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RESUMO:

O presente artigo tem como objetivo elucidar questbes acerca da saude mental do
cuidador familiar de forma a salientar temas como métodos de cuidado; definicdo de
deficiéncias, doencas crbnicas e raras; caracterizacado do cuidador familiar e a relacéo
da atividade com a sobrecarga que impacta em sua saude mental. A metodologia
aplicada foi a pesquisa bibliografica a respeito dos temas abordados a fim de promover
um debate a respeito da salde mental de cuidadores. Com isso, 0s resultados obtidos
apontam que o cuidador pode, muitas vezes, sofrer impactos negativos em sua saude
fisica e mental por causa das diversas atividades e cuidados que precisam atender,
porém, existem estratégias capazes de reduzir sua sobrecarga e melhorar sua
qualidade de vida. Assim, os resultados foram essenciais para a comprovacao da
necessidade em se ter uma melhora na qualidade de vida dos cuidadores familiares,
bem como um apoio a ele nos diversos ambitos de vida que o envolvem.
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ABSTRACT:

This article aims to elucidate issues about the mental health of family caregivers in
order to highlight themes such as care methods; definition of disabilities, chronic and
rare diseases; characterization of the family caregiver and the relationship between
the activity and the impacts in their mental health. The methodology is a bibliographic
research on the topics covered in order to promote a debate about the mental health
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of caregivers. The results showed that the caregiver can often suffer negative impacts
on their physical and mental health because of the various activities and care they
need to attend, however, there are strategies to lessen the overhead and improve their
quality of live. Thus, the results were essential for proving the need to improve the
quality of life of family caregivers, as well as support for them in the different areas of
life that involve them.

Keywords: Mental Health. Family Caregiver. Care. Health. Support group.

1 INTRODUCAO

Pretende-se, com esse artigo, transmitir conhecimento através de definicbes
de cuidado e suas dimens0es, deficiéncia, doencas raras e cronicas, caracterizar a
pessoa do cuidador e apresentar a sua realidade, rotina, inclusive evidéncias da
sobrecarga, do estresse e do surgimento de sintomas relacionados a saude mental.
Visando a saude mental do cuidador, a partir do seu dia a dia, ndo se pode deixar de
enfatizar a importancia de se procurar ajuda profissional, uma vez que a carga € muito
grande quando se tem responsabilidade sobre o outro.

O cuidador pode se sentir cansado, sobrecarregado, triste, mas € normal e
necessario reconhecer que precisa de ajuda profissional, buscando sua melhor saude
mental. E importante saber identificar os agentes estressores que apareceram em sua
rotina, além dos possiveis sintomas de depressdo e ansiedade que podem vir
aparecer ou caso ja tenham, procurando ajuda de equipe profissional.

A demanda de ajuda para alguém que necessita de cuidados especiais € uma
realidade cotidiana e, a0 mesmo tempo, negligenciada. A assisténcia, sendo ela
domiciliar ou ndo, vem sendo observada e levanta questdes psicossociais, que podem
ser identificadas em diversas fases do adoecimento. Nesse modo, se faz necessario
o acompanhamento e auxilio dos familiares por perto, oferecendo ajuda nas
necessidades do dia a dia, evidenciando-se, também, a importancia de uma equipe
multidisciplinar que possa prestar apoio hdo somente ao paciente, mas a todos 0s
envolvidos, sendo eles a familia e/ou cuidador (YAVO; CAMPOS, 2016).

E possivel observar, que por mais que possua uma equipe profissionalizante
envolvida, totalmente capacitada e coerente com o trabalho prestado, o cuidado
oferecido ao paciente se fundamenta diretamente ao cuidador, sendo ele profissional
ou familiar. Por isso, muitas vezes, o excesso de carga e exigéncia por um melhor

desempenho, ou cuidado excessivo cai diretamente sobre o cuidador, exigindo, da



parte dele, grande gasto de energia, gerando possiveis duvidas ou incertezas do
trabalho servido a pessoa que necessita desses cuidados (YAVO; CAMPOS, 2016).

Justifica-se este artigo devido a relevancia do tema — a saude mental do
cuidador familiar — atualmente, ja alvo de preocupacdes por parte de profissionais da
saude, em especial da psicologia e da enfermagem. Entretanto, a atencdo a saude
mental e 0 bem-estar do cuidador ainda € menor, se comparada com as estratégias
que investigam e se propdem a desenvolver alternativas para melhorar a satude da
pessoa dependente de cuidado — como as com deficiéncia, cronicas e raras.

Os temas abordados ao longo do artigo sédo relevantes para a reflexdo de
profissionais que desejam atuar com o intuito de se promover melhorias na saude
mental dos cuidadores familiares — notadamente tdo sobrecarregados e carentes de
suporte. Desta forma, justifica-se a escolha do tema, pois, ao longo do ano letivo, o
Grupo de Apoio de Familiares de Pessoas Com Deficiéncias, Doencas Crdnicas e
Raras — GAF-DCR - se estruturou com o objetivo de reunir cuidadores familiares de
todo o Brasil em grupos de ajuda muatua visando-se a psicoeducacdo, ao
compartilhamento de experiéncias entre pessoas que passam por problemas
parecidos e a reflexdo de temas afins. Além de promover suporte as cuidadoras, 0
projeto de extensdo permite as docentes e discentes envolvidas aprofundar nos
estudos na area e correlaciona-los com a pratica de grupo.

O presente artigo tem como objetivos apresentar, a partir de estudo
bibliografico em artigos cientificos e livros, a realidade do/a cuidador/a familiar de
pessoas com diferentes agravos a saude; relacionar a sobrecarga, o estresse e 0
surgimento de sintomas de alerta a atividade constante de cuidar de um familiar;

discutir sobre aspectos relevantes acerca da relacéo entre o cuidador e o familiar.

2 O CUIDADO E SUAS DIMENSOES

Pensar na salude em sua acepcado mais ampla remete a varios temas, como
coletividade, autocuidado, humanizacdo, empoderamento, Estado, qualidade de vida
e cuidado. O autocuidado é uma das dimensfes que se relaciona a promoc¢ao da
saude, a prevencao de doencas e a uma melhor percepcédo da qualidade de vida, além
do cuidado prestado pela propria pessoa e por pessoas ao seu redor - como a familia
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cuidado as pessoas por intermédio de acdes e politicas publicas voltadas a saude, a
educacao, a seguranca, ao acesso a cultura e ao lazer.

A Organizacdo Mundial da Saude (1947) define saude como uma completa
forma de bem-estar fisico, mental e social (apud SCLIAR, 2007) - conceito este
bastante conhecido, mas, que, atualmente, € alvo de criticas. Entretanto, para as
linhas de raciocinio que serdo desenvolvidas nesses capitulos, apenas essa defini¢cao
- que inaugurou uma concepc¢ao mais ampla de saude do que a anterior auséncia de
doencas - torna-se suficiente. Foi a partir da influéncia desta definicdo e de varios
tratados internacionais e Politicas Publicas nacionais que, em 1990, foi promulgada
na Constituicio Federal a lei que rege e organiza o Sistema Unico de Saude (SUS).
Além de oferecer servicos de saude gratuitos para a populacao, também fazem parte
do SUS os servicos da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéria (Anvisa), vigilancia
epidemioldgica, vacinas e remédios junto a Fundacdo Oswaldo Cruz (Fiocruz),
servicos de transplantes, saneamento basico, servico de atendimento médico de
urgéncia (SAMU), assisténcia hospitalar gratuita, disponibilizacdo de remédios de alto
custo, controle do tabagismo e o banco de leite (CALEGARI, 2017). O SUS, dessa
forma, abrange uma série de 6rgaos e medidas que vao muito além da assisténcia em
saude nos niveis primario, secundario e terciario, mas engloba, de modo amplo, todo
o cuidado do Estado para com a saude de todas as pessoas em territério nacional.

Conforme Kruger (2018), os principios que direcionam o SUS s&o divididos em
doutrinarios e organizativos. No primeiro, tem-se a Universalidade, ou seja, toda a
populacao tem direito e acesso aos servi¢os publicos de saude, bem como o governo
se compromete a oferecer esses servicos com qualidade e de forma igualitaria. A
Equidade como principio demonstra que o SUS nao diferencia o atendimento entre a
populacdo. H& também a Integralidade, que prevé que todas as pessoas tenham
direito de ser atendidas desde as necessidades basicas até casos mais especificos.

Sobre o0s principios organizativos, Kruger (2018) descreve que ha a
Descentralizacdo, que promove a distribuicdo dos servi¢cos para 0s niveis municipais,
estaduais e federais. Somado a isso, tem-se a Regionalizacdo, que fornece
estratégias para atender as necessidades de cada regido. Outro principio é o da
Hierarquizagao, que consiste no manejo do acesso aos servigos ambulatoriais de alta,
média e baixa complexidade. Por ultimo, a Participacdo Social € extremamente
importante para que ocorra a efetivagdo e controle de qualidade fiscalizada pelos

conselhos de salde.



A OMS determina que as acdes realizadas a respeito da salude devem ser feitas
na forma de prevencado e de promocao. A prevencdo se da de forma primaria, como
evitar o desenvolvimento de doencas por meio da eliminacéo de fatores de risco (por
exemplo, vacinacao), secundaria, sendo a deteccao precoce de problemas de saude
(como o controle da presséo arterial), terciaria, visando-se a cura, reabilitacéo e/ou ao
controle de eventos adversos, doengas e sindromes ja instaladas e quaternaria, que
consiste na evitagdo de “hipermedicalizagao” e intervengcédo excessiva dos médicos
(MEIRELES, 2008).

O cuidado em saude se caracteriza pelo zelo, atencao e respeito do ser humano
com a finalidade de suprir as caréncias das fragilidades que possam ocorrer. Assim,
esse cuidado deve ser dado com qualidade e responsabilidade para que se tenha
resultados positivos. Sobre isso, deve haver um trabalho multidisciplinar com médicos,
psicologos e, se necessario, outros profissionais que compdem a equipe
multiprofissional em saude, visando-se a uma acao integrativa para fomentar a saude
fisica e emocional do assistido (PINHEIRO, 2009). A partir dessas consideracdes, fica
mais evidente que as dimensdes do cuidado extrapolam a atencéo a saude fisica, mas
voltam-se a saude como um todo, em diferentes niveis e envolve a responsabilidade
do Estado, de profissionais de saude, da sociedade e, principalmente, da propria
pessoa, grande responsavel pelo seu autocuidado.

De acordo com Huback (s.d.), o termo biopsicossocial foi criado pelo psiquiatra
George L. Engel em 1977 - posterior a definicdo de saude da OMS - a fim de afirmar
a importancia em se criar um novo modelo de cuidado em saude. Com isso, esse
cuidado é feito a partir de uma perspectiva que engloba aspectos biolégicos (histérico
ou condicdo atual de doencas), psicolégicos (distlrbios e condicbes que afetam o
corpo) e sociais (circunstancias sociais, econdmicas e ambientais), ou seja,
compreende que o individuo é resultado da interacdo desses trés fatores.

O individuo também deve se conscientizar acerca de sua saude - diretamente
relacionada a aspectos biopsicossociais e, inclusive, espirituais - € 0 primeiro passo
para isto é a realizacao do autocuidado. Porém, nem todas as pessoas tém condi¢des
de cuidar de si mesmas e necessitam de alguém para auxilia-las, até mesmo, para a
realizacdo de tarefas essenciais a sua sobrevivéncia - as cuidadoras. Certamente que
estas também precisam cuidar de si mesmas e receber cuidados, visando a sua saude

e a uma melhor qualidade de vida. Entretanto, devido a uma série de motivos, nem



sempre realizam o seu autocuidado ou dispdem de apoio por parte de outras pessoas,
0 que impacta de forma negativa em sua saude como um todo.

O cuidador familiar € aquele que se dispde a auxiliar nos cuidados necessarios
do adoecido, desde higiene até questdes financeiras. Dessa forma, historicamente, o
papel de cuidador é de uma mulher e familiar proxima do enfermo e, por isso, se tem
muitas mulheres como cuidadora (BICALHO; LACERDA; CATAFESTA, 2008).

A associagao historica da mulher com o ato de cuidar sustenta, por exemplo,
0 mito de que toda mulher tem instinto materno (de cuidadora), a atribuicdo de que a
enfermagem ¢é profissdo voltada para mulheres, dentre outras construcdes
historicamente determinadas e que voltam e justificam a responsabilidade de cuidar
para a mulher. A partir dessa construgéo, subentende-se que a mulher ja sabe cuidar,
como que por instinto e, também, o cuidar se torna uma forma de obrigacao intrinseca
ao fato de ser mulher. Mas, sabe-se que isto ndo é verdade e acaba por fazer com
gue muitas familiares de pessoas que necessitam de cuidados se sintam na obrigacéo
de cuidar, na maioria das vezes, sozinhas, sem nenhum tipo de apoio e,
consequentemente, deixam de desempenhar papéis outrora executados e
negligenciam seu autocuidado. Assim, se sentem sobrecarregadas, mas, inicialmente,
parece ndo haver saida, convivendo, diariamente, com uma situacéo adversa.

O cuidador familiar, muitas vezes, ndo possui conhecimentos técnicos para lidar
com algumas questdes do paciente e suas responsabilidades, o que pode gerar
desgaste mental e sobrecarga, porém o desempenho do papel € mantido pela
sensacdo de obrigacdo. Esse sentimento pode ocasionar uma rigidez ao delegar
funcdes para outras pessoas e essa decisdo pode ser prejudicial ao paciente por
dificultar a promocédo de estimulos em sua recuperacdo (BICALHO; LACERDA,;
CATAFESTA, 2008).

O despreparo do cuidador familiar para atender tais necessidades pode ser
grande e sua necessidade de compreensao e apoio emocional € ainda maior.
Ser um cuidador familiar requer dedicacao exclusiva, porém muitas vezes nao
h& uma Unica pessoa para assumir tal papel, considerando as necessidades
e limitagbes financeiras, todos da familia necessitam trabalhar e o
revezamento torna-se a opcao (BICALHO; LACERDA; CATAFESTA, 2008,
p. 120-121).

Sem treinamento formal, agindo “por instinto”, sem jornada trabalhista ou
remuneracao, aceitando-se passivamente a tarefa de ser o Unico cuidador e, inclusive,

imerso numa relacéo de intensos vinculos afetivos estabelecidos por relagéo familiar,



o cuidador se torna figura indispensavel frente a diferentes situacées. Como mostra a
citacdo, uma alternativa viavel, nessas situacoes, seria o revezamento das tarefas de
cuidado entre mais de um familiar, entretanto, esta ndo é uma decisédo téo trivial,
envolve diferente nimero de pessoas, as quais detém varias outras responsabilidades
e, por isto, sentem-se no direito de se isentar de ser cuidadoras. Por outro lado, quem
acabou assumindo a funcdo pode nao ter facilidade para demandar apoio e
comprometimento por parte dos demais familiares, desvelando-se uma situacao
adversa para o cuidador solitario e o doente, dependente de diversos tipos de
cuidados.

Segundo NeuronUp (2020), as modalidades de cuidados necessitados pela
pessoa que necessita deste apoio variam de acordo com seu nivel de independéncia
e de autonomia e podem ser caracterizadas de trés formas: Atividades da Vida Diaria
(AVD), Atividades Instrumentais da Vida Diaria (AIVD) e Atividades Avancadas da
Vida Diéaria (AAVD).

As AVDs estao relacionadas de forma direta com o cuidado com o corpo e a
satisfacdo das necessidades de sobrevivéncia, como: banho, ato de comer,
mobilidade funcional, higiene intima, cuidado pessoal e descanso. Ja as AlVDs séo
atividades direcionadas ao meio em que se vive e podem ser opcionais - ou seja, hdo
sdo indispensaveis a sobrevivéncia - por exemplo: cuidar dos filhos ou animais de
estimacao, mobilidade social, cuidar e manter a salde e fazer compras. Dentro das
AAVDs ha a educacdo, o trabalho, jogos (entretenimento), tempo livre e participacéo
social.

Pensando-se apenas nos tipos de cuidado que podem ser ofertados,
compreende-se que as pessoas com maior grau de dependéncia necessitam de
cuidados para a realizacdo das AVDs, ou seja, sua sobrevida esta fortemente
ameacada na auséncia de um cuidador. A presenca desta pessoa que fornece suporte
se faz necessaria durante 24 horas por dia, 7 dias da semana. Geralmente, o cuidador
gue precisa ofertar esse tipo de cuidados € o mais sobrecarregado do ponto de vista
de suas demandas biopsicossociais, situacdo agravada pelo fato de que muitas
dessas pessoas - como mae, filha, esposa - ndo recebem ajuda.

Ainda que exista desejo e disponibilidade do cuidador para com o paciente, nao
se pode negar que, em muitos casos, ha falta de preparo/orientacdo que, quando
fornecidas, ajudam a diminuir a ansiedade e o medo da responsabilidade que esse

titulo possui. Muitas vezes, sdo necessarios cuidados especificos e de alta



complexidade que devem ser ensinados pelos enfermeiros, desde como realizar uma
higienizacdo adequada até treinamentos para certos procedimentos essenciais.

Além disso, € comum que nessa relagcdo de cuidador, paciente e outros
membros da familia surjam conflitos, como dificuldade em aceitar algum quadro de
piora, intolerancia com novas formas de tratamento, negativa de outros membros do
grupo familiar assumirem papel de cuidadores. Em muitas situacfes, os estagios do
luto, definidos por Kubler-Ross (1985) - negacéo, depressdo, barganha, raiva,
aceitacdo - sdo extremamente visiveis no paciente e nos familiares.

Além das demandas decorrentes do processo de cuidar em si, outras variaveis
intensificam ainda mais o desgaste do cuidador. O fato de cuidar de um familiar -
pessoa com a qual ha um vinculo afetivo pregresso - desperta lembrancas e emocdes
demasiadamente intensas. Por exemplo, ndo é facil para a cuidadora inverter de
papeis e sentir que se tornou “a mae de sua méae”, ou ter que cuidar de um pai outrora
violento, ou mesmo acompanhar a progressédo da doenca de seu filho e saber que,
devido ao prognoéstico, € esperado que a “ordem natural das coisas” se inverta e o
filno possa falecer antes da mae.

No contexto de cuidado em saude ha os cuidados paliativos que resultam da
doenca em guestdo e tém por objetivo a prevenc¢ao do abalo gerado no assistido, bem
como nos cuidadores, por meio de um trabalho multidisciplinar que pode variar de
duracdo (NEURON UP, 2020). De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude
(2002), os cuidados paliativos possibilitam diminuigdo da dor e outros sintomas que
geram angustias, auxiliam no processo de compreensao da morte como algo dentro
da normalidade, promovem suporte para a familia e cuidadores a respeito da
doenca/deficiéncia e do periodo de luto e aumentam a qualidade de vida durante o
tratamento (apud ADVITA, s.d.). Entretanto, os cuidados paliativos sao voltados para
pacientes em estado mais critico ou terminal - inclusive decorrentes da evolucdo das
doencas raras e crénicas ndo transmissiveis - mas, ha varias pessoas, com diferentes
doencgas, talvez, “menos letais num curto prazo”, que também acarretam em
dependéncia, perda de autonomia e, consequentemente, na presenca de um
cuidador. As politicas de saude voltadas para a assisténcia a esta parte da populacao,
na maioria das vezes, néo incluem a atencao ao cuidador, que sofre e tem sua saude

comprometida.

3 DEFINICAO DE DEFICIENCIA, DOENCAS CRONICAS E RARAS



Em linhas gerais, o cuidado € essencial para a sobrevivéncia e/ou, pelo menos,
para uma melhor qualidade de vida das pessoas. Desde os primeiros anos de vida,
as primeiras habilidades ensinadas as criancas dizem respeito a aspectos do
autocuidado. Entretanto, ha situacbes em que, de forma permanente ou temporaria,
algumas pessoas nao tém condicdes de realizar tarefas variadas e, por isso,
dependem do auxilio de outras pessoas - as cuidadoras. Dentre as condi¢des que
demandam a necessidade de um cuidador estéo varias deficiéncias, doencas crénicas
- em especial as degenerativas - e raras. Nesta secéo, o enfoque sera direcionado a
essas condicoes.

No inicio da humanidade, as pessoas ja se diferenciavam umas das outras,
como a diferenga entre o masculino e o feminino, na fragilidade humana, nas
limitacbes de exercer algumas funcdes, entre outros. Colhendo os frutos de uma
extrema valorizacdo da capacidade fisica, sensorial e cognitiva, 0s seres humanos
com alguma deficiéncia sofreram a exclusdo, a expulsdo do meio social, e muito
preconceito como forma de discriminagdo e desvalor perante si. Diante de qualquer
gueto, ha uma repressédo perante os individuos que se apresentam em situacdes
vulneraveis (MAIOR, 2017).

A deficiéncia € um conceito em evolucdo e, no decorrer da histéria, foi
associada apenas a questdo biomédica, a interacdo entre a pessoa e as barreiras
existentes na sociedade, ao fato de que € um grupo de pessoas que vive frequentes
violacdes de direitos humanos.

Em sintese, atualmente, o conceito apregoa que ha diversos tipos de
deficiéncias, como fisicas, sensoriais, intelectuais. A deficiéncia resulta da interacéo
entre a pessoa com deficiéncia e as barreiras ambientais e atitudinais que acabam
por dificultar a plena participacdo dessas pessoas na sociedade, em igualdade de

direitos em relagdo as demais pessoas (MAIA, 2013) ou:

Pessoas com deficiéncia sao aquelas que tém impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacéo
com diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condicBes com as demais pessoas (ONU, apud
MAIA, 2013, p.4).

Nos dias de hoje, a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia

€ o documento que reporta as preferéncias das pessoas com deficiéncia. Essa
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convencao retrata sobre os direitos do individuo com deficiéncia e o conceito de
pessoa com deficiéncia: a pessoa que possui obstaculos fisicos, mentais, intelectuais
ou sensoriais, na qual pode participar de qualquer produgédo na sociedade com 0s
outros individuos. Um dos propdsitos desse modelo de Convencéo € a participacédo
concreta dos seres humanos com deficiéncia diante de uma sociedade livre
(GARGHETTI; MEDEIROS; NUERNBERG, 2013)

A definicdo de deficiéncia de acordo com a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS), em 1989:

No ambito especifico do setor, cabe registro a Classificagdo Internacional de
Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIDID), elaborada pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), em 1989, que definiu deficiéncia
como toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcdo psicoldgica,
fisiolégica ou anatdmica; a incapacidade como toda restrigdo ou falta - devida
a uma deficiéncia - da capacidade de realizar uma atividade na forma ou na
medida que se considera normal para um ser humano; e a desvantagem
como uma situacdo prejudicial para um determinado individuo, em
consequéncia de uma deficiéncia ou uma incapacidade, que limita ou impede
o0 desempenho de um papel que € normal em seu caso (em fun¢éo da idade,
sexo e fatores sociais e culturais) (s.p.).

Algumas doencas atingem poucas pessoas no mundo, podem ou néo
ocasionar deficiéncia, costumam ser graves, progressivas e, devido ao reduzido
namero de pessoas que sofrem delas, € provavel que pouco se saiba acerca de sua
etiologia, prognéstico e, inclusive, diagndstico. Sado as chamadas doencas raras.

As doencas genéticas raras vém tomando uma grande propor¢cdo no mundo,
em 2019 cerca de 8% da populacdo € afetada, sendo 13 milhdes de pessoas.
Compreende-se que hd em torno de 6 a 8 milhdes de doencas raras em todo o mundo,
e 95% dessas doencas ndo possuem um tratamento exato. A doenca rara é
caracterizada por atingir uma pequena parcela da populacdo, e € definida por
extensos e variados tipos de sinais e sintomas que vao proceder de acordo com cada
pessoa, organismo e doenca (SOUZA; ANDROLAGE; BELLATO; BARSAGLINI,
2019).

As doencas raras séo definidas a partir de uma parte reduzida da populacdo
gue apresenta 0s mesmos sintomas, em sua singularidade. Quando se recebe um
diagnostico de doenga rara, muitas vezes, ocorre um misto de sentimentos,
sensacdes e emocdes no paciente, podendo ser desafiador. A experiéncia vivenciada
€ incomparavel e Unica de cada sujeito. Esses fatores relatados podem trazer a tona
0 questionamento do individuo diante do meio social, do préprio senso de identidade
e pertencimento (AMARAL; REGO, 2020).
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As doencas raras podem ser vistas como crbnicas, degenerativas,
incapacitantes e progressivas, abalando a qualidade de vida dos individuos e de seus
familiares, podendo leva-los até a morte. Dentre os tratamentos, muitos s&o
considerados paliativos, visto que ha uma caréncia em relacao ao recurso terapéutico
especifico. Os pacientes sdo acompanhados por médicos direcionados, podendo ter
ou ndo o apoio de uma equipe interdisciplinar da area da saude, como fisioterapeuta,
psicologo, fonoaudidlogo, entre outros profissionais. A formacdo desta equipe vai
depender da demanda de cada sujeito (AMARAL; REGO, 2020).

As doencas genéticas raras podem ser consideradas complexas,
apresentando-se de aspecto degenerativo e cronicamente debilitante, chegando a
atingir capacidades fisicas, mentais, sensoriais e comportamentais do individuo e
impactar de modo intenso a salude mental de seus cuidadores. Dependendo de cada
doenca, surgira uma certa demanda nos cuidados, podendo ser complexos e
continuos. Até o ano de 2019 nédo foi possivel chegar em uma Unica concordancia
acerca de doencas raras, porém, o sistema de saude baseia-se no parametro que
prevalece ou da quantidade de seres humanos atingidos (SOUZA; ANDROLAGE;
BELLATO; BARSAGLINI, 2019).

Ao contrario das doencas raras, pouco prevalentes na populacdo e,
consequentemente, pouco conhecidas, um grupo de doencas apresenta proporgcoes
bastante relevantes no pais e no mundo: as doencgas cronicas. Neste grupo, € possivel
citar desde doencas relativamente “simples”, de facil tratamento, até doencas que, se
nao controladas devidamente, podem proporcionar o surgimento de comorbidades e
culminar em dependéncia e, inclusive, acarretar morte de quem sofre das mesmas.
Este grande grupo - das doencas crbnicas - compreende patologias que ndo sao
resolvidas num intervalo curto de tempo e/ou para as quais nao ha cura, mas, sim,
tratamento, controle.

Os estudos no Brasil e no mundo estdo voltando os olhares para as doencas
cronicas, uma vez que se as causas de risco forem reduzidas, melhor a qualidade de
vida e a transformacdo do individuo que sofre delas. A Comissdo de Doencas
Crbnicas de Cambridge nos Estados Unidos, em 1957, definiu a doenca cronica a
partir de algumas caracteristicas, sendo elas presenca de incapacidade residual,
necessidade de treinamento especial do paciente para a reabilitacdo e previsdo de
um longo periodo de supervisdo, mudanca patoldgica ndo reversivel no sistema

corporal, observacédo, cuidados e a permanéncia. Se faz necesséario a pessoa com
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falta de normalidade apresentar pelo menos uma das caracteristicas apontadas acima
(AZEVEDO; SILVA; TOMASI; QUEVEDO, 2013).

As doencas cronicas nado transmissiveis (DCNT), como bem diz 0 nome, sao
de carater de longa duracgdo, incuraveis, h4 tratamentos disponiveis para o seu
controle e ndo sao transmissiveis de pessoas a pessoas. Sao reconhecidas como
doencas cardiovasculares, cancer, diabetes e respiratérias cronicas - patologias
causadoras de diversos 6bitos em todo o mundo, sendo uma grande parte seres
humanos com idade menor do que 70 anos e de renda média/baixa. Os fatores de
risco se potencializam neste grupo por estas pessoas estarem mais expostas a riscos
e nao possuirem facil acesso a rede de promocao de saude e prevencao de doencas,
por isto, se encontram em uma posi¢cdo mais vulneravel. O crescimento das DCNT
esta relacionado a alguns fatores principais, como a falta de exercicio fisico, o tabaco,
uso excessivo do alcool, dietas inadequadas (MALTA; BERNAL; LIMA; ARAUJO;
SILVA; FREITAS; BARROS, 2017).

Doencas como hipertenséo arterial e diabetes podem ser controladas a partir
da adocao de estilos de vida mais saudaveis - dieta controlada, atividade fisica, abolir
tabagismo e etilismo e o uso permanente de medicamentos - porém, nem todos 0s
pacientes aderem ao tratamento. Inicialmente, os impactos dessas doencas nao séo
tdo graves, mas, com o passar dos anos, suas consequéncias atingem outros 6rgaos
e sistemas corporais, resultando no surgimento de novas doengas, num forte impacto
na qualidade de vida do paciente, podendo, inclusive, culminar com a necessidade de
um cuidador devido ao estado de dependéncia no qual o paciente se encontra.

Algumas doencas consideradas cronicas, como enxagueca, asma, depressao,
transtorno de ansiedade, insuficiéncia cardiaca, doencas isquémicas do coracao,
hipertensdo arterial, diabetes, doenca pulmonar obstrutiva crénica e doencas
osteomusculares podem diminuir a qualidade de vida do paciente e trazer pontos
negativos para a saude do individuo (AZEVEDO; SILVA; TOMASI; QUEVEDO, 2013).

As doencas crbnicas cada vez mais estdo sendo analisadas, devido a
necessidade pela busca da reducao dos fatores que podem causar riscos, interligados
as mudancas de estilo de vida e a promoc¢ao da qualidade de vida. Faz-se necessario
acompanhar e avaliar os pacientes para um planejamento de técnicas e intervengao,
obtendo informacdes necesséarias do individuo, concordando com a identificacdo das

preferéncias e visando-se ajudar os programas de saude para a realizacao de projetos
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aos demais usuarios da atencdo primaria a saude (AZEVEDO; SILVA; TOMASI,
QUEVEDO, 2013).

4 QUEM E O CUIDADOR FAMILIAR?

Conforme foi apresentado até aqui, muitas situacées podem interferir no nivel
de independéncia e de autonomia das pessoas de diversas faixas etarias. Dentre
estas condi¢gOes, destacam-se as deficiéncias e varias doengas crbnicas e raras.
Quando uma pessoa nao tem condicdes de realizar seu autocuidado, faz-se
necessaria a presenca de um cuidador - familiar ou profissional. Na maioria das vezes,
o cuidador familiar é a pessoa que assume esta demanda.

A familia torna-se a maior responsavel pela prestacdo de cuidados quando
algum membro é exigido para tratamento de enfermidade crbnica. Geralmente, a
funcdo do cuidar é realizada por poucos ou apenas um unico membro da familia,
sendo a maioria realizada pelo sexo feminino. Brito (2009) diz que varias séo as
causas ou motivacdes envolvidas para a escolha do cuidador principal, que isso
integra no processo familiar, sendo as dividas de reciprocidade uma delas.

Dentre as caracteristicas e atribuicfes do cuidador estdo: assume as principais
tarefas de cuidado, com as responsabilidades que o cerca; ndo é remunerado
economicamente pelas tarefas de cuidado; é percebido pelos demais membros da
familia como responsavel por assumir todos cuidados do enfermo; exerce estas
atividades no minimo seis semanas a cada trés meses (BRACCIALLI et al; 2012).

A decisdo de ser cuidador pode ser consciente e a designacdo do cuidador
costuma ser informal. Na maior parte dos casos, esta escolha é decorrente de uma
dindmica que, geralmente, segue quatro fatores - o parentesco (frequéncia maior para
0s codnjuges, antecedendo sempre a presenca de algum filho), género (geralmente,
feminino), a proximidade fisica e a proximidade afetiva (BRACCIALLI et al; 2012).

A saude fisica e mental do cuidador € bastante afetada. Alguns dos quadros
que aparecem estdo interligados aos disturbios do sono, a perda de apetite,
ocasionando a perda de peso, assim como também alguns demonstram uma maior
ingestao de alimentos, alteracdo no humor, e apresentam queixas como cefaleia,
fadiga e somatizagéo.

Geralmente, sdo destacados pelos cuidadores a sobrecarga, impacto e

interferéncia em sua qualidade de vida. Esta sobrecarga pode ser dividida em duas
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modalidades, sendo a sobrecarga subjetiva e a objetiva. A sobrecarga subjetiva esta
ligada ao estresse fisico e mental, ja a sobrecarga objetiva esta ligada a dificuldades
sociais resultantes do ato de cuidar (BRITO, 2009).

O cuidador vivencia mudancas no seu modo de viver. Isto implica em
modificacdes que geram insatisfacdo em relacéo a qualidade de vida. O impacto esta
relacionado a area de trabalho, trazendo prejuizo, uma vez que afeta a questdo
financeira, o relacionamento conjugal, o proprio cuidado pessoal e as relagdes sociais.
O que também € observado esta dentro da propria familia, que ndo ajuda e faz com
gue isso prejudique no cuidado do proéprio cuidador. Porém, ha uma resisténcia, por
parte do cuidador, de pedir ou aceitar ajuda, por que iSsoO € visto como uma
representacao ou sinal de fracasso (BRITO, 2009).

Foi realizado um estudo com a participacédo de noventa cuidadores, 0 mesmo
possibilitou a identificar algumas categorias que destacam que o0 género que
prevalece é o feminino. Nestas categorias listadas estao, além do género, o vinculo
que a pessoa tem, a idade e o tempo de trabalho exercidos pelo cuidador
(BRACCIALLI et al em 2012).

Foi verificado com este estudo realizado por Braccialli e colaboradores (2012)
gue grande parte dos cuidadores exercem como atividade profissional a funcédo do
cuidar 24 horas por dia. O cuidador ndo exercia um tipo de atividade profissional formal
e essa seria uma forma das familias se adequarem para atender as necessidades de

cuidados desta populacgéo.

5A ROTINA DO CUIDADOR FAMILIAR: SOBRECARGA, ESTRESSE E IMPACTOS
NA SAUDE MENTAL

O impacto gerado pelo diagndstico da doenca ou da deficiéncia afeta ndo sé o
paciente, mas também a sua estrutura familiar e a sua rede social de apoio, uma vez
gue se torna necessario rever projetos e fazer ressignificacbes em relacédo ao novo
modo de vida. Cada sujeito ira lidar com as transformacdes a sua maneira, contudo,
€ comum que o processo seja dificultoso no inicio e demande tempo, tanto para o
paciente quanto para os familiares se adaptarem ao contexto em que foram inseridos.
A doenca ou deficiéncia pode ser percebida de forma traumatica ou até mesmo
confusa, ocasionando conflitos internos e sentimentos até entdo desconhecidos
(OLIVEIRA; POLETTO, 2015).
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No que se refere a rotina de quem cuida, tal posicdo acaba por ocasionar
mudancas significativas, seja em funcédo das consultas rotineiras aos médicos, das
alteracOes e/ou restricbes alimentares ou, dependendo da doenca ou deficiéncia,
também sdo exigidas modificacdes estruturais no ambiente do lar, a fim de que se
proporcione as adequacdes que o familiar necessita. Além disso, cabe mencionar que,
na maioria dos casos, a mulher — seja mae, filha ou familiar mais préxima — € quem
assume o papel de cuidadora, isso porque o cuidado ainda é socialmente associado
a uma obrigacéo destinada a figura feminina, desse modo, dependendo da demanda
exigida, comumente as cuidadoras deixam suas vidas profissionais para se dedicarem
aos cuidados em tempo integral (FERREIRA et al, 2012).

Sendo assim, pode-se dizer que a realidade da pessoa cuidadora € repercutida
em diversas instancias devido as responsabilidades que lhes sdo incumbidas,
preenchendo parte significativa de seu cotidiano (MARQUES et al, 2008). Considera-
se valido mencionar que as cuidadoras que possuem familiaridade com o paciente,
na maioria das vezes, ndo possuem um preparo para a fungdo acerca dos
conhecimentos técnicos e especificidades da deficiéncia ou doenca, desse modo,
assumir esse papel pode ser visto como um desafio, considerando o maior nivel de
exigéncia a respeito ndo s6é da dedicacdo praticamente exclusiva, mas pela
necessidade da busca por informacfes, que também pode ser considerado um fator
de desgaste emocional e de estresse, se considerarmos a escassez de conteudo no
que se refere as doencas que sdo raras e, infelizmente, nem sempre o diagnéstico e
as orientacfes médicas sao dadas da forma mais adequada.

Uma pesquisa realizada por Marques et al (2008) denota que, em virtude da
reestruturacao ocasionada pelo diagndstico, evidenciou-se na fala das cuidadoras a
necessidade de se abdicar das vidas pessoais e negligenciar a propria salude para
exercer os cuidados em relacdo ao familiar. Outro estudo (FERREIRA et al, 2012)
mostra que cuidadores de pessoas que possuem o diagnéstico de alguma doenca
cronica denotam mais sintomas de depressao, ansiedade, bem como maiores niveis
de estresse quando comparados a populacdo geral. Os autores associam isso as
transformacdes que séo vivenciadas em decorréncia da nova rotina que, na maioria
das vezes, torna-se uma vivéncia desgastante que gera sobrecarga e exaustdo. Faz-
se importante ressaltar a necessidade de olhar para os aspectos psicologicos
acarretados, uma vez que a saude do cuidador, seja a nivel biolégico ou néo, é fator

primordial para a sua qualidade de vida e a daquele que é cuidado.
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Outras implicacfes foram apontadas por Ferreira et al (2012) no que tange ao
exercicio profissional da pessoa que cuida, isto porque a funcdo geralmente é
associada de forma negativa, tendo em vista que em alguns casos as demandas da
rotina de cuidados interferem na rotina de trabalho, por exemplo, auséncias por razdes
de consultas médicas, exames especificos, dependéncia da presenca fisica, entre
outros motivos que podem acabar gerando situacfes conflituosas ou até mesmo o
desemprego. O comprometimento na atividade sexual dos cuidadores também é
mencionado, assim como o indicativo de pensamento suicida devido ao desgaste
emocional vivenciado, contudo, ressaltam que este Ultimo se faz presente na fala de
cuidadores de pacientes que possuiam o diagnéstico hA menos de trés anos —
segundo os autores, quando o decurso do diagnéstico é superior a isso, ha uma
melhor adaptacao por parte dos envolvidos e, dessa forma, as reacdes negativas
extremas se tornam menos frequentes.

Os impactos ocasionados pela evidente sobrecarga vivenciada pelos
cuidadores sdo manifestados na fadiga, no esgotamento emocional, na perda
progressiva da vitalidade, no afastamento do ciclo social, no sentimento de abandono,
além das expressoes de tristeza, raiva, medo e um misto de amor e 6dio em relacéo
ao familiar. O fato de os cuidadores estarem imersos nos cuidados direcionados ao
familiar, por vezes, impossibilita que percebam a importancia da busca por redes de
apoio, tendo em vista as necessidades de dividir e delegar funcdes e de amparo
emocional, sendo assim, salientam que a construcao de tais redes tendem a reduzir
o sentimento de desamparo e abandono, possibilitando que os cuidadores
desenvolvam o sentimento de solidariedade. Também é interessante mencionar o
achado do estudo a respeito da ideia de resiliéncia, que mostra que mesmo em meio
as situacbes adversas, essas pessoas encontram formas de conduzir as suas vidas.
Segundo os autores, isso pode estar associado ao envolvimento com a religido e a
religiosidade, que denotam um impacto positivo e favoravel na salude mental dos
cuidadores — sendo um subsidio para a promocéo de saude — uma vez que auxiliam
nas ressignificagdes e no enfrentamento das dificuldades, viabilizando um sentimento
de conforto e apoio (MARQUES et al, 2008).

6 CONSIDERACOES FINAIS
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Em suma, a partir dos referenciais bibliograficos pesquisados, € possivel dizer
que o cuidado direcionado aos cuidadores de pessoas com deficiéncia, doencas
cronicas ou raras constitui-se em uma maneira de promover salude mental,
propiciando qualidade de vida aquele que cuida e aquele que é cuidado, uma vez que
a oferta de cuidados se torna mais eficiente nas condicbes de bem-estar fisico e
mental do cuidador. Dentre as possibilidades de viabilizar isto tem-se 0 envolvimento
em grupos de apoio e autoajuda, que demonstram impacto positivo no cotidiano do
cuidador. Isso reitera a importancia de grupos como o GAF-DCR.

Tais grupos podem ser organizados pelas pessoas que vivenciam situacoes
semelhantes no que se refere aos cuidados ou organizados por profissionais da
saude. Ambas as modalidades possibilitam a abertura de um espago seguro para
desabafos, didlogos e trocas com semelhantes, o que permite perceberem que néo
estdo sozinhos e que suas reacfes e sentimentos ndo sdo anormais — todos
experienciam momentos de duvidas, incertezas, dificuldades e até mesmo
descontentamento. A oportunidade de compatrtilhar seus sentimentos pode favorecer
o reencontro do sentido pelo qual doam seu tempo e dedicam seus cuidados para
com o outro, além disso, 0s grupos proporcionam o acolhimento de suas dores,
amenizando sentimentos de angustia, além de auxiliar as pessoas a encontrarem
solucBes para suas questdes a partir da identificacdo com o relato dos demais
integrantes do grupo.

Apesar das sugestivas apresentadas como fontes de amparo aos cuidadores,
nao se anulam as possibilidades de sobrecarga fisica e emocional, dessa forma, é
essencial que esse cuidador tenha acesso ao maximo de informacdes possivel,
principalmente, no que concerne ao apoio informativo — quanto mais conhecimento o
cuidador tiver sobre a doenca ou deficiéncia, mais assertivo ele sera nos cuidados e
tera mais confianca devido a autonomia que |he foi concedida (MARQUES et al,
2008).

Além disso, evidencia-se a necessidade da capacitacdo de profissionais da
area da saude a fim de que a comunicacéo do diagnostico e as orientacdes durante o
curso do acompanhamento ocorram de maneira mais clara, informativa e empética. O
desenvolvimento de politicas publicas que estejam direcionadas também assume um
papel importante para a criacdo de estratégias que promovam o acolhimento da
pessoa que cuida. Neste sentido, voltando-se nédo para as cuidadoras, mas, para as

estagiarias de psicologia, € possivel refletir sobre a importancia da extensao para além
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dos beneficios prestados a comunidade, mas, inclusive, a formacdo académica, que
se aprimora com a articulacdo entre teoria e pratica.

Por fim, mas ndo menos importante, destaca-se a relevancia do
acompanhamento psicolégico individual, uma vez que é essencial se considerar a
singularidade de cada sujeito, e a escuta profissional podera beneficiar na elaboracéo,
no enfrentamento, no entendimento do papel que precisam desempenhar e na

compreensao de seus sentimentos frente aos momentos de adversidades.
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