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RESUMO

Esta revisao integrativa objetivou analisar a literatura
acerca da sobrecarga do cuidador, considerando-o como
um ator vulneravel dentro do seu processo de atuagao.
Encontrou-se que cuidadores dividem-se entre familiares
e profissionais, com diversos arranjos e formatos de cui-
dado, em situagdes que sao mais dependentes das neces-
sidades individuais de cada paciente do que propriamen-
te da doenca em questdo. O cuidado, além disto, ¢ uma
questao de género, sendo as mulheres as encarregadas
desse ato por questdes culturais, religiosas ou familiares.
Cuidar ¢ um ato dicotomico, de satisfacdo pessoal e de
adoecimento, que gera diferentes facetas do sofrimento
nos niveis fisico, mental, social e espiritual, e esta caracte-
rizado na literatura por uma rica epistemologia.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidadores; Esgotamento Pro-
fissional; Assisténcia Domiciliar.

INTRODUCAO

“Cuidador” é aquele que se responsabiliza pelo cuida-
do direto, temporario ou permanente, a uma pessoa, sem
o qual esta é incapaz de continuar vivendo em seu domi-
cilio. A defini¢do do Instituto de Estudos Especiais da
PUC-SP sobre cuidador domiciliar é “aquele que exerce
a funcao de cuidar de pessoas dependentes numa relagao
de proximidade fisica e afetiva”.!”

O cuidador pode ser um membro da familia ou comu-

nidade que, idealmente, atua como um colaborador para a
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ABSTRACT

This integrative review aimed to analyze the literature
about the caregiver burden, considering that person as
a vulnerable actor in his/her process of acting. It was
found that caregivers are divided between workers and
relatives, with various arrangements and forms of care,
in situations that are more dependent on the individual
needs of each patient rather than on the specific disease
in question. Care, moreover, is a gender issue, and
women are handed the responsibility for this activity
due to cultural, religious, or family issues. Caring is a
dichotomous act, of personal satisfaction and illness,
which generates different facets of stress on the physical,
mental, social, and spiritual levels, and is characterized by
a rich epistemology in the literature.

KEYWORDS: Caregivers; Burnout; Home Care.

equipe de saude e para a familia, pois em geral ndo tem
vinculo legal com a instituicdo que presta assisténcia do-
miciliar. As fun¢oes do cuidador domiciliar referem- se
especialmente a ajuda nos habitos de vida diaria, nos
exercicios fisicos, no uso da medicagao, na higiene pes-
soal, nas atividades externas tais como passeios, entre
outros.”

A Politica Nacional de Saide do Idoso’ define cuidados
formais e informais na aten¢ao as pessoas que perderam
a sua capacidade funcional. No ambito dos cuidados for-
mais, os cuidadores sao individuos que exercem cuidados

Leonardo Cangado Monteiro Savassi, Pediatra, Médico de Familia e Comunidade, Mestre e Doutorando em Ciéncias da Saude/ Saude Coletiva. Docente

do Departamento de Ciéncias Médicas da Universidade Federal de Ouro Preto. Membro do Ntcleo Pedagégico do Curso Agora, Nescon, UFMG. E-mail:

leosavassi@gmail.com
2

Celina Maria Modena, Psic6loga, Pos-doutora em Satide Coletiva, docente do Curso de Gestdo em Saude da Universidade Federal de Minas Gerais e

Orientadora do Curso de Pos-graduagao em Ciéncias da Saude da Fiocruz Minas Gerais

Financiamento: Fundagdo de Amparo a Pesquisa de Minas Gerais - FAPEMIG

Rev. APS. 2013 jul/set; 16(3): 313-319.

313



Leonardo Cancado Monteiro Savassi, Celina Maria Modena

prestados de maneira autbnoma ou através de agéncias
contratadas para tal. Uma crescente parcela de profissio-
nais com formacio técnica de enfermagem exerce esta
modalidade que, desde 2002, foi incluida no Coédigo
Brasileiro de Ocupagdes.” Ja nos sistemas informais, sio
pessoas da familia, amigos préximos e vizinhos que exer-
cem tarefas de apoio e cuidados voluntarios para suprir a
incapacidade funcional do paciente sendo o domicilio o
espaco sociocultural natural.

O cuidado no domicilio é algo complexo, pois en-
volve lidar com pessoas com privacio da mobilidade e
autonomia, inseridas em um contexto familiar de vulne-
rabilidade, e com um cuidado determinado pela demanda
do paciente, e ndo por uma patologia, grupo etirio ou de
risco. E essa demanda, muitas vezes, resulta de um siste-
ma de saude insuficiente na promogao da integralidade,
prescindindo de uma rede social de apoio baseada em
institui¢des nao formais sob os preceitos da intersetoria-
lidade.®

Diante de tudo isso, percebe-se que o ato de cuidar
esta relacionado ao adoecimento’, a piotres condi¢des de
vida® e a maior mortalidade.” Os estudos apontam tam-
bém piores escores de Qualidade de Vida em cuidado-
res, algumas vezes inferiores até mesmo a qualidade de
vida do paciente cuidado.*'*'" O conceito Qualidade de
Vida (QV) ¢ definido pela Organizacio Mundial de Sau-
de como “a percep¢iao do individuo de sua posi¢io na
vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos
quais vive, e em relacdo aos seus objetivos, expectativas,
padroes e preocupagdes”.?

Esta revisdo integrativa objetivou analisar a sobrecar-
ga do cuidador, considerando-o um ator vulneravel den-
tro do seu processo cotidiano de atuagio.

DESENVOLVIMENTO

1314 acerca de

Foi realizada uma Revisao Integrativa
cuidadores através de pesquisa bibliografica no portal da
Biblioteca Virtual em Sadde (BVS/Bireme), utilizando o
unitermo “cuidadores” (e seu correspondente inglés care-
givers), sem restri¢oes.

A defini¢do de cuidador depende diretamente do esta-
do de sadde do paciente em questio. Nao se pode afirmar
que todo conjuge seja um cuidador, a despeito de o ato de
cuidar estar vinculado ao imaginario de afeto e carinho.
Assim, definir cuidador implica em estudar a autonomia
do paciente. O significado de satde esta fortemente liga-
do as atividades de vida didrias, ja que ha culturalmente “a
ideia de que estar saudavel é fazer coisas”.!"*!?

Um cuidador s6 existe na presenca de uma pessoa de-

pendente:

314

“O termo 'Cuidador’ refere-se a nma pessoa inserida em
um determinado contexto cuja funcao principal ¢ a de cui-
dar de quem ¢ (...) incapaz (total on parcialmente) de se
antocuidar (provisoria on definitivamente) sozinho; Desta
maneira, existe uma relagao direta entre a independéncia
do cliente com a existéncia de um cuidador, ou seja, hd
sempre o bindmio Cuidador-Individuo dependente.

A condigao de dependéncia possui muitas faces gue vao
muito além da simples condicao de limitagao fisica, envol-

vendo aspectos estruturais e/ on comportamentais;” **!

Considera-se “cuidador formal” aquele contratado ou
designado especificamente para essa funcao, e “cuidador
informal” qualquer pessoa nao capacitada para o cuidado
que assume essa func¢io devido a algum lago afetivo com
o paciente, seja ele familiar ou ndo. Nos sistemas infor-
mais, o cuidado normalmente é assumido por um fami-
liar, o qual é denominado cuidador principal. Se outros
membros atuam de maneira complementar, sao chama-
dos cuidadores secundarios.

Born® distingue duas categorias de cuidadores:

a) O cuidador remunerado é uma pessoa que rece-
beu treinamento especifico para a fun¢io, e man-
tém vinculos profissionais para exercer a atividade
de cuidar, mediante uma remuneracaio.

b) O cuidador voluntario ¢ uma pessoa que, tendo
relacdo familiar, de amizade ou vizinhanca, encar-
rega-se ou assume os cuidados de um dependente
dentro do domicilio.

Porém, em um grande numero de situagdes, mesmo o
cuidador formal ndo possui capacitagdo técnica especifi-
ca e¢/ou adequada na drea da saide. A pessoa identificada
para ser o cuidador sem formagao profissional pode ser
habilitada a realizar tarefas basicas no domicilio, auxilian-
do na recuperacao da pessoa assistida. Deve ser treina-
do pela equipe de satdde nos cuidados a serem realizados
diariamente no proprio domicilio. O importante é que
as atribuicOes sejam definidas claramente entre equipe,
familia e cuidador, dentro de um processo constante de
trocas de saberes, poderes e responsabilidades.'®

Por outro lado, Duarte? aponta que, em um Workshop
com a presenca do Conselho Regional de Enfermagem
de Sio Paulo acerca de cuidadores, definiu- se que cabe
ao cuidador informal somente o apoio ao paciente nas
atividades de vida diaria relacionadas ao autocuidado e
socializacdo, devendo as demais, quando necessarias, fi-
car a carga de profissionais de enfermagem capacitados.

Diversos motivos contribuem para que uma pessoa se
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torne cuidadora principal, entre os quais: a conjugalida-
de; a auséncia de outras pessoas dispostas ou preparadas
para o cuidado (cuidador por for¢a das circunstancias e
nao por op¢ao); falta de recursos financeiros (como des-
cendentes que moram com os pais e se tornam cuidado-
res); a obrigacio moral baseada em aspectos culturais e
religiosos.'*!”

Karsch'® aponta que quatro fatores foram descritos na
literatura como responsaveis por designar a pessoa que
preferencialmente assume o cuidado: parentesco (conju-
ges); género (principalmente, mulher); proximidade fisica
(viver junto) e proximidade afetiva (conjugal; pais e fi-
lhos).

Cuidar é um ato ligado ao género: Amendola et al®
encontraram 83,3% de mulheres em estudo com 66 cui-
dadores na atenc¢ao primaria de Sao Paulo. Dos 115 fami-
liares cuidadores de idosos pesquisados por Gongalves et
al'" em So Paulo, 84,3% eram do género feminino. Outro
estudo paulista com 102 pessoas demonstrou que 92,9%
eram do género feminino, sendo 44,1% esposas e 31,3%
filhas."® Em Sao Carlos (SP), de 22 cuidadores familiares
de pessoas dependentes, 19 (86,4%) eram mulheres.” No

12 com cuidadores fluminenses de

estudo de Silveira et a
idosos com deméncia do Nucleo de Atencao ao Idoso
da UER]J, sete cuidadores eram homens e 17 mulheres, e,

no estudo de Martins et al*!

em Florianépolis, as seis cui-
dadoras entrevistadas eram mulheres. Em Minas Gerais,
dos 150 familiares cuidadores de pacientes psiquiatricos
selecionados aleatoriamente nos Centros de Referéncia
em Saude Mental (CERSAM) de Belo Horizonte (MG),
80% eram do género feminino;* nove dos quinze cuida-
dotes em Lagoa da Prata MG)* e 76,7% dos 30 cuida-
dores em Betim (MG)" eram mulheres.

Essa é uma realidade mundial. Segundo Karsch,'™ “to-
dos os autores e os dados coletados pelo mundo indicam
que, salvo por razdes culturais muito especificas, a mu-
lher é a cuidadora tradicional”. Gongalves et al'’ apon-
tam a tradi¢ao passada de mulheres ndo desempenharem
funcGes fora de casa como justificativa para a maior dis-
ponibilidade para o cuidado da familia. Geralmente, as
cuidadoras residem com o paciente, sio casadas e, por
isso, somam as suas atividades de cuidar as atividades do-
mésticas proprias de mie, esposa e avo, gerando acimulo
de trabalho em casa e uma sobrecarga nos diversos domi-
nios de sua vida e levando ao descuido da propria saude.
Giacomin et al'’ relata que a mulher tende a minorar ou
negar o fardo inerente ao exercicio do cuidado, sob uma
cultura que define o papel, as responsabilidades e as obri-
gacdes da mulher e estabelece que cuidar de um idoso
dependente ¢ uma obrigacdo “natural” da esposa:
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“Queixar-se de cansago, pedir on aceitar ajuda, ¢ negar-
-se a fazer o que lhe foi predestinado, o que nao pode ser
passado adiante nem compartilhado. A esposa que ¢ res-
peitada e admirada nao ¢ a que admite os seus limites, mas
aquela que cala seus sentimentos e emogies, que nega suas
dores e que continua a cuidar do outro, por mais que para
isso tenha que se sacrificar ¢ abandonar o proprio cuida-
do. A ela nao é permitido queixar-se. Ela deve continnar
resignada (...) Essas mulheres aprenderam desde criangas
que ser esposa é um papel integral, que exige discricao,

abnegagao, resignagio”. ' "

Quanto ao parentesco, Rodrigues, Wantanbe & Dern-
tl,” no programa “CapacIDADE”, em Sio Paulo, en-
contraram 24,1% de conjuges e 39,8% de filhos do total
de 115 cuidadores; o estudo de Silveira et al* apontou
sete conjuges e 12 filhos entre 24 entrevistados. Dos 66
cuidadores estudados por Amendola et al®, 37,9% eram
filhos cuidadores e 24,2% cénjuges. No estudo belo-

horizontino de Barroso et al*

, pela peculiaridade da faixa
etaria mais jovem da populacdo psiquatrica, dos 150 es-
tudados, o cuidador era o genitor em 89 casos (59,3%),
seguido de 33 irmaos (22%), nove conjuges (6%), e nove
filhos (6%), além de 10 outros arranjos (6,7%). O estudo
de Almeida et al.”? sobre cuidadores de esquizofrénicos
em Lagoa da Prata (MG) apontou cinco cuidadores it-
maos, quatro genitores, dois conjuges, dois filhos, além
de um tio e um cuidador sem vinculo familiar. No estudo
de Mascarenhas et al."”, 50% eram filhos dos pacientes
com dependéncia, demais eram conjuges (27,3%), maes
(13,6%), uma cuidadora era nora e uma era irma. A maio-
tia dos cuidadores no estudo de Savassi et al.'' tinha al-
gum grau de parentesco com o paciente (63,3%).

Silveira et al.*’ apontam que o papel de cuidador é
predeterminado, construido ao longo do relacionamento,
sob influéncia de diversos fatores da historia familiar; os
cuidadores sabem que ocupariam esse lugar e o assumem
tao logo o familiar demande. No seu estudo, os familia-
res cuidados elegeram seus cuidadores, corroborando a
hip6tese de que a escolha é mutua. As implicacdes dos
“legados multigeracionais” e das “repeti¢oes de padroes,
mitos e crengas tipicos dos sistemas familiares”, definem
o papel que cada membro ocupa dentro da familia, o
que inclui a func¢ao de cuidador principal. Os cuidadores
conjuges ficam surpresos ao serem questionados sobre
o motivo de se tornarem cuidadores, ja que lhes parece
que o acordo social implicito no casamento determina
esse papel. Ja os filhos relacionam ao lugar que ocupam
na familia (ser mais velho, ou mais novo, ou solteiro, ou
o lider, ou porque foram abandonados pelos demais).
Geralmente, consensualmente, um se torna o cuidador
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principal.

O ato de cuidar esta relacionado a adoecimento e a
aumento da mortalidade. Schulz & Beach'' estudaram
o risco de morte entre 392 cuidadores idosos por qua-
tro anos e¢ meio, em estudo populacional prospectivo,
encontrando maior risco de morte entre os cuidadores
que assistiam seus/suas esposos/as dependentes e que se
sentiam sobrecarregados pelos cuidados administrados.
“Este risco de morte, ap6s ajuste dos fatores sociodemo-
graficos e do status de saude fisica dos cuidadores (do-
encas prevalentes e doengas subclinicas), foi 63% maior
entre os cuidadores de esposos (as) com dependéncia”.
O cuidado foi um fator de risco independente de morte
para o cuidador idoso, sendo este estudo apontado como
um marco por ser o primeiro a sinalizar para uma tendén-
cia de risco de morte com a atividade de cuidador.

Flotiani & Schramm?™ revisaram a literatura acerca do
cuidador do idoso com cancer, concluindo que hd uma
sobrecarga significativa, com situagdes potencialmente
estressoras e ameacadoras as suas condicoes de saude.
Proot et al.?, analisando os relatos de 13 cuidadores de
pacientes em cuidados paliativos terminais, encontraram,
como achado nuclear, a “vulnerabilidade”. Os autores
compreendiam por “vulnerabilidade” uma situacdo que
os colocava em risco de adoecimento por fadiga grave,
e que esta “vulnerabilidade” era acentuada com a sobre-
carga e restricao impostas pelas atividades diarias; com o
medo, a soliddo, a inseguranca, o confronto com a morte
e a perda de suporte da familia e da equipe de atendimen-
to domiciliar.

O cuidado em tempo prolongado expde os cuidado-
res continuamente ao adoecimento, em especial aqueles
que sdo cuidadores unicos, pois assumem total responsa-
bilidade, e estdo sempre sobrecarregados.!” Amendola et
al.®, utilizando o WHOQoL, questionério de qualidade de
vida da Organiza¢gdo Mundial de Satde, apontaram pio-
res escores de qualidade de vida de cuidadores domicilia-
res familiares de pacientes com dependéncia. Savassi et
al."' também avaliaram a qualidade de vida de cuidadores
de pessoas com sequelas de hansenfase através do WHO-
QoL em sua versao breve, identificando piores escores de
cuidadores no dominio Social em relagdo aos pacientes
cuidados.

Outros termos foram cunhados para definir a carga
de trabalho e sua repercussiao sobre a pessoa que cuida.
Burnout é o nome dado a uma sindrome que atinge o
cuidador, manifesta por “sintomas funcionais, psiquicos
e comportamentais, tais como irritabilidade, fadiga in-
tensa, exaustdo, cefaleia, distirbios do sono, depressio,
irritabilidade, postura critica e pressa em realizar as ativi-
dades”.*** O termo foi cunhado originalmente por He-
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bert Freudenberger em 1974 para descrever uma sindro-
me de exaustio, desilusdo e isolamento em profissionais
que atuavam com Saude Mental e, progressivamente, foi
adotada para outras profissdes.”’” Floriani & Schramm,*
em relacdo ao Burnout, afirmam que “sua relevancia ja é
bem conhecida entre os profissionais de oncologia e, em
especial, no estudo dos cuidadores primarios de pacien-
tes com demeéncia”.

Por outro lado, devido a sobrecarga e ao 6nus causa-
dos pelos cuidados especialmente ao idoso dependente,
tem-se desenvolvido escalas que servem para avaliagdo
do que se denominou “estresse do cuidador”, que po-
dem ser utilizadas como referéncia para o planejamen-
to de intervencdes junto aqueles mais sobrecarregados,
principalmente quando submetidos o grande estresse
psiquico.”®

Se a “sobrecarga do cuidado” pode afetar as condi-
¢coes de saide, o conceito de autoeficicia esta relacionado
a uma melhor capacidade de cuidar. A presenca de doen-
¢a familiar por si ja é um determinante de “vulnerabilida-
de” do cuidador, e a sobrecarga do ato de cuidar torna-o
ainda mais vulneravel, embora para o paciente o cuidado
pela (0) companbheira (o) ¢ preditor de uma melhor Qua-
lidade de Vida.?

Trentini et al.?®

investigaram 27 pares de cuidadores e
idosos quanto a qualidade de vida e depressio sob a 6tica
da congruéncia de opinides de cada bindémio cuidador-
-paciente acerca da QV do paciente demonstrando uma
tendéncia do cuidador perceber a QV do idoso de um
modo pior do que o mesmo percebe.

Barroso et al.*’

apontaram, a partir de uma analise
univariada com regressdo linear e analise multivariada,
os fatores que influem para sua sobrecarga. Influiram ca-
racterfsticas do proprio cuidador (trabalhar fora, horario
e local do trabalho, receber ajuda e tipo de ajuda para
cuidar do paciente, cuidar de outros doentes em casa e o
sentimento de haver adoecido por cuidar), a¢oes de en-
frentamento do cuidador (lazer em casa, numero de estra-
tégias de enfrentamento, limitar o comportamento do pa-
ciente e crenga religiosa), relacionamento com o paciente
(qualidade da relacdo e o grau de sentimentos positivos
dos familiares sobre os pacientes), rela¢cdes com o servico
de saude (informagoes suficientes sobre o transtorno) e
caracteristicas sociodemograficas (idade dos pacientes e
a presenca de criangas convivendo com o paciente em
casa), além das condi¢des clinicas do paciente.

A quantidade de tarefas executadas pelo familiar no
papel de cuidador, a perturbacdo resultante em sua vida
profissional, os encargos financeiros e a falta de suporte
social contribufram para o sentimento de sobrecarga sub-
jetiva. Precisar cuidar da prépria satde e ter criancas em
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casa sdo fontes adicionais de sobrecarga.”

Gongalves et al."’ trazem as consequéncias diretas
do processo de cuidar nos relatos de cuidadores de ido-
sos: reducdo do tempo de lazer, cansaco constante, falta
de tempo para amigos, nio sair de férias, sentir a saude
piorada, nio poder trabalhar fora, falta de tempo para
cuidar-se, sentir-se deprimida/o, aumento dos problemas
econdmicos, ter conflitos com o conjuge, deixar ou redu-
zir a jornada de trabalho.

Rodrigues, Wantanabe & Derntl”, em andlise quali-
tativa de idosos cuidadores, apontam aumento do can-
saco, do stress e preocupac¢io, do risco para a saude e
surgimento de sintomas fisicos. Ocorreram mudangas no
cotidiano e na autoestima, embora para alguns a saude
nao mudasse, ou até mesmo melhorasse, 20 se tornar
cuidador. Eles relataram que o desgaste fisico e mental
somado as atividades e preocupagdes didrias normais e as
proprias limita¢Ses ou incapacidades, tornam a vida mais
penosa, podendo trazer danos ou maiores riscos a saude.

O estudo de Gongalves et al.'” descreve os motivos
para ser cuidador: “E algo que me dignifica como pes-
soa”, “Bu considero uma obrigacio moral”, “A pessoa
cuidada ¢ muito agradecida”, “Minha familia apoia e va-
loriza esse meu papel”, “Apoio-me em minhas convic-
¢oes religiosas”, “O circulo de relagdes sociais valoriza
os cuidados que presto ao idoso”. Entre os sentimentos
negativos, apareceram: “E uma carga excessiva”, “Nio
hi outro remédio se nao cuidar”, “Pessoas da minha roda
acham que eu nio deveria fazer esse sacrificio”.

Nesse mesmo estudo, fica claro que o cuidador, a des-
peito da sobrecarga, considera positiva sua fun¢ao: a maioria
percebe o cuidado como algo que o dignifica como pessoa
ou como cumprimento de um dever moral e de principios
religiosos, satisfacio pela manifestacio de gratidio pelo
idoso, reconhecimento da familia e da comunidade.

Embora seja pertinente destacar que alguns cuidado-
res sao levados a assumir esse papel por ser a inica op¢ao
disponivel", no estudo de Silveira et al.*
algum que tenha se tornado cuidador principal por falta
de opgao.

A dicotomia de sentimentos é uma marca do cuida-
dor:

, n20 se observou

“I...] cuidar de um familiar (...) mobiliza muitos senti-
mentos antagonicos em curto espago de tempo: amor e rai-
va, paciéncia e intolerdncia, carinho, tristeza, irritagdo,
desanimo, pena, revolta, inseguranga, negativismo, solidao,
diivida quanto aos cuidados, medo de ficar doente tam-
bém, medo de o paciente estar sofrendo, medo de o paciente
morrer. Dessa maneira, tanto nas entrevistas, quanto nas
sessoes de grupo, seus relatos sao ora muito otinistas, ora
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muito pessimistas.”

A preocupaciao com a saude do familiar cuidador no
ambito cientifico brasileiro, embora crescente, é recente e
relativamente escassa.>** O poder publico esteve ausente,
até a ultima década, do apoio aos cuidadores, embora o
cuidado, especialmente ao idoso no domicilio nio seja
algo recente.” Karsch'® aponta também a invisibilidade
do problema:

“Neste pais, a velbice sem independéncia e antonomia ain-
da faz parte de uma face oculta da opinido pitblica, porgue
vem sendo mantida no ambito familiar dos domicilios on
nas instituigoes asilares, impedindo gualquer visibilidade
¢, consequentemente, gualquer preocupagdo politica de pro-
tecao social.” "5%%

Ainda segundo Giacomin'”:

“Fica a impressdo de que estao ambos esquecidos, cuidador
¢ quem precisa de cuidados, vivendo entre quatro paredes e,
a seu modo, vivenciando a dura realidade da incapacidade
funcional numa sociedade que nao parece acreditar que estd
envelhecendo, nao cria aparelbos para fazer face ao desafio
que representa cuidar de idosos que nao envelheceram com

fﬂﬂ/de 2 17:1514

Essa invisibilidade vai aos poucos sendo descoberta
pelas equipes de atencdo primaria e sua capilaridade nas
comunidades e domicilios. Entretanto, a despeito de ha-
ver uma clara recomendacdo na literatura acerca da pre-
senca de servicos formais de apoio ao cuidador, isso ain-
da ndo ¢ uma realidade.

Levine & Zuckerman® propoem aos gestores ¢ aos
profissionais dos programas de Atencao Domiciliar que
enfoquem as questoes relativas ao papel, as responsabili-
dades e ao estresse da familia e do cuidador por meio de
trés grandes vias: um processo educativo e de constru-
¢ao de habilidades junto ao cuidador; o estabelecimento
de uma parceria dinamica com a familia, com divisio de
responsabilidades; e um canal de comunica¢ao continuo
com o paciente e sua familia, acrescentando que é impor-
tante que nio se encare as familias como problemas, mas
como potenciais parceiros nos cuidados ao dependente.
O investimento se daria no suporte informativo desse
cuidador, bem como na oferta de suporte material — que
incluiria o aspecto financeiro — e emocional do mesmo.

CONCLUSAO

Percebe-se uma rica epistemologia na literatura quan-
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to ao volume de trabalho do cuidador — que ¢ referido
pelos autores sob varios termos tais como burnout, so-
brecarga, estresse, fadiga, desgaste, vulnerabilidade, “li-
mite”. O ato de cuidar tem varios fatores estressores, tais
como o fisico, o social, o emocional ou o laboral.

Especialmente quanto ao ultimo, nos sistemas infor-
mais, depara-se com pessoas que exercem o cuidado em
tempo integral, baseado em lagos familiares de solidarie-
dade, o que implica na auséncia de qualquer possibilidade
de controle sobre a carga horaria despendida a priori.

A maioria dos estudos voltados para o cuidado domi-
ciliar ¢ dedicada a cuidadores de pacientes com doengas
cronicas — sobressaindo-se as psiquidtricas — e de idosos
devido a dependéncia para atividades de vida que atinge
especialmente esse ciclo de vida. No caso das doengas
cronicas com sequelas, hd ainda o agravante da perda da
autonomia ocorrer antes da chegada da velhice.

Parece-nos interessante analisar a carga representada
pelo ato de cuidar sob a 6tica da Qualidade de Vida, pois
esse ¢ um conceito que abrange diferentes facetas — ou
dominios — tais como o psiquico, o social, o ambiental, o
fisico e o espiritual.

Por fim, destaca-se a dicotomia de sentimentos do
cuidador, amparada por um lado pelo designio ligado a
concepgdes religiosas, recompensa espiritual e cumpri-
mento de um papel culturalmente estabelecido e, por ou-
tro, baseada em uma carga de dedica¢io e cuidado nao
controlavel que reconhecidamente leva ao adoecimento.
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