Cuidador: um paciente oculto

Caregiver: a hidden patient

Camila Leal Cordeiro’
Magda Galli Muniz'

Misia Raimundo e Sousa'
Samilla Avelar de Castro’
Sabrina Gomes de Morais?

'Académica do curso de Fisioterapia da
Universidade Vale do Rio Doce (UNIVALE) Governador Valadares - MG.
?Orientadora Professora Especialista da
Universidade Vale do Rio Doce (UNIVALE) Governador Valadares - MG.
E-mail: sagomesmorais@yahoo.com.br

Resumo

A figura do cuidador surge, quando o paciente,
acometido por uma doenga cronico-degenerativa, ge-
ralmente, requer cuidados especiais, pois torna-se de-
pendente. Pode-se definir o cuidador como “qualquer
pessoa adulta e capaz, membro da familia ou da co-
munidade, cuja principal fungdo é cuidar de alguém
que, por sua faixa etaria, ou condigao fisica e mental, é
incapaz total ou parcialmente de se cuidar sozinho, pro-
viséria ou definitivamente. Esta revisao teve por objeti-
vo mostrar as caracteristicas scio-demogréficas, o nivel
de sobrecarga e a qualidade de vida dos responsaveis
por cuidar de individuos com dependéncia funcional.
Foram selecionadas monografias, periédicos, e artigos
cientificos, consultados nas seguintes bases de dados:
MedLine, Pubmed, Scielo, Lilacs, publicados de janeiro
de 2000 a agosto de 2009, nos idiomas portugués e es-
panhol. A mulher aparece como cuidadora principal e a
maioria dessas sao donas de casa. O ato de cuidar pode
gerar alteragoes de natureza emocional e fisica, o que
tem trazido consequéncias na qualidade do cuidado e
na satde do préprio cuidador. Todavia é relatado, na
literatura, que existe satisfagao por parte dos cuidado-
res de individuos dependentes ao realizar sua fungao de
cuidador. Considerando que cuidadores podem ser con-
siderados pacientes “ocultos” ou “desconhecidos”, esta
revisao alerta para a necessidade de efetivos programas
de prevengao através de uma equipe multidisciplinar,
servigos de apoio e orientagao, para possiveis melhorias
na qualidade de vida e satide dos cuidadores.
Palavras-chave: cuidador. nivel de sobrecarga. qualida-
de de vida. programas de prevencao

Summary

Figure caregiver arises when the patient suffering
from a chronic degenerative disease usually requires
special care, because it is dependent. You can set the
caregiver as "any adult and able, family member or
community, whose main function is to take care of so-
meone who, by age, or physical and mental condition,
is wholly or partially unable to care for himself, tempo-
rarily or permanently. This review aimed to show the
socio-demographic characteristics, the level of overlo-
ad and quality of life of those responsible for caring for
individuals with functional dependence. Were selected
monographs, periodicals, and scientific papers, found
in the following databases: MedLine, Pubmed, Scielo,
Lilacs, published from January 2000 to August 2009,
in Portuguese and Spanish. The woman appears as
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the main caregiver and most of these are housewives.
The act of caring can lead to changes in emotional and
physical, which has brought the consequences on the
quality of care and the caregiver's own health. Howe-
ver, the literature, reports that there is satisfaction on
the part of caregivers of dependent individuals to per-
form its function of caregiver. Since caregivers patients
may be considered "hidden" or "unknown", this review
points to the need for effective prevention programs
through a multidisciplinary team, support services and
guidance, for possible improvements in quality of life
and health of caregivers.

Keywords: caregiver. level of overhead. quality of life.
prevention programs

Introducao

As doengas infecto-contagiosas (controladas pe-
las vacinas, drogas e medidas de saneamento) dimi-
nuiram sua incidéncia ao longo dos anos (MARTINS
et al., 2007); porém, o aumento da expectativa de
vida atual dos brasileiros traz consigo o aumento da
quantidade de doencas crénicas, que sdo as princi-
pais causas do crescimento das taxas de pessoas com
incapacidades (SILVA, 2006).

Kawasaki, Diogo (2001) e Améndola (2007) rela-
tam que uma vez acometido por uma doenga crénico-
degenerativa, geralmente, o paciente requer cuidados
especiais, pois torna-se dependente. Surge, entdo, a
figura do cuidador, que o auxilia de forma parcial ou
integral, nas dificuldades ou incapacidades, para reali-
zar as atividades de vida diaria.

Améndola (2008) caracteriza o cuidado domici-
liar como uma das possibilidades de promover mudan-
cas na qualidade de atengao a sadde dessas pessoas,
pautado na mudanga do modelo assistencial centrado
no hospital e no profissional médico. Privilegiar a cons-
trugao de uma nova légica, em que o prevenir a doen-
Ga e promover a satide e a humanizacao da assisténcia
devam ser o novo enfoque. Embora represente uma
boa alternativa para pessoas com perdas funcionais e
dependéncia, os servigos piblicos de satide ainda nao
estdo estruturados adequadamente para dar assistén-
cia domiciliar integral ao paciente, sua familia e aos
cuidadores (GASPAR, OLIVEIRA, DUAYER, 2007).

Floriani, Schramm (2006) definem o cuidador
como “qualquer pessoa adulta e capaz, membro da
familia ou da comunidade, cuja principal fungao é cui-
dar de alguém que, por sua faixa etaria, ou condicio
fisica e mental, é incapaz total ou parcialmente de se
cuidar sozinho, proviséria ou definitivamente”.

Segundo Lemos, Gazzola, Ramos (2006), o cui-
dador informal ou primdrio é aquele que presta cui-
dados de salde para as pessoas que necessitam por
parte de familiares, e em geral, pessoas da rede social
imediata, e ndo recebem retribuigao econdmica para a
ajuda que oferecem, exercendo cuidados diretos, con-
tinuos e constantes, sem o preparo adequado para o
desempenho desta funcio (CALVENTE, RODRIGUEZ,
NAVARRO 2004). O cuidador formal ou secundario é
um profissional remunerado, preparado em uma ins-
tituicao de ensino para prestar cuidados no domicilio,
segundo as necessidades do paciente (DIOGO, CEO-
LIM, CINTRA 2004).

Devido ao nivel de envolvimento nos cuidados
com o paciente, o cuidador é levado a nao prestar
atengdo nas suas proprias necessidades pessoais (BOC-
CHI, ANGELO 2005). Assim, os problemas de natureza
emocional e fisica podem ocorrer devido a inobser-
vancia as necessidades de autocuidado. Frequente-
mente os cuidadores entram em situagdo de crise, ma-
nifestando sintomas como: tensao, constrangimento,
fadiga, estresse, depressdo e alteracdo da autoestima
(MARTINS et al., 2007).

O objetivo deste estudo foi realizar uma revisao de
literatura sobre as caracteristicas sociodemogréficas, o ni-
vel de sobrecarga e a qualidade de vida dos cuidadores
informais de individuos com dependéncia funcional.

Metodologia

Trata-se de um trabalho de revisio de literatura
para o qual foram selecionadas e analisadas bibliografias
atuais e pertinentes ao tema, tendo como referéncias:
monografias, periddicos e artigos cientificos, consulta-
dos nas seguintes bases de dados: MedLine, Pubmed,
Scielo, Lilacs, publicados de janeiro de 2000 a agosto
de 2009, nos idiomas portugués e espanhol. Foram uti-
lizadas como palavras-chave: cuidador, nivel de sobre-
carga, qualidade de vida e programas de prevencao.

Revisao de literatura
Caracteristicas sociodemograficas

Na maioria das literaturas consultadas a mulher
aparece como cuidadora principal (AMENDOLA,
2007; GARRIDO, MENEZES, 2004). E esperado des-
sas mulheres a organizagdo da vida familiar e tudo
que se relaciona a sua casa. (MARTINS et al., 2007;
SILVEIRA, CALDAS, CARNEIRO, 2006).



Pesquisas nacionais e internacionais destacam o
papel da mulher como a “grande cuidadora”, sendo
em uma hierafquia, as esposas, a filha ou nora mais
velha, e a filha solteira ou vitiva (LEMOS, GAZZOLA,
RAMOS, 2006).

Segundo Laham (2003), apesar de todas as mu-
dangas sociais e na composigao familiar, e dos novos
papéis assumidos pela mulher, destacando-se sua
maior participagao no mercado de trabalho, é comum
que ela assuma a responsabilidade pelo cuidado nas
24horas didrias, enfrentando seu préprio envelheci-
mento com comprometimento fisico.

De acordo com Andrade et al., (2009), a baixa
renda familiar implica na condigao de nao haver recur-
s0s para se contratar alguém para cuidar do paciente;
consequentemente, alguém da familia deve se incum-
bir dessa responsabilidade.

A maioria das cuidadoras sdo donas de casa pelo
fato de terem de se afastar de seus empregos, o que
acarreta prejuizos financeiros no ambito familiar, pois
tém que se afastarem do trabalho para se tornarem
cuidadoras (AMENDOLA, 2007; LAHAM, 2003; BO-
CHI, 2004; CASSIS et al., 2007).

Floriani (2004) mostra em seu estudo que 20%
dos cuidadores perderam seus empregos apds a ocor-
réncia de uma patologia incapacitante no membro da
familia, 31% das familias perderam quase o total de
suas reservas financeiras e 29% das familias perderam
a principal fonte de renda.

Nivel de sobrecarga e qualidade de vida

Calvente, Rodriguez, Navarro (2004) relatam que
os cuidadores vivenciam mudancas no estilo de vida
que reduzem, modificam e podem gerar insatisfagao
na vida dos mesmos, devido as condigdes limitantes
impostas pela dependéncia.

De acordo com Nakatani et al., (2003), alguns
problemas de satide que mais acometem os cuidado-
res sao as dores lombares, depressao, artrite reumatéi-
de, problemas cardiacos, diabetes mellitus e hiperten-
sdo arterial (HA). "

Quanto a HA, sabe-se que o estilo de vida e a
heranga genética sao importantes fatores de risco. Se-
gundo Resende, Dias (2008) o estresse crénico promo-
vido no cuidado de pacientes dependentes também
pode aumentar o risco de HA ou piorar a condigao dos
individuos que ja tinham esse diagnéstico.

A sobrecarga fisica, emocional e sécio-econo-
mica do cuidador de um familiar é imensa (CALDAS,
2003); o que tem trazido consequéncias na qualida-

de do cuidado e na satde do préprio cuidador, como
mostram Resende, Dias (2008). As condicoes fisicas
dos cuidadores levaram a inferir que esses sao doen-
tes em potencial e que sua capacidade funcional esta
constantemente em risco (KARSCH, 2003).

O papel do cuidador é vinculado ao 6nus e es-
tresse relatado pelos mesmos, destacando como fatores
estressantes: os cuidados diretos, continuos, intensos e
a necessidade de vigilancia constante; o desconheci-
mento ou a falta de informagbes para o desempenho
do cuidado; a sobrecarga de trabalho para um dnico
cuidador; e, especialmente, os problemas de sadde
desencadeados pela idade avancada dos cuidadores
que estao ligados ao trabalho solitdrio dos mesmos e
ao nao reconhecimento por parte dos demais familia-
res (DIOGO, CEOLIM, CINTRA, 2005).

O desempenho do cuidador no cuidado, que na
maioria das vezes é realizado sem o preparo adequa-
do, pode gerar conflitos pessoais e familiares (SOUSA et
al., 2008; FONSECA, PENNA, 2008). Bicalho, Lacerda,
Catafesta (2008) afirmam que os conflitos familiares ad-
vém de situagoes como: problemas de relacionamentos
entre pacientes e familiares e, também, das dificuldades
que os cuidadores tém em aceitar os problemas que es-
tao vivenciando. Estes mesmos autores mostram ainda
que esses fatores corroboram para a necessidade de in-
tervencdo profissional da equipe de sadde.

Bocchi (2004) afirma que a sobrecarga fisica esta re-
lacionada aos individuos mais dependentes, e que esses
cuidados consomem tempo e levam os cuidadores a se
queixarem de que nao podem tratar da prépria satde.

Mesmo com toda a sobrecarga fisica e mental ex-
perimentada pelos cuidadores, é relatado, na literatura
que existe, grande satisfagao por parte dos cuidadores
de individuos dependentes ao realizar sua fungao de
cuidador (SILVA, 2006).

Leitao, Almeida (2000) contradizem o autor su-
pracitado, levando em consideracao a definicao de
qualidade de vida, que é referéncia de um modo equi-
librado de se viver com satisfacao, associada ao desen-
volvimento humano, bem estar psicolégico, felicidade
e alcance das necessidades.

Alguns aspectos positivos foram encontrados,
mesmo em situagdes pouco favoraveis, que incluiam
pacientes com alto nivel de dependéncia, devido a ca-
pacidade do cuidador em superar estes problemas e/
ou em manter uma boa relagao afetiva com o pacien-
te. (RESENDE, DIAS, 2008).

Silveira, Caldas, Carneiro (2006) evidenciam em
seu estudo que os cuidadores demonstram o desejo
de receber ajuda, mas ndo de abandonar o cuidado,
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mesmo ap6s terem relatado as dificuldades e limitagoes
impostas as suas vidas. Fonseca, Penna (2008) justificam
esse comportamento aparentemente contraditério, pela
relacdo afetiva estabelecida, e a sensagao de ser dtil pe-
rante a familia e a sociedade. O amor e a compaixao
que os moveram a assumir o cuidado os mantém nessa
jornada apesar de todas as adversidades.

Implicagdes para fisioterapia

Visto que cuidadores sao considerados como pa-
cientes “ocultos” ou “desconhecidos” (CASSIS et al.,
2007), a detecgao precoce da sobrecarga e da altera-
gao na qualidade de vida é de fundamental importan-
cia para comprovar a real necessidade do diagndstico
de suas possiveis patologias, e permite a intervengao
da equipe terapéutica (GONZALES, 2004), com a fi-
nalidade de promover a salde, prevenir as doengas
ocupacionais e os agravos de doengas preexistentes
(PEREZ et al., 2007).

Apesar de alguns autores mostrarem certos ti-
pos de relagoes afetivas positivas no ato de cuidar,
Nakatani et al., (2003) afirmam que a problematica
vivenciada pelos cuidadores revela a necessidade de
incremento das modalidades de apoio a esses indivi-
duos, por meio de programas de atendimento domi-
ciliar, dos servicos de cuidador substituto, bem como
informagdo, orientagdo, encaminhamento e apoio
dos profissionais da drea da sadde.

Resende, Dias (2008) acrescentam que a orienta-
Gdo e atengao ao cuidador trarao grandes beneficios a
recuperagao do paciente e proporcionarao maior tran-
quilidade e apoio técnicoemocional aos familiares que
irao desempenhar a tarefa de cuidar no domicilio, o
que é confirmado por Souza, Caldas (2008). Quando
aconselhados, os familiares estardao mais preparados
para intervir adequadamente nas situages de cuida-
do, sem que haja prejuizos a sua satde fisica e emocio-
nal ou ao seu estilo de vida (CALVENTE, RODRIGUEZ,
NAVARRO, 2004).

A educagao em salde é importante para a pratica
de assisténcia aos cuidadores Iéfgos, uma vez que os pre-
para para preservar sua satde, cuidando expressivamen-
te do seu préximo (SOUZA, WEGNER, GORINI, 2007).

Portanto, é necessdrio o preparo técnico e, por
vezes, a ajuda de alguém com quem os cuidadores
possam dividir o preparo e a administragao de alimen-
tagao e remédios, o cuidado com o corpo, a prevencgao
de dlceras de pressao e a realizagao de exercicios pas-
sivos no leito (GARRIDO, MENEZES, 2004). E impor-
tante ainda para o cuidador obter conhecimento sobre

a doenca, sobre as estratégias que devem ser usadas no
cuidar, compreender seus sentimentos em relagdo ao
doente e ainda conhecer mais a respeito de si mesmo
(LAVINSKY, VIEIRA, 2004).

Conclusao

Conclui-se que o cuidador leigo abdica de suas
fungoes a fim de prestar servicos ao individuo inca-
pacitado, podendo apresentar como consequéncia
alteragoes s6cioecondmicas, na qualidade de vida e
sobrecarga fisica e mental, além do impacto na eco-
nomia familiar, satide dos membros da familia e do
préprio cuidador. Esta revisao alerta para a neces-
sidade de efetivos programas de prevencao através
de uma equipe multidisciplinar, servicos de apoio e
orientagdo para possiveis melhorias na qualidade de
vida e satde dos cuidadores.
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