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Cuidador familiar: sobrecarga e proteção

Ciro Augusto Floriani
Secretaria de Saúde de Estado do Rio de Janeiro. E-mail: cirofloriani@terra.com.br

Abordaremos o cuidador do paciente com câncer avançado a partir de 3 premissas: 1) a de que maior parte dos
cuidadores emerge do núcleo familiar; 2) sua atividade cotidiana de cuidados implica significativo ônus à sua vida;
e, 3) há necessidade de que medidas de suporte a este cuidador considerem sua proteção como uma meta a ser
perseguida.
A recente redefinição de cuidados paliativos da Organização Mundial de Saúde1 incorpora, além da já preconizada
busca de qualidade de vida dos familiares do paciente com doença avançada, o suporte a estes familiares no
período de enfrentamento da doença e, se necessário, durante a fase de luto. Portanto, para que este suporte seja
adequadamente planejado e implementado, é condição necessária que inicialmente se conheça este importante
ator que é o cuidador familiar. Assim, inicialmente veremos parte do que o estado da arte diz sobre ele. Na parte
final, faremos algumas considerações com especial ênfase na necessidade de proteção a este cuidador.
O que é um cuidador e quem é que desempenha este papel? A definição que aqui adotaremos é aquela apresentada
pela Política Nacional de Saúde do Idoso2, que diz que

"Cuidador é a pessoa, membro ou não da família, que, com ou sem remuneração, cuida do idoso doente ou
dependente no exercício das suas atividades diárias, tais como alimentação, higiene pessoal, medicação de
rotina, acompanhamento aos serviços de saúde e demais serviços requeridos no cotidiano - como a ida a
bancos ou farmácias -, excluídas as técnicas ou procedimentos identificados com profissões legalmente
estabelecidas, particularmente na área da enfermagem".

A família costuma ser a principal origem do cuidador e as mulheres adultas e idosas preponderam nestes cuidados3.
Porém, há também registros de cuidadores masculinos e de crianças e adolescentes4-6. Sabe-se, também, que
algumas situações costumam determinar esta escolha: proximidade parental (esposas e filhas), proximidade física,
proximidade afetiva e o fato de ser mulher7.
Há significativos estudos sobre o comportamento e as necessidades do cuidador no período de adoecimento do
paciente com câncer, desde o diagnóstico, passando pelo tratamento inicial, recidivas da doença, retratamentos,
sucessivas internações, até o encaminhamento para os cuidados paliativos - período estes que no seu conjunto tem
sido chamado, na literatura, de "a jornada do câncer" -, e já se sabe que estas necessidades vão se diferenciando
das do paciente, na medida em que este se encaminha para uma fase avançada e terminal de sua doença. Parte
destes estudos reforçam a importância do cuidador ser percebido pelo médico já em período precoce desta
"jornada", com o planejamento de intervenções de orientação, suporte e apoio6,8,9.
Sabe-se, também, que cuidar de um paciente com doença avançada no domicílio causa importante ônus ao
cuidador e a sua família10-12, e, em relação ao cotidiano do cuidador, há uma literartura abundante de estudos que
demonstram  a sobrecarga que ele tem com sua estafante e estressora atividade de cuidados diários e ininterruptos.
Talvez este seja um dos aspectos mais bem estudados e registrados com relação ao cuidador familiar, tanto no
campo oncológico, quanto em outros campos dos cuidados em logo prazo. Estes custos ocorrem no nível físico,
psíquico, social e financeiro e há estudos que demonstram, em circunstâncias específicas, um maior risco de
infarto agudo do miocárdio e de morte para os cuidadores adultos e idosos13,14. Exclusão social, isolamento afetivo
e social, depressão, erosão nos relacionamentos, perda da perspectiva de vida, distúrbios do sono, maior uso de
psicotrópicos são alguns dos vários registros no contexto psicossocial do cuidador15. Não encontramos estudos
sobre síndrome de burnout em cuidadores familiares de pacientes com câncer avançado, mas sabe-se que o
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burnout  em cuidadores leva a práticas paternalistas4 e  abusos e agressões ao paciente16.
Também erosão financeira do cuidador e da família tem sido descrita. O SUPPORT17 mostrou que 20% dos
cuidadores perderam seus empregos; 31%das famílias tiveram perda quase que total, ou total, das suas reservas
financeiras; e 29% das famílias perderam a principal fonte de renda. Neste estudo, as famílias mais atingidas
foram as de baixa renda, com pacientes com menos de 45 anos e aquelas com pacientes com importante dependência.
Descreveremos, sucintamente, alguns estudos realizados com cuidadores de pacientes oncológicos: (1) Hileman et al.18,
estudando 492 cuidadores encontraram 6 categorias de necessidades: psicológica, informativa, relativa aos cuidados
do paciente, pessoal, espiritual e relativa ao manejo do domicílio para provisão de cuidados; (2) Field e McGaughey19

relatam pobre comunicação médica; tempo de consulta médica imprevisível; cuidados de enfermagem insuficientes
e falta de conhecimento do cuidador sobre os cuidados do paciente; (3) Ohaeri et al.5, estudando 73 cuidadores de
mulheres com câncer de mama avançado, encontram 3 aspectos estatisticamente significantes: pesado ônus famil-
iar  (p= 0,00001); ruptura com a rotina familiar  (p= 0,00001) e pesado ônus financeiro  para a família  (p= 0,004);
e (4) no estudo de Perez et al.20, feito com 230 pacientes com câncer avançado de colo de útero, o relato dos
cuidadores e familiares foi de sofrimento, desgaste, sensação de impotência, sensação de abandono e desejo de
morte, sendo detectado importantes distúrbios familiares e isolamento entre seus membros.
Mas há, igualmente, uma crescente literatura, principalmente dentro do campo da enfermagem, que tem
demonstrado, por meio de investigação qualitativa, transformações no plano existencial para o cuidador, com
resignificação de sua vida e com novas diretrizes e direcionamentos, frutos da vivência com os cuidados que
realizaram4,9,21,22.
Em vista destes achados, várias propostas de intervenções têm sido sugeridas - abrangem medidas no plano físico,
psicossocial e material/financeiro e na formação médica - e há autores, como Levine e Zuckerman12, que
recomendam que os profissionais de saúde encarem a família como coadjuvantes nos cuidados e não como
empecilho aos mesmos5,14,23,24.
Em um aspecto parece haver concordância: a necessidade de ser instituído um processo de educação continuada
para o cuidador, sem o qual medidas de cuidados implantadas tendem ao fracasso25-28.
Podemos também citar a recente modificação na legislação trabalhista francesa, com concessão de licença de 3
meses ao cuidador de uma pessoa com doença avançada, podendo esta atividade ser contabilizada como atividade
laborativa29; ou a disposição do governo norte-americano, e de alguns estados deste país, em remunerar esta
atividade30,31.
Assim sendo, o planejamento de estratégias que protejam o cuidador torna-se absolutamente fundamental, o que
pode implicar para o gestor implementar medidas, entre outras, que viabilizem aos programas de cuidados paliativos,
em casos bem selecionados, a absorção destes cuidados, provisória ou definitivamente nos casos, por exemplo, de
ausência do cuidador.
Proteção é aqui entendida no sentido como é defendida pelos bioeticistas Schramm e Kottow - com a recém
descrita bioética da proteção -, com medidas que dêem ao cuidador a possibilidade de planejar e de realizar outros
interesses, com evitamento de um colapso em sua vida32.
Paradoxalmente, se já está estabelecido que a atividade de cuidar tende a erodir a vida do cuidador (ainda que haja
relatos de transformações interiores), e que esta atividade deva, em última instância, visar o bem do paciente - que
só pode ser atingida em sua plenitude se o cuidador estiver sem significativos agravos à sua saúde - por que as
políticas de cuidados no fim da vida (e as de cuidados em longo prazo) depositam no cuidador uma expectativa tão
grande, considerando-o fundamental para o sucesso destes programas? Por extensão, a partir de que momento
histórico passa a se categorizar o cuidador e com que finalidade?
Outro aspecto a ser considerado é aquele relacionado às transformações na organização e na dinâmica da família
contemporânea, e o quanto o câncer desestabiliza o paciente e sua família4,8,9. Até que ponto os programas de
cuidados paliativos podem, de fato, contar com esta família e a partir de que momento as políticas de saúde
podem e devem ajudar e, eventualmente, substituir o cuidador em suas funções?
Não podemos deixar de citar aqui a intersecção dos cuidados paliativos com o campo do Atendimento Domiciliar
(AD) - Home Care -, visto ser o atendimento no domicílio um dos vértices dos cuidados paliativos. Do modo como
se tem desenvolvido o AD do tipo internação domiciliar (que é o modo de atendimento que pode suprir as
necessidades do paciente com câncer avançado e durante a fase terminal no domicílio, dada a multiplicidade de
problemas clínicos que este paciente apresenta nestas fases da doença), que tem sido organizado, por um lado, pela
necessidade cada vez maior de otimização dos leitos hospitalares, devido aos altos custos financeiros com as
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internações prolongadas, gerando como conseqüência a ida para o domicílio do paciente quicker and sicker11 e, por
outro lado, pelo modelo do "hospital sem paredes"33,34, com a organização de uma nova geografia dos cuidados à
saúde em direção ao interior dos domicílios. As conseqüências deste modelo de cuidados paliativos no domicílio
podem ser readmissões hospitalares, com aumento dos custos, sobrecarga ao cuidador e conflitos da família com
a instituição, principalmente se a oferta de leitos for escassa - como costuma ocorrer - muitas vezes com intervenções
judiciais. Aqui, deve-se investir em políticas de proteção aos mais vulneráveis, a saber, paciente e cuidador, ainda
mais quando se sabe que a escolha para ser cuidador nem sempre é livre e muitas vezes feita sob pressão da
instituição10,11,35. Deve-se ressaltar aqui que adesão do cuidador deve ser espontânea, estimulada e com suporte de
informação, nunca imposta.
Tem sido relatado, também, o quanto o cuidado e a morte no domicílio marcam a vida dos familiares com relação
ao que ocorre na casa, e que muitos membros da família não conseguem mais se desvencilhar das lembranças do
que ocorreu no quarto em que ficou o paciente (cheiros, sons de monitores, organização do quarto para receber
o paciente, etc)36.
Aliás, não tem sido possível boa prática de cuidados paliativos sem retaguarda hospitalar e disponibilidade de
leitos, 24 horas por dia, 7 dias por semana37,38. Morrer em casa, ainda que desejado por muitos pacientes, não
costuma ser a regra, mesmo em diferentes culturas; e, mesmo em países com uma boa rede de oferta de cuidados
paliativos, os familiares muitas vezes preferem, na fase de cuidados terminais, levar o paciente para o hospital39.
Nesta fase terminal de cuidados os sintomas ficam mais intensos, o que aumenta a sobrecarga e o estresse do
cuidador, tornando-o especialmente vulnerável nesta fase; neste momento, cuidador e sua família poderão não
suportar ficar com o paciente agonizante em casa. Será, portanto, como preconizam alguns autores, que morrer
em casa deva ser considerado um parâmetro de aferição da qualidade de um programa de cuidados paliativos e
tradução de sua competência?
Um outro aspecto que é muito importante e que é impregnado de conflitos éticos diz respeito à omissão do
diagnóstico e do prognóstico ao paciente com câncer incurável, aspecto este incompatível com a filosofia do
moderno movimento hospice. Médico e família (e cuidador) muitas vezes pactuam pelo silêncio omisso, criando
relações simétricas entre si e acentuando uma relação de assimetria com o paciente, isolando-o cada vez mais, com
a construção de um cenário propício a práticas paternalistas, o que é diferente de um modelo de cuidados que leve
em consideração decisões autônomas do paciente na busca de sua proteção e, por extensão, com possível salvaguarda
de ônus adicional ao cuidador.
Mesmo diante destas e de outras questões, e a despeito da sobrecarga imposta ao cuidador, inúmeros trabalhos
enfatizam que boas práticas de cuidados paliativos trazem satisfação ao cuidador19,38,40-42. É necessário que em
nosso contexto descubramos o que seja uma boa prática de cuidados paliativos. Cabe, neste sentido, que se
realizem maiores estudos com respeito ao cuidador do paciente com câncer avançado em nosso meio, e que estes
estudos levem em consideração a realidade sociocultural em que este cuidador vive, com uma focalização mais
realista e com maior probabilidade de bons resultados, evitando-se, com isto, a importação de modelos de um
modo descontextualizado. Torna-se, igualmente necessário que os aspectos bioéticos acerca do fim da vida sejam
incluídos nestas pesquisas, levando em consideração a necessidade de proteger o cuidador, este importante ator
social.
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