e com mais fé no coracao e,
acima de tudo, nos ensinou o verdadeiro significado de amor e dedicacdo

incondicionais.

4.9 A importéancia do SUS

A Constituicao brasileira de 1988 diz que a saude é direito de todos e dever do
Estado (BRASIL, 1988). O Sistema Unico de Saude (SUS) é uma conquista
fundamental para o Brasil e sua populacédo, e tem uma importancia muito significativa
na minha vida e na vida da minha familia. Vivenciando nesses ultimos anos tantas
situacbes de enfermidades na minha casa, eu posso dizer que o SUS é uma
comprovacéao de inclusédo social que temos no nosso pais. O sistema publico garante
0 acesso a saude para todos os cidadaos e gratuitamente, independentemente da sua
condi¢do socioecon6mica, com isso eu, minha familia, e qualquer pessoa no Brasil
pode receber atendimento hospitalar, como tratamentos, medicamentos e vacinas
sem precisar pagar diretamente por isso. Essa universalidade € um beneficio
indescritivel, especialmente para guem, como eu, ja enfrentou dificuldades financeiras
e nao teria condicbes de arcar com altos custos de consultas, exames ou cirurgias,
como foi 0 caso do meu pai que fizemos seu tratamento totalmente pelo SUS. Além
disso, o sistema publico também promove a equidade, ou seja, reduz as
desigualdades e proporciona cuidados de qualidade para todos, tornando justo e

acessivel.

Ademais, o SUS desempenha um papel crucial na promoc¢ao e prevencao da
salde, ele esta presente em todos os lugares do Brasil, desde as grandes metrépoles
até as areas rurais e de dificil acesso. Eu e minha familia, especialmente meu pai, nos
sentimos seguros sabendo que, em qualquer situagcdo podemos contar com esse

sistema.

O sistema publico também é um grande impulsionador na capacitacdo de
profissionais de saude, os enfermeiros, técnicos, médicos, e outros profissionais
recebem formagéo e aprimoramento constantemente, e como futura enfermeira vejo
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a importancia e o quanto isso reflete na qualidade do atendimento que recebemos

diariamente.

Eu entendo que o SUS tenha suas limitagbes e enfrenta desafios
continuamente, mas acredito na sua importancia e na sua capacidade de melhorias,
com isso, a defesa e o fortalecimento do SUS sdo essenciais para garantir que todos

os brasileiros tenham direito a satde e a dignidade.

4.10 Pilares de apoio

A atencédo domiciliar, oferecida pelo Programa de Internagcéo Domiciliar do DF,
€ recomendada para pessoas em estabilidade clinica que precisam de cuidados de
salude enquanto estdo restritas ao leito ou ao lar, seja de forma temporaria ou
permanente. Esse programa € ideal para aqueles em situa¢cdes de vulnerabilidade,
sendo a opc¢do mais adequada para tratamento, cuidados paliativos, reabilitacdo e
prevencao de complicacdes. Além disso, visa aumentar a autonomia do paciente, da
familia e do cuidador (BRASIL, 2012).

No meio de um dos momentos mais desafiadores das nossas vidas, com uma
rotina totalmente nova onde ndo viamos mais o retorno de uma vida significativa
normal, a nossa vizinha trouxe uma luz de esperanca. Estdvamos conversando sobre
as dificuldades de cuidar do meu pai em casa e de leva-lo ao hospital para
acompanhamento meédico, foi quando ela mencionou algo que mudou tudo para

melhor, ela nos perguntou:

- "Vocés ja ouviram falar do Nucleo Regional de Atencdo Domiciliar (NRAD)
do SUS?"

Nés nunca tinhamos ouvido falar sobre esse programa, mesmo eu cursando o
curso de enfermagem era desconhecido para nés, foi entdo que a nossa vizinha

comecou a explicar:

"E um programa maravilhoso que oferece atendimento de muitas

especialidades como médico, enfermeiro, nutricionista, fisioterapeuta, servigo social,
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psicologo, diretamente na casa do paciente. E perfeito para casos como do senhor
Jodo, que precisa de cuidados constantes e especializados e eu vi isso funcionar de
perto com a minha mae que também esta acamada, eles sdo muito atenciosos e

realmente fazem a diferenca, e o melhor de tudo, é gratuito.”

Eu e minha mé&e ficamos animadas com a possibilidade, decidimos seguir seu
conselho. A nossa vizinha nos ajudou passo a passo, nos orientou a ir até a Unidade
Basica de Saude (UBS) mais proxima, explicou quais documentacdes eram
necessarios, como documentos pessoais (RG e CPF), comprovante de residéncia,
cartdo do SUS, juntamente com todos os papéis do hospital e laudo médico explicando
a situacdo do meu pai, ela foi muito necessaria nesse momento, ndo teriamos

conseguido sem sua ajuda inicialmente.

Fizemos todos os tramites necessarios e eles pediram que aguardassemos
uma visita da equipe para avaliacdo do paciente. Depois de algumas semanas, fomos
finalmente visitados pela equipe do NRAD da nossa regido, no Nucleo Bandeirante. A
primeira visita € um progndostico de toda a situacdo do paciente e se ha pré-requisitos
gue encaixem a realidade do paciente ao programa ofertado. Os requisitos para obter
esse atendimento a domicilio € o paciente estar totalmente acamado e que faca uso
de algum dispositivo, como por exemplo: sonda naso-entérica, sonda vesical de
demora, traqueostomia, ou ainda que possua lesédo por pressdo (SECRETARIA DE
SAUDE DO DISTRITO FEDERAL, 2022).

O meu pai estava totalmente acamado e possuia duas lesdes por presséo,
assim foi aprovado no programa e a partir desse dia foi acompanhado semanalmente
pela equipe. Foi uma sensacao de alivio e gratiddo ver que o cuidado com o0 meu pai
nao dependeria mais apenas de mim e da minha mae, os profissionais eram
competentes e muito humanos, as enfermeiras nos ensinaram varias técnicas para
cuidar melhor dele, a médica ajustou sua medicacdo e recebemos até apoio
psicolégico. Eles eram calorosos, profissionais e, acima de tudo, genuinamente
interessados no bem-estar do meu pai, fizeram uma avaliacdo completa da sua
condicdo e discutiram comigo e com a minha mé&e sobre um plano de cuidados

personalizado.
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N&o era apenas sobre administrar medicamentos e monitorar a saude, a equipe
do NRAD se preocupava com o conforto, mobilidade e qualidade de vida a ele e a
toda a familia. Eles trouxeram equipamentos hospitalares como a cama hospitalar
ajustavel, cadeira de rodas e cadeira de banho, além disso, materiais essenciais para
o dia a dia, como gazes, seringas, agulhas, placas de curativos, pomadas, soro, entre
outros. Em relacdo a cama hospitalar, foi uma aquisicdo muito importante que nos
ajuda muito, porque cuidar dele em uma cama comum era muito dificil, sentiamos
dores na coluna e ndo conseguiamos posiciona-lo adequadamente para atender as
suas necessidades basicas, entdo foi uma ajuda muito significativa, visto que, néao

tinhamos condicdo de comprar uma cama hospitalar nova.

Os cuidados nutricionais sdo parte integrante da Atencdo Domiciliar, com o
objetivo de recuperar e ou manter o estado nutricional, a funcionalidade e o conforto
dos pacientes. Isso € essencial porque a desnutricdo esta associada a um aumento
das reinternacbes hospitalares, bem como a maior morbidade e mortalidade dos
mesmos (BRASIL, 2012).

Na avaliacdo do nutricionista, eles prescrevem como a dieta deve ser ofertada
juntamente com o acompanhamento do fonoaudidlogo que avalia a degluticdo do
paciente, no caso do meu pai, eles solicitaram que a sua alimentacdo fosse pastosa,
batida no liquidificador ou amassada com o garfo e que todo alimento liqguido como
agua, suco ou leite, tivesse 0 espessante para aumentar a viscosidade sem mudar a
propriedade e sabor do alimento, esses cuidados sédo importantes para o paciente

acamado ndo engasgar e evitar broncoaspiragao.

Além disso, a nutricionista prescreveu ao meu pai um suplemento alimentar,
gue estimula a cicatrizagcdo das lesdes por pressao devido ser um alimento hiper
proteico auxiliando na manutencédo dos tecidos e as vitaminas presentes também
possuem uma acao anti-inflamatéria, sdo micronutrientes que estdo associados a
cicatrizacdo. Esse suplemento foi prescrito para o meu pai tomar 400 ml ao dia, ou
seja, duas garrafinhas, e o melhor de tudo é que podemos receber esse suplemento
e 0 espessante gratuitamente através do SUS e solicitacdo do nutricionista do NRAD,
retiramos esse material a cada dois meses na Central de Nutricdo Domiciliar (CNUD),

em Brasilia.
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Ademais, a equipe nos ensinou a ajudar o meu pai de maneira segura, Como
utilizar o “tracado”, que € um lencol que fica embaixo do paciente e auxilia ha mudanca
de decubito, como utilizar o coletor de urina, conhecido como Jontex, como deixar a
cama na angulacao correta de 90° para alimentacao, entre outros habitos que fomos
aprendendo com a pratica, isso tudo aliviou bastante a carga sobre nos e hoje

podemos proporcionar um melhor cuidado a ele.

A equipe do NRAD vem regularmente, uma vez na semana, ajustando o plano
de cuidados conforme necessario e garantindo o atendimento as necessidades da
nossa casa. Eles também nos conectaram a uma excelente psicéloga, o que foi crucial
para lidar com a depressédo que muitas vezes acompanha a perda de mobilidade e
independéncia ndo somente do acamado, mas de toda a familia também, ela atendia
ndo s6 o0 meu pai, mas todos que residiam com ele, e essa aten¢do conosco fez toda

a diferenca nesse momento atipico nas nossas vidas.

Com o apoio do NRAD, a nossa vida mudou significativamente, ndo apenas a
saude fisica melhorou, mas também a satde mental e emocional. Esse programa ndo
foi apenas um servico de saude, foi um lembrete de que a vida do meu pai ainda
importava e que havia pessoas dispostas a nos ajudar a viver da melhor maneira

possivel.

Quando conhecemos o NRAD, nos estdvamos em uma situacdo bastante
dificil, era o ponto mais complicado que chegamos, uma vida nova, com rotinas novas,
meu pai se queixando de muitas dores ainda, noites sem dormir, cansago, e 0 corpo
do meu pai, outrora forte e independente, havia se tornado uma prisédo, se tornando
dependente de mim e da minha mée para tudo e ndo haviamos nos adaptado a nova

vida e rotina ainda.

Gracas a informacao da nossa vizinha sobre a existéncia do NRAD, a vida na
nossa casa se tornou um pouco mais facil e mais segura, pois tinhamos a quem
recorrer nos momentos de urgéncia e ou necessidade. Meu pai estava recebendo o
cuidado que precisava e eu e minha mée, finalmente, podiamos respirar um pouco
mais aliviadas. E vocé, ja tinha ouvido falar sobre o NRAD? Imaginem quantas familias
se enquadram nos pré-requisitos desse programa e nao sabem da sua existéncia e

do direito de possui-lo? Por esse motivo criei um guia do NRAD, orientando como
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fazer a solicitacdo do programa, os pré-requisitos necessarios e assisténcia ofertada

da equipe multiprofissional (Figura 17).

Figura 17 — Guia proprio sobre o funcionamento do NRAD, percebido pela autora.

B4 Universidade de Brasilia

.GUIA DO NRAD -
NUCLEO REGIONAL DE
ATENCAO DOMICILIAR

- PRE
SOLICITACAO REQUISITOS

Documentacdo Paciente Equipe
pessoal acamado multiprofissional

Cuidad__or Em uso de Visitas
responsavel dispositivos SENERES

Encaminhamento Lesao por Entrega de
médico pressao materiais

(ELABORACAO PROPRIA A PARTIR DE DADOS DA SECRETARIA DE SAUDE DO DISTRITO FEDERAL, 2022)
Fonte: Elaboracédo prépria a partir de dados da Secretaria de Saude do Distrito Federal,
2022.

Minha formacdo no curso de enfermagem e as orientagdes do NRAD foram
fundamentais para o cuidado domiciliar do meu pai, pois enquanto eu aprendia a teoria
e as técnicas na graduac&o, na minha casa se consolidava o cuidado da equipe e eu
conseguia aprender sempre mais. Ao descobrirem que eu era graduanda de
enfermagem, eles passaram a me incluir em todos os procedimentos e conversas
relacionadas a saude do meu pai, até mesmo na realizagdo de alguns procedimentos
como puncéo venosa, medicacdo intramuscular e passagem de sonda vesical de
alivio, sempre com a supervisao da equipe presente, eles gostavam de me ensinar
sempre que possivel, e claro, eu aproveitava todas as oportunidades para aprender

sempre mais com quem estava a disposi¢ao para compartilhar conhecimento comigo.
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Ser enfermeiro vai além de apenas aplicar técnicas e ou fazer procedimentos,
€ sobre ofertar um cuidado humanizado, oferecendo apoio aos pacientes em
momentos de vulnerabilidade, proporcionando uma escuta ativa e uma palavra de
conforto. Além disso, a enfermagem € uma ciéncia que estd em constante evolucéo e
eu como profissional da saude, tenho ciéncia que precisamos estar sempre
atualizados com as novas praticas e tecnologias para oferecer o melhor cuidado
possivel, e essa busca continua por conhecimento me motiva e me mantém dedicada

a profissao.

Em falar sobre pilar de apoio, também tivemos ajuda de amigos da igreja que
gue se voluntariaram para nos ajudar com os banhos no chuveiro e curativos do meu
pai (Figura 18). Cerca de 12 pessoas fizeram um rodizio entre duplas, ou seja, seis
duplas revezavam-se, indo dia sim e dia néo, para dar banho no meu pai no chuveiro,
esse trabalho voluntario nos ajudava muito, era uma preocupacao a menos para mim
e minha mae mesmo estando sempre por perto para auxilia-los, além disso, nossa
casa era sempre movimentada e todos os dias de banho eles faziam uma orag&o por

nés o que nos fortificou bastante e ndo nos sentiamos sozinhas.

Ademais, duas amigas da igreja eram enfermeiras e nos ajudavam a fazer os
curativos nas lesbes por pressdo, entdo eu me sentia amparada em relacdo a
execucao da técnica do procedimento. Foram pessoas muitos especiais que cruzaram
0 nosso caminho e podemos dizer com convicgdo que foram verdadeiros amigos,

estiveram ao nosso lado nos momentos de maior dificuldade.
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Figura 18 — Uma das duplas dos 12 voluntarios da igreja que ajudavam no banho no chuveiro

do meu pai.

Fonte: Autoria propria.

4.11 Deixando suas origens

Quando eu tinha apenas um ano de idade, a minha avé paterna faleceu,
embora hoje eu ndo tenha memdrias dela, sei que a sua presenca e o seu cuidado
foram muito importantes na minha vida e dos meus pais (Figura 19). Ap6s 21 anos da
sua partida, continuamos morando na mesma casa citada anteriormente, aquela que
foi refagio para a minha mé@e e meu irmdo quando vieram de uma situacdo delicada
do Nordeste. Meu pai morava nesta casa ha 50 anos, um lugar cheio de memorias e
histdrias, cada cantinho, cada movel, cada lugar guardava fragmentos e detalhes da
sua vida, recordacdes da filha crescendo, das alegrias e tristezas que o moldou
durante esses anos. No entanto, chegou 0 momento em que precisamos mudar de
casa para vender a heranca que a minha avo deixou, alias, ela tinha outros filhos que

tinham o direito de usufruir também.
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Figura 19 — Meu aniversario de um ano e Unica foto com a minha avé paterna um més antes

dela falecer.

Fonte: Autoria proépria.

Foi uma mudanca dificil, ndo apenas por causa da logistica que envolvia 0 meu
pai acamado, mas também como isso afetaria nosso cotidiano ja tdo arduo com a
adaptacdo em um lugar totalmente novo e sem conhecer ninguém. Porém, a nossa
maior preocupacdo foi onde nos iriamos morar, mas o meu irméo cedeu a sua casa
na Santa Maria, regido administrativa de Brasilia, um pouco distante de onde

moravamos e essa foi a op¢édo mais vidvel no momento e aceitamos o seu convite.

Meu pai ficou bastante entristecido com a decisdo, mas infelizmente era
necessario, desde a sua chegada em Brasilia, ele nunca tinha se mudado de casa,
essa foi a primeira vez, seu maior sonho era residir nessa casa até os seus Ultimos
dias, entdo foi um periodo de muita tensdo emocional, misturada com um senso de

urgéncia mediante o processo que precisdvamos cumprir.

Quando chegou o dia de fazer a mudanca da casa, numa quinta-feira durante
o dia, eu sabia que seria uma tarefa complexa e pelo peso emocional que carregava,
meu pai, acamado, precisava de cuidados constantes no momento da desocupacao
da casa. Foi entdo que os amigos e voluntarios da nossa igreja se prontificaram a nos
ajudar, eles tiveram um papel muito importante apés o acidente do meu pai, desde o

acompanhando no hospital durante a sua internagdo, quanto no rodizio que eles
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fizeram para ajudar nos banhos e saber que podiamos contar com eles nesse

momento de mudanca, nos deu uma sensacao de amparo e conforto.

No dia da mudanca, um grupo de amigos da igreja e de vizinhos da nossa casa,
chegaram com muita disposicdo, alegria e palavras de encorajamento que nos
fortaleceram. Ao mesmo tempo chegou o caminhdo da mudanca que fretamos, a
distancia entre as duas casas era de 21 km, entdo tinhamos que percorrer um longo
caminho. Enquanto alguns carregavam moveis e empacotavam objetos, outros
ajudavam minha mae a organizar os pertences mais delicados, o cuidado e apoio
muatuo eram evidentes em cada gesto que recebiamos. Cuidar do meu pai era uma
prioridade e nesse grupo tinha algumas amigas que se ofereceram para ficar com ele

engquanto a mudanca acontecia, vimos o0 amor a todo o instante.

Chegando na nova casa, 0S Nn0sSsO0S amigos continuaram ajudando a
descarregar os moéveis, eles fizeram questdo de organizar o quarto do meu pai
primeiro, montaram a cama hospitalar e sua comoda com seus medicamentos e
utensilios basicos, para que ele tivesse um lugar confortavel e adequado o mais rapido
possivel e pudesse se sentir em casa também (Figura 20). A mudanca foi de fato
desafiadora, eu e minha mée néo iriamos conseguir sozinhas, mas a presenca e ajuda
deles fizeram toda a diferenca, eles ndo apenas nos ajudaram fisicamente, mas
também nos deram apoio emocional e oraram por nés no momento que mais

precisdvamos.

Figura 20 — Dia da mudanca para a casa nova e retrato do meu pai na sua cama hospitalar

No seu novo aposento.
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Fonte: Autoria propria.

Essa experiéncia me ensinou o verdadeiro valor da solidariedade e do amor ao
proximo, e que existem amigos mais préximos que a familia, e mesmo que tenhamos
deixado para tras uma casa cheia de histérias, carregamos conosco a certeza de que
nao estavamos sozinhos e que, juntos, conseguimos enfrentar qualquer desafio,
fazendo com que dias melhores possam acontecer. Com essa nova fase na vida da
minha familia, aprendi a valorizar os detalhes da vida e 0s momentos que por muitas
vezes passam despercebidos, a mudanca de casa se transformou em uma jornada de
crescimento pessoal, moldando quem somos hoje e fortalecendo nossa determinacéo

em enfrentar os desafios da vida juntos em familia.

4.12 E agora?

Apéds a organizacdo do nosso novo lar, tivemos que lidar com a transferéncia
do NRAD e realizar o nosso cadastro na Unidade Béasica de Saude (UBS) da regiéo.

Para a transferéncia precisavamos preencher novos formularios e solicitar uma nova

40



visita da equipe, pois ndo ha transferéncia de um nucleo para outro, eles precisam
conhecer o paciente e certifica-lo que se enquadra nos pré-requisitos ja citados
anteriormente. Passaram-se alguns dias e recebemos a visita da nova equipe que iria
assistir o meu pai e de acordo com o cumprimento do requisito, nés conseguimos

transferir o servico para nossa nova casa.

Cada nucleo possui uma forma diferente de fazer as visitas domiciliares e de
proceder durante as consultas e procedimentos. No caso do NRAD da Santa Maria,
nossa atual cidade, eles sdo administrados pelo Instituto de Gestdo Estratégica de
Saude do Distrito Federal (IGESDF) e por isso eles ttm uma dinamica diferente de
atendimento, eles consideram a nossa casa como um local de internagdo, deixando
conosco o caderno de evolucao do paciente a fim de preencher todos os dias, eles
dispdem de informacdes coladas na parede, como o prontuério afetivo (Figura 21) e o
guia para realizar fisioterapia (Figura 22), mas no decorrer dos dias fomos nos

adaptando a nova equipe e as novas atividades.

Figura 21 — Prontuério afetivo que fica colado no quarto do meu pai.
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Fonte: IGESDF.

Figura 22 — Orientag0es fisioterapéuticas para pacientes domiciliares.

Fonte: IGESDF.

A Comissédo de Defesa dos Direitos da Pessoa ldosa da Camara dos
Deputados aprovou proposta que garante a distribuicdo de fraldas descartaveis, no
ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), a idosos, a pessoas com deficiéncia e a
outros pacientes que perderam o controle de suas func@es fisiolégicas (BRASIL,
2024). Entao além dos materiais ofertados pelo NRAD, a UBS também fornece fraldas
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geriatricas e alguns materiais basicos para pacientes acamados a domicilio, como
luvas de procedimento e materiais para curativo, ou seja, € um direito de toda pessoa
idosa e deficiente adquirir fraldas na UBS dependendo apenas de laudo, atestado ou
prescricdo médica que alegue a necessidade de uso, podendo retirar todos os meses
sem custo algum com a quantidade definida de acordo com a necessidade individual
de cada paciente prescrita pelo médico ou enfermeiro. Assim, também precisamos

fazer o cadastro do meu pai para recebermos fraldas pela UBS de Santa Maria.

A mudanca de casa foi uma maratona, montar e organizar os méveis e 0s
pertences de modo que tudo ficasse acessivel para meu pai demorou alguns dias,
cada detalhe importava, até quebramos a parede do quarto para fazer uma porta
exclusiva para ele e para que ele pudesse receber visitas de forma mais acessivel.
Deixamos a posicdo da cama perto da tomada para ligar o motor do colchéo
pneumatico, a proximidade do banheiro, a localizacdo dos medicamentos e
equipamentos médicos na cémoda, tudo isso era importante para 0 manejo do meu

pai e para a nossa acessibilidade (Figura 23).

Figura 23 — Organizacao do quarto para melhor comodidade do meu pai.

Fonte: Autoria prépria.
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Além disso, a rotina de cuidados se tornou mais intensa, ndo tinhamos mais os
NOSs0s amigos da igreja que moravam proximos a nos e que nos ajudavam quase
todos os dias, também posso dizer que no inicio, a mudan¢a abalou um pouco a
estabilidade do meu pai, que precisou de um periodo para se ajustar ao novo
ambiente. Com o tempo, a nova casa ficou preparada, ajustamos nossa rotina,
organizamos 0S espacos e eu encontrei um novo equilibrio entre ser filha, cuidadora

€ uma pessoa comum.

Nesse meio termo, eu conheci o Rafael, n6s dois somos musicos, ele
saxofonista e eu organista e sempre coincidia de estarmos tocando na mesma igreja

e foi em um dos cultos que nossos olhares se cruzaram pela primeira vez.

Um certo dia, depois do culto, nos encontramos no bebedouro da igreja, a partir
desse dia ficamos cada vez mais hidratados, porque esse era 0 nosso ponto de
encontro. Descobrimos que tinhamos muitas coisas em comum, como 0 amor pela
musica e o desejo de servir a Deus, nossas conversas fluiam naturalmente e, em
pouco tempo, estavamos saindo para comer hamburguer depois dos cultos,

participando de eventos da igreja juntos e nos aproximando cada vez mais.

Em pouco tempo, nosso relacionamento se fortaleceu, Rafael era carinhoso e
compartilhava dos mesmos valores que eu, entdo comeg¢amos a hamorar. A cada dia
gue passava tinhamos a aprovacdo da nossa familia e de Deus, e entdo decidimos
que estavamos prontos para dar o proximo passo. Ao mesmo tempo que a euforia
tomava conta do meu coracdo, havia uma questdo importante que precisdvamos
resolver antes de comecar a nossa vida juntos, meu pai estava acamado e precisava
de cuidados constantes e eu ndo podia casar e deixa-lo aos cuidados apenas da
minha méae. Foi entdo que expliquei a situacdo para o Rafael, temendo que isso
pudesse ser um obstaculo para nosso casamento e para a minha surpresa, ele foi
extremamente compreensivo e disse que nao se importava de morarmos com 0S meus
pais, ele queria me ajudar a cuidar dele e estava disposto a fazer esse sacrificio por

7

nos.

Em fevereiro de 2023 noivamos na garagem da minha casa com a presenca

do meu pai e das nossas familias e comegamos a organizar a festa de casamento.

44



4.13 Casando a sua Unica filha

O grande dia finalmente chegou, dia nove de julho de 2023. Depois de alguns
meses organizando o meu grande sonho, eu estava prestes a viver um dos momentos
mais importantes da minha vida ao lado de pessoas especiais. Enquanto eu me
arrumava, sentia um misto de nervosismo e emocao, minha mée estava ao meu lado,
ajudando-me com os ultimos retoques no vestido. Respirei fundo e olhei no espelho,
lembrando-me de todos 0s momentos que vivi com 0 meu pai e a importancia da sua

presenca em um momento tdo magico da minha vida.

As 17h, a cerimdnia estava prestes a comecar. Caminhei até a entrada do
saldo, onde meu pai, meu irm&o e minha mae me acompanhavam a espera da minha
entrada, o0 som da marcha nupcial encheu o ar quando as portas se abriram, e comecei
a caminhada ao lado da minha mée. Meu corac¢ao batia forte e meus olhos estavam
fixos no altar onde meu futuro marido me esperava, com um sorriso que iluminava

todo o ambiente.

Chegamos ao altar e o celebrante comecou a cerimdnia, as palavras eram
bonitas e comoventes, assim como eu desejava e eu sentia cada uma delas ressoar
profundamente em meu coracdo. Quando chegou o momento da entrega das
aliancas, a musica comecou a tocar e quando olhei para tras, vi meu pai se
aproximando em sua cadeira de rodas, acompanhado pelo meu irmao, eles traziam
as aliangcas em uma porta alianca bordada a méo que ganhamos de presente, nesse
momento 0s convidados ndo conseguiram segurar a emocao e foi um momento de

muitas lagrimas.

Ver o meu irmao empurrando o meu pai na cadeira de rodas ao meu encontro
em passos lentos, me fez relembrar de todos os momentos que vivemos juntos, desde
a minha infancia até os desafios na nossa vida presente, passou um filme na minha
cabeca (Figura 24). Ele estava todo arrumado, de terno, 6culos e boina e chegando
mais proximo, vi que estava emocionado e escorria uma lagrima em seu rosto, foi um
dos momentos mais tocantes da minha vida. Eu sabia o quanto ele havia se esforcado
para estar ali, e vé-lo participando de uma maneira tdo significativa ndo contive o
choro, meu irmao estava ao seu lado e guiando-o com cuidado, juntos, eles

simbolizavam a forca e 0 amor que sustentam a nossa familia.
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Figura 24 — Meu irméo levando meu pai na cadeira de rodas para entregar as aliancas.

Fonte: Autoria propria.

Quando meu pai e meu irmao chegaram ao altar, meu irmédo entregou para nés
a porta alianca, eles estavam com os olhos brilhando de emocéo e orgulho, e eu senti
um amor imenso no coragao, o celebrante abencoou as aliancas, e meu noivo e eu
trocamos nossos votos, prometendo amor e fidelidade eternos. Os aplausos dos
convidados ecoaram pela cerimfnia e eu senti uma alegria indescritivel, abragcamos

nossas familias, compartilhando aquele momento de felicidade e unido.

Ao final da noite, quase findando a nossa festa, olhei ao redor e senti uma
profunda gratiddo por cada detalhe, cada pessoa e cada momento que tornaram
aguele dia tao perfeito. Meu pai foi um papel especial nesse dia, a sua presenca fez
tudo ainda mais significativo, ainda brinquei com os convidados dizendo que o meu
pai foi o centro das atencdes, todos emocionaram mais na sua entrada do que na
entrada da noiva. Foi um dia especial que nunca saira das nossas memorias, aquele

dia foi apenas o inicio de uma vida cheia de amor e aventuras (Figura 25).
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Figura 25 — Foto em familia na recepcéo da festa de casamento.

Fonte: Autoria proépria.

Assim, decidimos que, apés o casamento, nos mudariamos para a casa dos
meus pais. Nos primeiros meses de casados, nos adaptamos a nova rotina, Rafael se
mostrou um verdadeiro companheiro, sempre disposto a ajudar com os cuidados do
meu pai, ele aprendeu a lidar com as suas limitacdes e necessidades diarias, desde
dar os remédios, banho, até ajuda-lo com a fisioterapia, ver a resiliéncia e o respeito

do Rafael com o0 meu pai, s6 fez meu amor crescer ainda mais por ele.

Nossa vida, enquanto casal, pode ndo ser tradicional, somos um casal
totalmente atipico, mas o nosso casamento é cheio de amor, apoio muatuo e fé para
dias melhores e saber que temos um ao outro para enfrentar os obstaculos da vida,
me da uma sensacao de paz e seguranca. Cada dia é uma béncdo na nossa casa e
sou grata por ter encontrado alguém tao especial que compartilha dos mesmos valores
€ compromissos que eu, ele abragou a minha causa. Nossos planos para o futuro séo
simples, queremos continuar cuidando do meu pai, fortalecer a nossa uniéo e, quem
sabe, um dia comecar nossa propria familia com a nossa propria casa. Até 14,
seguimos firmes na fé, com a certeza de que Deus € 0 nosso guia e nos da forcas

para enfrentar e vencer as provas.
47



4.14 A rotina de 24h: desafios e pequenas vitérias

Nosso dia comeca as 8h da manha, colocamos a cafeteira no fogo e realizamos
a primeira mudanca de decubito, seguindo uma rotina de mudancas a cada duas horas
durante todo o dia. Preferivelmente, fazemos a mudanca com duas pessoas, mas
dependendo da necessidade e a pratica que j4 conquistamos, conseguimos mové-lo
também sozinhos. Em duas pessoas, uma de cada lado da cama, cada uma segura
em um lado do “tracado” (lencol utilizado para facilitar a movimentacdo), apos
combinarmos, movemos o tracado juntos, com a for¢a do braco, locomovendo-o para
o lado desejado, utilizamos trés travesseiros e duas almofadas para o seu maior
conforto, um travesseiro na cabeca, um entre as pernas e um nas costas, ja as duas

almofadas pequenas colocamos para apoiar as suas maos.

Nesse mesmo horario, também administramos os primeiros medicamentos do
dia, sempre colocando o espessante na agua ou em qualquer liquido ofertado a ele,
inclusive no seu café da manha. Preparamos o café com leite e pdo molhado que € a
sua refei¢ao predileta. Com a cama angulada a 90 graus, oferecemos o café da manha
€ COmo as suas maos e bragcos nado se mexem, oferecemos tudo em sua boca. Muitas
vezes, me pegdo refletindo sobre este gesto: inUmeras vezes eu que recebi o alimento
pelas maos do meu pai, e hoje, retribuo todo o cuidado que ele teve por mim,

alimentando-o também (Figura 26).
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Figura 26 — Retrato da minha méae servindo o lanche da tarde ao meu pai.

i -

Fonte: Autoria propria.

Apoés o café da manhd, organizamos as demandas da casa, colocamos as
roupas de cama do meu pai na maquina de lavar e minha mae faz uma caminhada
com a nossa cadela Amora, essa rotina é importante para minha mae, a estimulamos
para sair um pouco de casa sempre que possivel, é essencial para a sua saude mental
por estar sempre em casa e se dedicando ao cuidado do meu pai. Quanto aos banhos,
durante a semana s6 conseguimos dar banho no leito, reservando o chuveiro apenas
para os fins de semana, pois meu marido, Rafael, estd em casa e pode leva-lo até o
banheiro. Reservamos alguns momentos para cortar as suas unhas, tirar a barba,
cortar o cabelo e escovar os dentes. A depender da situagéo das lesdes por presséo,
se estdo exsudativas, trocamos os curativos todos os dias, além disso, arrumamos
suas roupas e organizamos o quarto, deixando tudo limpo e arrumado para o dia que

se inicia.

Realizar o banho no leito exige bastante cuidado, carinho e praticidade que &
adquirida ao longo do tempo. Eu comec¢o organizando todos os itens necessarios,
como duas bacias com agua morna, sabonete liquido corporal, esponjas ou toalhas
pequenas que servem para lavar e enxaguar, toalha para secagem, lencol de elastico,

tracado e fronhas, também ja deixo separado todos os materiais para a realizacéo dos
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curativos e colocacéo do coletor urinario apés o banho, em uma bandeja disponho de
luvas de procedimento, gazes, coletor urinario, placas para curativo, Ssoro,
esparadrapo, tesoura, pomadas, papel filme, entre outros itens que sdo necessarios
para o procedimento. Antes de iniciar, verifico se a agua estd aquecida e se o

ambiente esta preparado, para garantir que ele nao sinta frio durante o processo.

Primeiro, convido-o para tomar banho, explico o que vamos fazer e damos
prosseguimento, coloco as luvas e comeco lavando seu rosto e cabelos com uma
toalha umida, depois, vou lavando o seu corpo por partes, comecando pelo pescoco
e descendo até os pés, ndo usamos esponja no banho no leito, somente toalhas
pequenas e sabonete liquido. Temos cuidado com as areas sensiveis, como olhos,
axilas, dobras de pele e nas regides das lesdes, a fim de evitar maiores irritacdes,
enxaguamos cada parte do corpo com outra toalha Umida e depois secamos
cuidadosamente, sem esfregar muito, pois a pele dele, por ser idoso, € bastante fragil
sensivel. Durante todo o processo, verifico a pele dele, procurando por sinais de
vermelhidao, irritacdo ou novas feridas, isso é importante para analisar 0 seu corpo e

notar diferencas visiveis que possam ser identificadas e revertidas previamente.

Ao terminar de lavar a parte superior do corpo, seco para manté-lo aquecido e
cubro-o com um lencol limpo e seco enquanto limpamos os membros inferiores. Para
finalizar, retiramos o lencol de elastico e tracado sujos, limpamos o colchéo
pneumatico com alcool, colocamos 0s novos lencoéis de cama e a fralda geriatrica,
tudo isso sem retira-lo da cama, no inicio ndo tinhamos pratica alguma em relagéo ao
cuidado, éramos totalmente leigas, mas a rotina e a equipe de saude do NRAD e UBS
nas visitas domiciliares, nos ensinaram como proceder da melhor forma possivel,

tanto para nés quanto para ele que depende dos nossos cuidados.

ApOs esse processo, realizamos o0s curativos com a técnica limpa, sem a
utilizacdo de pingas, atualmente ele tem duas lesbes por pressao, uma na regiao
sacral e outra na regido trocantérica, essas lesfes sempre estdo passando por
avaliacdo do enfermeiro e somos instruidas a como proceder no cuidado tambeém,
apos esse processo, aplicamos um creme hidratante em seu corpo para manter a sua

pele hidratada e saudavel.
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Por ultimo, arrumamos o0s travesseiros em seus devidos lugares e ajustamos
sua posicdo na cama para garantir que esteja aconchegante e sempre certificamos
de que tudo esteja limpo e arrumado. Ver o alivio no rosto do meu pai depois do banho
€ sempre gratificante e me da forgas para continuar cuidando dele com amor e

dedicacéao todos os dias.

Durante o dia, administramos os medicamentos conforme os horarios
prescritos e ficamos sempre atentas a qualquer sinal de desconforto ou anormalidade
em seu estado de saude. Também recebemos a equipe do NRAD uma vez na
semana, nao tem dia e hora especificos, é de acordo com as suas demandas, mas

sempre ficamos de prontidao para recebé-los.

As refeicdes dele (almocgo) sédo preparadas duas vezes por semana, nos outros
dias, oferecemos as refeicbes que congelamos previamente. A refeicdo que damos a
ele é sopa, onde contém proteinas como carne ou frango, verduras, legumes e
carboidratos como arroz ou macarréo, de acordo com a prescricdo, damos a ele em
consisténcia pastosa, amassada com o garfo. O lanche da manhd e da tarde € o
suplemento prescrito pela nutricionista, ele ama as garrafinhas de sabor baunilha e
morango. Em alguns momentos do dia ele pede para ligar a televisdo e em outros ele
prefere ouvir hinos da igreja pelo seu celular, meu pai € muito tranquilo mediante a
situacdo que vive, posso dizer que é uma das pessoas mais resilientes que eu
conheco e nunca ouvi nenhuma reclamacao vinda de sua parte, ele € um exemplo

para nos.

A noite, preparo o seu lanche, que é p&o de sal com café com leite, como ja
dito anteriormente essa é a sua comida favorita e ele pede para servi-lo a noite
também, por ele gostar muito, sempre procuramos atender aos seus desejo. Quando
chega a hora de dormir, as 22h, ultimo horario de dar os remeédios, ajudo-o0 a se
acomodar na cama, garantindo que esteja o mais confortavel possivel, apago as luzes

e nao fechamos a porta, para que possamos ouvir seu chamado durante a noite.

Enquanto me preparo para descansar e organizar a minha rotina fora dos
cuidados com o0 meu pai, penso no dia que passou e nos desafios que enfrentamos,
todos os dias enfrentamos as mesmas batalhas e embora haja momentos de cansaco

e preocupacao, sei que estamos fazendo o melhor que podemos. Cada atitude e gesto
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do meu pai, sdo lembrancas preciosas que guardo no coracdo e assim, adormeco
com gratidao por mais um dia ao lado do meu pai, sabendo que 0 nosso sustento vem

de Deus.

4.15 Inspirando pessoas e conectando coracdes

Um certo dia, resolvi filmar os cuidados com o meu pai, queria ter recordagéo
desses momentos que vivemos e entdo decidi postar nas redes sociais?. Inicialmente,
a ideia era compartilhar momentos de carinho e a rotina que vivenciamos diariamente,

para que amigos e familiares pudessem acompanhar o nosso dia a dia.

O primeiro video que publiquei nas redes sociais, contava a minha histoéria de
recém casada, morando com os pais a fim de cuidar do pai tetraplégico, um video
simples mostrando como o colocamos na cadeira de banho para leva-lo até o
banheiro, porém, eu nunca imaginei que esse video pudesse alcancar tantas pessoas.
Em poucas horas, as visualiza¢cdes comecaram a aumentar, e as pessoas comecgaram
a comentar, compartilhar e mandar mensagens de apoio, recebemos tanto carinho e

solidariedade que ficamos assustados com a proporcao.

Através dessa repercussao, decidi fazer um perfil nosso, mostrando a rotina
diaria e foi assim que alguns videos se tornaram virais. As pessoas se identificavam
com a nossa historia, se sentiam inspiradas pela nossa dedicacdo e amor e ao mesmo
tempo abracadas por saberem que ndo estavam sozinhas nessa mesma situacao.
Comecamos a receber mensagens de pessoas de todo o Brasil, compartilhando suas
proprias historias, agradecendo por mostrar a realidade dos cuidados com um ente

guerido acamado e pedindo dicas sobre alguns procedimentos.

Com o aumento do engajamento, cumprindo o0s requisitos que eles solicitam, a
plataforma comegou a nos monetizar, embora nao fosse um valor enorme, se tornou
uma renda extra que ndo tinhamos anteriormente. E incrivel ver como algo que
comecou de forma despretensiosa poderia ter tido tanta repercusséao e fazer diferenca
em nossas vidas. Cada video que eu postava mostrando os cuidados com o0 meu pai,

geravam curtidas, comentarios e compartilhamentos e isso nos dava mais animo para

1 TikTok: Acesse aqui.
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continuar. E assim, seguimos registrando nossos dias, compartilhando alegrias,

desafios e, acima de tudo, muito amor.

4.16 Perspectiva do futuro

Finalizando mais um ciclo da minha vida que € a gradua¢do em enfermagem,
me recordo de tudo que eu vivi nesses sete anos e meio de graduacéo, ha metade do
curso aconteceu o acidente do meu pai, logo em seguida a mudanca da casa que Vivi
toda a minha vida, veio a pandemia com a surpresa de todos sermos contaminados e
ainda realizei o meu sonho de casar, por muitos momentos pensei que nao iria

conseguir terminar, mas Deus foi 0 meu suporte em todos esses anos.

E comum sonharmos e visualizarmos o nosso futuro e eu vejo a minha trajetoria
na enfermagem como uma jornada de constante crescimento e realizacéo. Pretendo
nao apenas aprofundar meu conhecimento técnico e habilidades praticas, mas
também cultivar a humanizacao, pois vivenciar o lado de ser paciente e acompanhante
foi uma experiéncia dificil que me fez refletir bastante em que tipo de profissional serei.
Quero ser uma enfermeira que ofereca conforto, apoio emocional e compreensao as

necessidades individuais de cada paciente.

Aos cuidados com o meu pai amado, imagino nossa rotina sendo mais
organizada e eficiente, com todos 0s recursos necessarios para proporcionar conforto
e suporte continuo, meu maior sonho hoje é poder oferecer um servigo de Home Care
a ele e consequentemente amenizar a sobrecarga da minha mée. Ademais, visualizo
nossa relacdo cada vez mais forte, quero sempre estar presente, oferecendo-lhe
amor, suporte e companhia todos os dias, também planejo aprender continuamente
sobre novas formas de melhorar sua qualidade de vida para que ela tenha conforto e

dignidade em todas as fases dessa jornada.

Em todos os momentos importantes da minha vida meu pai esteve presente,
guando eu comecei a tocar 6rgdo na igreja, quando fui aprovada na Universidade de
Brasilia, no meu casamento levando as aliangas para mim e agora, me vendo formar

(Figura 27). Que privilégio eu tenho de poder compartilhar esses momentos com o
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meu pai em vida, espero poder contar mais histérias juntos e fazer parte dois desse

relato de experiéncia.

Figura 27 — Prévia da minha formatura com a presenca ilustre do meu pai.

Fonte: Autoria proépria.

5. Consideracdes finais

Essa pesquisa narrativa autobiogréfica, destaca o cuidado domiciliar ao idoso
dependente detalhando a rotina diaria de 24 horas e os procedimentos prestados.
Além disso, a importancia do protagonismo e a atuagédo da enfermagem em domicilio

no seio familiar.

Escrever este relato de experiéncia dos meus antecedentes até aos cuidados
continuos do meu pai, foi um percurso profundamente significativo e saudoso. Desde

0 momento em que comecei a escrever as palavras e as historias que fizeram e fazem
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parte da minha vida, senti um misto de emocdes. Era como se, ao compartilhar a
minha historia, eu estivesse me despindo das camadas de dor, duvidas e

desesperancas que acumulamos ao longo do tempo.

Quando decidi escrever este relato de experiéncia, foi com o intuito de ajudar
outras pessoas que passam por situacdes semelhantes, reconhe¢o o tamanho da
responsabilidade e quéo solitario e desafiador pode ser cuidar de um ente querido que
depende completamente de vocé. Quando meu pai ficou tetraplégico, senti-me
perdida, sozinha e sobrecarregada, principalmente por ser filha Unica, mas também
me senti determinada a oferecer o melhor cuidado possivel. Foi um periodo de muitas
noites sem dormir, de grandes questionamentos, de aprendizados diarios e de uma fé

inabalavel que nos manteve firmes.

Escrever sobre a nossa jornada foi um lembrete de que, apesar dos desafios,
conseguimos diariamente superar e encontrar alegria nos pequenos momentos.
Espero que, ao lerem esse relato, outras pessoas se sintam encorajadas a buscar
ajuda no SUS, a conquistar os seus direitos, a ndo se isolarem e a perceberem que

sempre existe uma solu¢do como a luz no fim do tanel.

Se a nossa historia puder tocar o coracdo de alguém, oferecer consolo ou
inspirar coragem, entdo todo esse trabalho tera valido a pena, pois ndo foi apenas
como um registro de historias vividas, mas como uma maneira de compartilhar
aprendizados valiosos e encorajar a reflexao sobre o cuidado familiar e a importancia
do apoio comunitario. Espero que meu relato possa oferecer conforto e orientacao
para outros cuidadores e, a0 mesmo tempo, destacar a importancia do papel do

enfermeiro ndo apenas no ambiente clinico, mas também no contexto familiar e social.
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