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CUIDANDO DE QUEM CUIDA: ESTUDO DE CASO SOBRE O CUIDADOR PRINCIPAL
DE UM PORTADOR DE INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

Daniela Cristina Sampaio de Brito

RESUMO. As doengas cronicas e adquiridas vém predominando no cendrio de sadde publica de vdrios paises,
inclusive do Brasil. A partir desse quadro surge a necessidade de mudancas nos hdbitos e no estilo de vida do
individuo doente crdnico, a fim de limitar os possiveis riscos e complicagdes. A familia, representada pela figura do
cuidador principal, tem um papel fundamental no cuidado do doente, por influencid-lo positivamente na adesdo ao
tratamento; porém o ato de cuidar acarreta desgastes em sua saude fisica e mental que, se ndo tratados, representam
fatores de risco para o desenvolvimento de enfermidades cronicas. O estudo de caso vem ilustrar a importancia de se
apoiar o cuidador de um portador de insuficiéncia renal cronica, para assim minimizar os fatores de risco que podem
leva-lo a cronicidade.

Palavras-chave: Cuidador principal, saide e doenca, qualidade de vida.

CARING FOR THOSE WHO CARE: CASE STUDY OF THE PRIMARY CAREGIVER OF
A CHRONIC RENAL FAILURE BEARER

ABSTRACT. The chronic and acquired diseases are predominantly in the scenario of public health in several
countries, including Brazil. From that circumstance, there is the need for changes in habits and lifestyle of the
chronic patients in order to limit the possible risks and complications. The family, represented by the figure of the
main carer, has a key role in caring for the patient by positively influence in his adherence to treatment. However,
the act of caring brings wear on his physical and mental health, if untreated, represent risk factors for the
development of chronic disease. The case study is to demonstrate the importance of supporting a caregiver of a
chronic renal failure bearer, thus minimizing the risk factors that can lead him to chronicity.

Key words: Primary caregiver, health and illness, quality of life.

CUIDANDO DE QUIEN CUIDA: ESTUDIO DEL CASO DEL CUIDADOR PRINCIPAL DE
UN PORTADOR DE INSUFICEICIA RENAL CRONICA

RESUMEN. Las enfermedades crénicas y adquiridas estdn predominando en el escenario de la salud publica de varios
paises, inclusive en Brasil. A partir de este cuadro, surge la necesidad de modificaciones en los hébitos y los estilos de vida de
los individuos con enfermedades crénicas con el fin de limitar los posibles riesgos y complicaciones. La familia, representada
como la figura que otorga los cuidados principales, tiene un papel fundamental en el cuidado del enfermo, influencidndolo
positivamente en su decision por tratarse. De esta forma, el acto de cuidar acarrea desgastes en la salud fisica y mental que si
no son tratados, representan factores de riesgo para el desenvolvimiento de enfermedades crénicas. El estudio del caso ilustra
la importancia de considerarse el cuidador de un portador de insuficiencia renal crénica, minimizando los factores de riesgo
que puedan convertirlo en crénico.

Palabras-clave: cuidador principal, salud y enfermedad, calidad de vida.
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A CRONICIDADE E SUAS IMPIjICACf)ES AO
DOENTE E SUA FAMILIA

Doenga cronica é aquela definida como de longa
duracdo ou permanente, a qual, por provocar uma
incapacitacdo por causa de alteracdes patoldgicas,
necessita de um trabalho de reabilitacdo e periodos longos
de controle e cuidados intensivos. Nos udltimos anos as
enfermidades cronicas tém sido alvo de constantes
pesquisas e atuacdes dos profissionais de satide. Nesse
sentido, a preocupacdo diante da cronicidade das doencgas
deve-se a sua significativa incidéncia e prevaléncia, ndo
somente em paifses considerados do Primeiro Mundo,
mas também naqueles em desenvolvimento. Como
mostra Filho (1999), o processo de envelhecimento da
populacdo, somado a queda da taxa de mortalidade
resultante dos avangos da medicina e melhora nas
condi¢des de nutricdo e saneamento, vem modificando
fortemente o cendrio de distribuicdo de enfermidades no
mundo, figurando a doenga crbnica como a principal
causa de morbidade e mortalidade do homem moderno.
As mudangas de comportamentos e habitos das pessoas
também s3o importantes varidveis que contribuem para
esse novo quadro.

De acordo com Miranda, Krollman e Silva (1993),
ao individuo que se vé diante da cronicidade de uma
doenga sdo exigidas mudangas em seu estilo de vida
como um todo, o que contribui para a aquisicdo de
sentimentos como angustia, temor e incerteza quanto ao
futuro. E frequente essa nova condi¢io acarretar um
impacto negativo em seu contexto ocupacional,
principalmente em sua maneira de se impor e de se
relacionar no seu meio social. De acordo com Chiattone,
citado por Santos e Sebastiani (1996, p.156),
comportamentos como regressdo, dependéncia e
isolamento sdo constantemente observados, assim como a
incidéncia de episddios depressivos, que, por sua vez,
vém a refor¢ar uma maior passividade perante a vida.

Por outro lado, o mesmo impacto sofrido pelo
individuo doente também € observado em sua familia.
Como em qualquer doencga cronica, as mudancas geradas
pelo diagndstico sdo inevitdveis também para os
familiares, o que interfere de modo significativo na
evolucdo e enfrentamento da doenga pelo individuo. Em
um contexto familiar estruturado(,) isto exerce um
importante papel em todo o processo de relacdo do
individuo com a sua doenga, com o seu tratamento e a
adaptacdo a um novo estilo de vida, como ressaltam
Santos e Sebastiani (1996). Para Malerbi (2002), a
Psicologia da Sadde tem procurado compreender como a
doenca afeta a familia, analisando as reacdes dos
familiares ao adoecimento de um dos seus membros e
como estas reacdes contribuem para a etiologia,
cuidados e tratamento da doenca.
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O CUIDADOR PRINCIPAL:
CONTRIBUICOES E IMPACTOS

De acordo com Malerbi (2002), familia € um
conceito que varia conforme a cultura e vem sofrendo
inimeras transformac¢des no decorrer da histodria.
Atualmente, no Mundo Ocidental, familia € o nome
que caracteriza a formagdo e organizacdo de grupos
seguindo o principio de descendéncia ou parentesco,
incluindo também lacos de afinidade e alianca.

Seja qual for o contexto ou tipo de constitui¢cdo da
familia, esta sempre representa um sistema constituido
pelo conjunto de partes representadas por cada
membro ou integrante do nucleo familiar, ligadas por
regras, histdrias, crenga e afetos que possibilitam a sua
totalidade e integridade. Para que esse sistema
funcione € preciso que esteja em constante movimento
e adaptacdo, que favorece a sua homeostase. Qualquer
mudanca em apenas uma das partes provoca alteracdo
em todo o sistema, desequilibrando-o. Assim, o
adoecimento de um dos membros é um fator de
ruptura que vem a desencadear mudancas nos papéis e
na estrutura da prépria familia, forcando-a a
desenvolver uma nova dindmica familiar, em que se
inclui o ato de cuidar. Como descrevem Santos,
Zanetetti, Otero e Santos (2005), a familia influencia o
comportamento de saide de seus membros(,) e o
estado de saide de cada individuo também influencia
o funcionamento da familia

Saraiva, Santos, Ladim, Lima e Sena (2007)
descrevem o domicilio como um importante espago
onde o individuo doente pode manter a estabilidade da
doenca. Desta forma, a familia assume grande
responsabilidade na prestacdo de satde, na medida em
que arca com os cuidados exigidos pelo tratamento da
enfermidade cronica, prevenindo possiveis sequelas.

Cumpre, porém, destacar que a funcio de cuidar é
prestada, na maioria dos casos, pela figura de poucos
ou de apenas um unico membro, chamado de cuidador
principal. Este é aquele que proporciona a maior parte
dos cuidados e apoio ao individuo doente, pertencendo
geralmente ao seu nicleo ou sistema familiar. Como
mostram Saraiva et al. (2007), em nossa cultura
ocidental € tradicao que o cuidador seja pertencente ao
sexo feminino, e em muitos casos esse cuidador é
também uma pessoa fragil, j4 em idade de
envelhecimento ou com a sadde debilitada.

Vérios sdo as causas ou motivagdes envolvidas na
escolha do cuidador principal, implicando em um
processo que integra todo o sistema familiar. Silveira,
Caldas e Carneiro (2006) citam as dividas de
reciprocidade, legados, transmissdes geracionais,
mitos e regras como importantes causas que
concorrem significativamente para o surgimento da
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figura do cuidador, assim como elementos
situacionais, socioculturais e de personalidade.

Os graus de incapacidade e dependéncia do
individuo doente determinam o tipo de assisténcia
necessario, tornando-se desse modo um desafio ao
cuidador principal. Termos equivalentes, como
sobrecarga, impacto e interferéncia, sio comumente
utilizados para descrever as consequéncias do ato de
cuidar. Machado, Freitas e Jorge (2007) subdividem a
sobrecarga em duas modalidades: a sobrecarga
subjetiva e a objetiva. A primeira refere-se ao estresse
fisico e mental sofrido pelo cuidador, enquanto a
segunda diz respeito as dificuldades sociais advindas
do ato de cuidar.

E frequente o cuidador vivenciar mudancas no seu
modo de viver que geram modificagdes e insatisfagdes em
sua qualidade de vida. Como observam Beck e Lopes
(2007), o ato de cuidar traz prejuizos a vida do cuidador
como um todo. Tais prejuizos sao observados nas seguintes
dreas: trabalho — prejuizo que por sua vez ocasiona um
impacto financeiro considerdvel; relacionamento conjugal;
cuidado pessoal e relagdes sociais. Bocchi (2004) também
ressalta a sobrecarga de atividades e a indisponibilidade de
ajuda da familia como fatores que contribuem para a
limitacdo na rotina do cuidador, ndo lhe restando tempo
suficiente para cuidar de si proprio. Porém muitos
cuidadores demonstram relutincia em pedir ou aceitar
ajuda, por isso representar um sinal de fracasso ou até
mesmo ser uma oportunidade em amenizar, através do
cuidado excessivo, uma culpa inconsciente.

Silveira, Caldas e Carneiro (2006), além de
considerarem todas essas dreas afetadas, colocam que o
estresse vivenciado pelo cuidador também se encontra
vinculado a necessidade de se adaptar ao ambiente fisico,
pois em muitos casos ocorre a mudanca do individuo
doente para a sua casa. Esse fato leva ao aumento dos
gastos e a obrigacdo de conviver com a presenca de
estranhos e outros familiares que vém visitar o doente. A
preocupacdo constante com o individuo doente € outra
fonte considerdvel de estresse para o cuidador.

A saude fisica e mental do cuidador principal é
bastante afetada. E comum a apresentacio de
distirbios do sono, do apetite (perda de peso ou
aumento da ingestdo de alimentos) e do humor. Sdo
também comumente observados quadros de
encefalalgia, fadiga e somatiza¢Ges, assim como
perturbacdes na atividade sexual.

A maneira como o cuidador cuida do individuo
doente estd ligada a0 modo como ele entende o ato de
cuidar. Sendo assim, é importante ressignificar as crencas
e os valores envolvidos, transformando-os em beneficio
ao proprio cuidador. Divisdo de responsabilidades,
aceitacdo do apoio de terceiros e técnicas de revezamento
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diminuem a sobrecarga que o cuidador assume,
possibilitando o seu retorno as atividades e aos
comportamentos anteriores ao adoecimento, tais como
trabalho, lazer e autocuidado. De acordo com Machado,
Freitas e Jorge (2007), intervengdes psicoeducativas com
os cuidadores principais facilitam um melhor manejo do
individuo doente, resultando em uma diminui¢do do
impacto softrido.

OUTRA PERSPECTIVA DE ASSISTENCIA: O
OLHAR PARA O CUIDADOR

A exposi¢do do caso clinico a seguir tem como
objetivo apresentar a necessidade de se dirigir outro
olhar ao cuidador principal, oferecendo-lhe assisténcia
integral, por sua tarefa ser considerada como fonte
primdria de estresse e de possivel interferéncia
negativa em sua satde tanto fisica quanto emocional.
Atualmente os fatores de risco para o desenvolvimento
de enfermidades crénicas vém sendo objeto de atengdo
cuidadosa por parte das politicas publicas, por se
considerar a prevengdo como um importante
instrumento para o controle de doencas e agravos.

O caso clinico, ocorrido no ano de 2007, envolve
o cuidador principal de um individuo portador de
insuficiéncia renal cronica (IRC) em tratamento em
um hospital da rede publica de Minas Gerais. O
atendimento oferecido ao cuidador foi da modalidade
de psicoterapia breve, sob o referencial da Anélise do
Comportamento, com duragdo de dois meses e
frequéncia de atendimento semanal. Dados referentes
a identificacdo tanto do cuidador quanto do doente
serdo preservados, sendo os nomes reais substituidos
por ficticios.

A IRC € uma doenca, como descrevem Souza,
Miguel, Chamahun e Oliveira (1998), em que h4 uma
perda parcial ou completa da funcdo renal, levando a
retengdo de liquidos e substincias nocivas no sangue,
causando, entre outros sintomas, pressdo arterial alta,
inchaco, enjoo, ressecamento da pele e danos em
o6rgdos como o coracdo e o préprio rim. De acordo
com Vieira, Silva, Miranda e Lena (1994), o
tratamento pode ser medicamentoso, de dieta
alimentar, dialitico ou cirdrgico (transplante). A
hemodidlise ¢ uma das modalidades de didlise em que
o rim € substituido por um filtro chamado capilar, por
onde o sangue serd filtrado, retornando limpo para o
corpo. O tratamento exige a ida ao hospital, em média,
trés vezes por semana, com uma permanéncia de trés a
quatro horas por sessdo de didlise. Vdrias sdo as
causas que levam a IRC, das quais, no Brasil, a
principal € a hipertensdo arterial. De acordo com a
Sociedade Brasileira de Nefrologia (2008), a pressao
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arterial aumenta linearmente com a idade, porém
habitos dietéticos, indice de massa corpérea
aumentado, estresse psicossocial e sedentarismo
dificultam significativamente o seu controle. Restrito
acesso aos cuidados de saide e nivel educacional
baixo também sdo possiveis fatores associados.

Descricao do caso

Antdnio foi diagnosticado com IRC ha um ano e
iniciou rapidamente a hemodidlise, em funcdo da
gravidade do quadro clinico. Trata-se de um homem
de setenta e cinco anos de idade, divorciado, pai de
dez filhos. Aposentou-se por invalidez apés um
acidente de trabalho, o qual resultou na perda dos
movimentos da mio esquerda, mas ndo o incapacitou
para administrar a prépria vida. Apds a IRC, Antdnio
viu-se em sucessivas mudangas, a comecar pela
fragilidade de sua saide. Mudou-se para a residéncia
de Licia, sua filha, que passou a acompanhd-lo em
consultas médicas e as sessdes de hemodidlise e a
orienta-lo quanto aos novos habitos e comportamentos
necessarios.

Ao longo do tratamento Ant6nio sofreu algumas
intercorréncias referentes a dificuldades de acesso a didlise.
Passou por vdrias cirurgias e internacdes que acarretaram
impactos em seu estado clinico e bem-estar. Poucas eram as
atividades executadas sem o auxilio de terceiros e ndo
permanecia sozinho em nenhum momento. A medida que
se tornava mais dependente, emergia a necessidade de ter
um cuidador.

Licia ja havia assumido algumas responsabilidades
quanto ao cuidado do pai, porém estas se intensificaram
quando o estado da sadde dele se agravou. A partir desse
momento, sua vida sofreu significativas alteracoes, a
comegar por mudancas na rotina da sua prépria casa. Todos
os dias seu pai recebia inimeras visitas, que nao se
restringiam apenas as dos seus dez filhos, mas vinham
também de seus netos, amigos e vizinhos. Em funco do
aumento da sobrecarga das tarefas referentes tanto aos
cuidados do pai quanto as domésticas, Liicia interrompeu o
trabalho, fato que acarretou um significativo impacto
financeiro na renda da sua familia. Licia era casada, mae
de dois filhos adolescentes e observava que as mudancas
também afetavam a dinimica familiar. Seu espaco foi
alterado; o lazer foi abolido na rotina da familia,
principalmente na de Liicia e no pouco de tempo que lhe
sobrava preocupava-se com o que poderia acontecer com o
pai e quanto mais pensava no pior, mais se dedicava a ele.

O alto nivel de estresse e de ansiedade acarretou
em Lucia distirbios do sono e do apetite, sendo que
este a levou a um considerdvel aumento de peso.
Conflitos em seu nicleo familiar emergiram de modo
a quase levar a uma separagdo conjugal. A esse quadro
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se somaram alteracdes na pressdo arterial de Licia, a
qual sempre se encontrava em niveis altos.

Intervencio psicologica

Diante do apresentado, Ldcia  iniciou
atendimentos médico e psicolégico na unidade de
hemodidlise do mesmo hospital onde o pai era
assistido. A interveng@o psicoldgica proposta teve
como objetivo principal minimizar o efeito de estresse
em sua saude fisica e mental advindo do ato de cuidar.

Primeiramente foi necessdrio resgatar aspectos de
sua histéria de vida e das crencas e regras que
controlavam suas relagdes familiares. Liicia era a primeira
filha mulher de Antonio. Apds o nascimento do
primogénito, o casal desejava uma menina, mas houve
dificuldades em ter o segundo filho. Ao nascer, Licia
exigiu muita atencdo do pai, que desde cedo demonstrava
a preferéncia que mantém nos dias atuais. Ao receber o
diagndstico de IRC, Antdnio delegou a filha a fungdo de
cuidadora. Liicia também representava, para o restante da
familia, a irmd mais responsdvel e disponivel para a
resolucdo de todo problema e cuidar do pai era apenas
mais uma tarefa a executar. Os irmdos pouco ajudavam,
por compartilharem da crenca de que a irmd sempre
“dava conta do recado”. Com o tempo, Licia se deparou
com obstdculos e limitagdes que a fizeram perceber que
ndo conseguiria agir sozinha. Reconhecer que precisava
de ajuda foi o seu mais importante passo. A partir desse
momento foi trabalhado o seu retorno gradual as tarefas
executadas anteriormente ao adoecimento e a incluséo de
novas atividades que lhe possibilitavam um maior bem-
estar fisico e emocional, respeitando-se as necessidades
do momento. Redistribui¢do de papéis entre os familiares
e técnicas de enfrentamento dos eventos geradores de
estresse também foram efetuadas.

Resultados obtidos

Licia passou a limitar as suas responsabilidades e
também o espago ocupado pelos outros. Em sua casa,
restringiu os hordrios de visitas ao pai e redistribuiu os
papéis de cuidados entre os irmdos e até entre os seus
filhos. Dessa forma, Licia pode retornar ao trabalho,
sua casa retornava a ordem e a dindmica familiar ndo
sofria perturbacdes tdo expressivas. Nos finais de
semana o pai visitava o restante da familia, o que era
bastante positivo tanto para ele quanto para Licia, que
passou a dispor de tempo para o lazer. Quando era
necessdrio ir ao hospital para acompanhar Ant6nio em
consultas médicas, Liicia também solicitou a presenca
de um irmao que pudesse compartilhar as informagdes
e desafios do tratamento e tornar-se, a0 mesmo tempo,
uma figura de referéncia ao pai. Quanto a isso, Licia
temia que, se algo lhe ocorresse, seu pai enfrentaria
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dificuldades considerdveis em sua adaptacdo, por ela
ser a Unica pessoa em quem ele confiava. Ter um
segundo cuidador tornava-se importante para a
continuacio do préprio tratamento de Antdnio.

Todas essas mudancgas permitiram que Luicia
emitisse comportamentos de autocuidado,
principalmente no tocante a sua sadde. Passou a seguir
uma dieta alimentar prescrita pela nutricionista da
unidade de hemodidlise e iniciou um programa de
atividades fisicas. O seu nivel de estresse diminuiu
significativamente, o que facilitou a redugdo de
episddios de insdnia e controle da sua pressdo arterial.

Apesar das importantes mudancgas ocorridas, Licia
ainda destinava grande parte do seu tempo ao pai. As
tarefas redistribuidas e os limites impostos a si mesma
minimizaram significativamente os impactos negativos
sofridos pelo ato de cuidar, mas nio a fizeram deixar de
manter e exercer o seu papel de cuidadora.

CONSIDERA COES FINAIS

Diante do niimero crescente de enfermidades cronicas
no atual contexto de sadde publica do Brasil, torna-se
extremamente importante a participagdo da familia no
cuidado e na adesao do individuo doente ao tratamento,
diminuindo possiveis complicacdes e riscos. Na pratica
profissional, o foco de atencdo é somente o individuo
doente, sendo o cuidador principal percebido apenas como
um recurso na reabilitacdo do doente(,) e ndo como objeto
de atencdo e cuidados. Deve-se considerar que o ato de
cuidar € um processo que acarreta desgastes significativos a
saide do cuidador, os quais, se ndo considerados e
amenizados, podem levd-lo a condicdo de cronicidade,
passando de cuidador a pessoa a ser cuidada. O caso clinico
exposto demonstrou que o cuidador principal apresentava
condigdes fisicas que, se ndo controladas, tornam-se fatores
de risco para o desenvolvimento de IRC. O atendimento
psicoldgico, associado a atuacio de uma equipe
interdisciplinar, contribui para o controle desses fatores, na
medida em que favoreceu a elaboracdo do papel executado
pelo cuidador, facilitando seu melhor manejo da pessoa
cuidada e diminuindo, consequentemente, O estresse
associado a tarefa do cuidar. Como mostra Machado,
Freitas e Jorge (2007), intervencdes psicoeducativas com o
cuidador também foram eficazes para o processo, ao incluir
toda a familia, considerando-a em sua complexidade e
integridade.
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