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Resumo

Introducdo: Este artigo discute os desafios enfrentados por cuidadores de pessoas com
Doencas e Sindromes Raras, enfatizando a importancia das estratégias de autocuidado para 1
prevenir o adoecimento desses individuos As demandas continuas e, muitas vezes,
imprevisiveis inerentes as doencas raras impdem uma rotina de vigilancia e dedicacdo que
pode comprometer significativamente a salde dos cuidadores. Objetivo: Identificar e analisar
as implicacGes do cuidado prolongado sobre a saude dos cuidadores, bem como sugerir
medidas de apoio que possam melhorar sua qualidade de vida. Método: A revisédo integrativa
da literatura foi realizada com base em artigos publicados entre 2014 e 2024, abordando temas
como sobrecarga do cuidador, estratégias de enfrentamento, apoio social e psicoldgico, e
politicas publicas de satde. Resultados: Os resultados apontam que o autocuidado é um fator
fundamental para a manutencéo da salde fisica e emocional dos cuidadores, sendo essencial
a implementacdo de politicas publicas e programas de apoio continuo a esses individuos.
Conclusdes: As estratégias de autocuidado, como o0 apoio psicoldgico, praticas de
relaxamento e atividade fisica, sdo essenciais para garantir que os cuidadores possam continuar
a desempenhar seu papel sem comprometer sua saude fisica e mental.

Palavras-chave: Saude, Prevencao, Cuidadores, Estrtégias de Autocuidado, Doencas Raras,

Sindromes Raras.

Abstract
Introduction: This article discusses the challenges faced by caregivers of people with Rare

Diseases and Syndromes, emphasizing the importance of self-care strategies to prevent these
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individuals from becoming ill. The continuous and often unpredictable demands inherent to
rare diseases impose a routine of vigilance and dedication that can significantly compromise
the health of caregivers. Objective: To identify and analyze the implications of prolonged care
on the health of caregivers, as well as to suggest support measures that can improve their
quality of life. Method: An integrative literature review was carried out based on articles
published between 2014 and 2024, addressing topics such as caregiver burden, coping
strategies, social and psychological support, and public health policies. Results: The results
indicate that self-care is a fundamental factor for maintaining the physical and emotional
health of caregivers, and the implementation of public policies and programs of continuous
support for these individuals is essential. Conclusions: Self-care strategies, such as
psychological support, relaxation practices and physical activity, are essential to ensure that
caregivers can continue to perform their role without compromising their physical and mental
health.

Keywords: Health, Prevention, Caregivers, Self-care Strategies, Rare Diseases, Rare

Syndromes.

Resumen
Introduccion: Este articulo analiza los desafios que enfrentan los cuidadores de personas con
Enfermedades y Sindromes Raros, enfatizando la importancia de las estrategias de
autocuidado para evitar que estas personas enfermen. Las exigencias continuas y a menudo
impredecibles inherentes a las enfermedades raras imponen una rutina de vigilancia y
dedicacion que puede comprometer significativamente la salud de los cuidadores. Objetivo:
Identificar y analizar las implicaciones de los cuidados de larga duracion sobre la salud de los
cuidadores, asi como sugerir medidas de apoyo que puedan mejorar su calidad de vida.
Método: Se realiz6 una revision integradora de la literatura con base en articulos publicados
entre 2014 y 2024, que abordaron temas como carga del cuidador, estrategias de
afrontamiento, apoyo social y psicologico y politicas de salud publica. Resultados: Los
resultados indican que el autocuidado es un factor fundamental para el mantenimiento de la
salud fisica y emocional de los cuidadores, siendo esencial la implementacion de politicas
publicas y programas de apoyo continuo a estos individuos. Conclusiones: Las estrategias de
autocuidado, como el apoyo psicologico, las practicas de relajacion y la actividad fisica, son
esenciales para garantizar que los cuidadores puedan continuar desempefiando su funcién sin

comprometer su salud fisica y mental.
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1. Introducéo

O cuidado de pessoas com Doencas e Sindromes Raras configura-se como uma
experiéncia complexa e multifacetada, que ultrapassa os limites da assisténcia clinica para
abarcar aspectos emocionais, sociais e éticos do cotidiano dos cuidadores. Estima-se que
existam mais de 7 mil doengas raras conhecidas, afetando entre 6% a 8% da populacédo mundial
(Organizacdo Mundial da Saude [OMS], 2020). No Brasil, a maioria dos cuidados prestados
a pessoas com essas condicdes recai sobre familiares, geralmente sem formacéo especifica ou
apoio adequado, 0 que contribui para a sobrecarga fisica e emocional desses individuos.

As demandas continuas e, muitas vezes, imprevisiveis inerentes as Doengas Raras
impdem uma rotina de vigilancia e dedicacdo que pode comprometer significativamente a
salde dos cuidadores. Estudos apontam uma incidéncia elevada de transtornos ansiosos,
depressivos, disturbios do sono e sindromes relacionadas ao estresse entre cuidadores
familiares (Barros et al., 2022; Silva & Rodrigues, 2021). Ndo raramente, esses individuos
negligenciam suas proprias necessidades basicas de salde e bem-estar, 0 que aumenta o risco
de adoecimento e impacta diretamente a qualidade do cuidado prestado.

Nesse contexto, a promoc¢do do autocuidado desponta como estratégia fundamental
para a preservacao da saude do cuidador e para a sustentabilidade da pratica do cuidado. O
autocuidado envolve acdes deliberadas voltadas a manutencdo da saude fisica e mental, a
gestdo do estresse e ao fortalecimento da resiliéncia, sendo reconhecido como elemento
essencial nas politicas de salde publica (Ministério da Saude, 2021).

Diante do exposto, 0 presente artigo tem como objetivo analisar os impactos do
cuidado continuo sobre a saude dos cuidadores de pessoas com Doencas e Sindromes Raras,
com énfase nas estratégias de autocuidado como forma de prevencao ao adoecimento. Busca-
se, ainda, discutir o papel das redes de apoio, dos servigos de saude e das politicas publicas na

construcdo de um cuidado mais humanizado e sustentavel.
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2. Referencial Tedrico

2.1 Contextualizacdo: Doencas e Sindromes Raras

As Doengas e Sindromes Raras sdo condi¢des que afetam um ndmero reduzido de
pessoas na populacdo, sendo classificadas, no Brasil, como aquelas que acometem até 65
individuos em cada 100.000 habitantes, conforme definicdo do Ministério da Saude (2014). A
etiologia dessas doencas €, na maioria das vezes, genética, embora fatores infecciosos,
imunolégicos ou ambientais também possam estar implicados. Estima-se que existam entre
6.000 e 8.000 Doencas Raras reconhecidas, afetando cerca de 13 milhdes de brasileiros (Brasil,
2020).

Essas condicGes sdo, em sua maioria, crbnicas, progressivas, degenerativas e,
frequentemente, ameacgadoras a vida. Além disso, caracterizam-se pela diversidade clinica e
pela dificuldade diagnostica, exigindo acompanhamento multidisciplinar e individualizado. A
escassez de conhecimento técnico-cientifico, de protocolos clinicos e de acesso a tratamentos
especificos constitui um dos principais desafios enfrentados pelos profissionais de saude e
pelas familias (Ferreira et al., 2021).

A jornada diagndstica prolongada é uma realidade comum entre pessoas com doencas
raras, podendo levar anos até a identificacdo correta da patologia. Esse percurso, muitas vezes,
envolve mdaltiplas consultas, exames, diagnosticos equivocados e sofrimento emocional tanto
para o0 paciente quanto para seus cuidadores (Camargo & Dias, 2019). A auséncia de respostas
claras e de uma linha de cuidado estruturada contribui para o desgaste fisico e psicolégico dos
envolvidos, especialmente daqueles que assumem a funcéo de cuidado continuo.

Diante desse cenario, os cuidadores desempenham um papel essencial na rotina das
pessoas acometidas, sendo responsaveis ndo apenas por tarefas de natureza pratica — como
administracdo de medicamentos, higiene, alimentacdo e transporte —, mas também por
suporte emocional, coordenacgdo de atendimentos médicos e busca por informac6es sobre a
condicdo especifica. Trata-se de um envolvimento que demanda competéncias diversas e gera
um impacto profundo na vida pessoal, profissional e emocional dos cuidadores (Souza et al.,
2023).

Essa contextualizagdo evidencia que a complexidade das Doengas e Sindromes Raras
ndo se restringe ao campo biomédico, mas repercute de forma ampla nas esferas familiares e
sociais. Assim, compreender a natureza dessas condi¢Ges € fundamental para avaliar com

propriedade os efeitos do cuidado continuo sobre os individuos que o exercem.
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2.2 O Papel do Cuidador

O cuidador de pessoas com Doencas e Sindromes Raras exerce uma funcédo
indispensavel para a manutencdo da vida e da qualidade de vida do paciente, sendo, muitas
vezes, 0 elo entre a pessoa assistida e o sistema de salde. Esse cuidador pode ser formal —
profissional capacitado, vinculado a institui¢cGes publicas ou privadas — ou, mais comumente,
informal, como pais, filhos, conjuges ou outros familiares que assumem essa responsabilidade
em carater voluntario e continuo (Barbosa & Batista, 2021).

No caso das Doengas Raras, cuja evolucao costuma ser progressiva e imprevisivel, 0s
cuidados requerem alta complexidade e constante vigilancia. Entre as atividades
desempenhadas pelos cuidadores, destacam-se: a administracdo de medicamentos, o
monitoramento de sinais e sintomas, a realizacdo de procedimentos basicos e especializados,
a interlocucdo com equipes de saude e instituicdes, além de suporte emocional diério. Essa
multiplicidade de tarefas exige disponibilidade integral, conhecimento técnico (ainda que
empirico) e resiliéncia frente a situac6es adversas (Pereira et al., 2020).

A carga horéaria dedicada ao cuidado € extensa e, em muitos casos, inviabiliza a
insercdo do cuidador no mercado de trabalho ou a manutencdo de suas atividades sociais e de
lazer. Soma-se a isso 0 impacto financeiro provocado pelos custos relacionados ao tratamento,
a aquisicdo de insumos e ao deslocamento para centros especializados — geralmente
localizados em grandes centros urbanos (Brasil, 2020). Tais fatores agravam o quadro de
vulnerabilidade e contribuem para o surgimento de sofrimento psiquico.

Estudos demonstram que os cuidadores familiares vivenciam sentimentos
ambivalentes: por um lado, ha um profundo vinculo afetivo e senso de responsabilidade que
reforcam o comprometimento com o cuidado; por outro, emergem sensacdes de solidao,
exaustdo, culpa e impoténcia frente as limitacdes impostas pela doenca (Silva & Moraes,
2022). Em muitos casos, esses sentimentos ndo sdo expressos abertamente, seja por medo de
julgamento social, seja por falta de espacos de escuta qualificada.

Apesar da centralidade do seu papel, o cuidador ainda é uma figura pouco reconhecida
nas politicas publicas de salde. A auséncia de programas especificos de acolhimento,
capacitacdo e suporte contribui para a sobrecarga e o0 adoecimento desses individuos,
colocando em risco ndo apenas sua prépria salde, mas também a continuidade e a qualidade
do cuidado oferecido a pessoa assistida (Oliveira et al., 2023).

Reconhecer o cuidador como sujeito de direitos, com necessidades proprias de atengédo

e protecdo, € um passo essencial para o fortalecimento das praticas de cuidado em saide no

|v.8.n.1| p.01-15 | €647 | 2025.

suae quisque fortuna faber est



campo das doencas raras. Essa valorizagdo passa, necessariamente, pela construcdo de
estratégias de apoio psicoldgico, capacitacdo técnica e incentivo ao autocuidado, temas que

serdo aprofundados nas se¢des seguintes deste trabalho.

2.3 Consequéncias do Cuidado Prolongado

O cuidado prolongado de pessoas com Doengas e Sindromes Raras, especialmente
quando realizado de forma continua e sem suporte adequado, pode desencadear uma série de
consequéncias fisicas, emocionais, sociais e econdmicas para 0 cuidador. Essas
consequéncias, embora amplamente documentadas na literatura cientifica, ainda séo
insuficientemente abordadas nas politicas publicas e na pratica clinica, contribuindo para a
perpetuacdo de contextos de vulnerabilidade.

Do ponto de vista fisico, os cuidadores frequentemente apresentam sintomas
relacionados a sobrecarga corporal, como dores osteomusculares, fadiga cronica, distdrbios
do sono e alteracdes no apetite (Souza et al., 2022). A rotina exaustiva, aliada a auséncia de
pausas regulares e a negligéncia do proprio corpo, compromete a salde integral do cuidador,
que raramente busca atendimento médico para si, priorizando as necessidades da pessoa
cuidada.

Em termos psicoldgicos, o impacto é igualmente relevante. A literatura aponta elevada
prevaléncia de transtornos mentais comuns entre cuidadores, incluindo ansiedade, depressao,
estresse pds-traumatico e burnout (Lima et al., 2020). A Sindrome de Burnout, caracterizada
por exaustdo emocional, despersonalizacdo e sentimento de ineficacia, € especialmente
preocupante em contextos de cuidado prolongado e intensivo, como é o caso das doencgas raras
(Maslach & Leiter, 2016). Além disso, sentimentos de culpa, isolamento social e impoténcia
sdo recorrentes, sobretudo diante da natureza incurdvel ou degenerativa de muitas dessas
condigdes.

No ambito social, os cuidadores enfrentam frequentemente rupturas em suas redes de
apoio e relagdes interpessoais. A dedicacao exclusiva ao cuidado reduz drasticamente o tempo
disponivel para a convivéncia social, o lazer, a educacgdo e o trabalho remunerado. Esse
isolamento compromete a identidade social do cuidador, que passa a ser reconhecido
unicamente por seu papel assistencial, o que contribui para o esvaziamento de sua
subjetividade (Borges & Cunha, 2021).

As repercussfes econdmicas também sdo significativas. Muitas familias precisam

reorganizar sua estrutura financeira para acomodar 0s custos associados ao tratamento da
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pessoa com doenca rara, incluindo medicamentos, equipamentos, alimentacdo especial,
transporte e consultas com especialistas. Em alguns casos, o cuidador precisa abandonar o
emprego, 0 que agrava a instabilidade econdmica e amplia a dependéncia de beneficios
assistenciais, que muitas vezes sao insuficientes (Ministério da Saude, 2021).

A conjuncéo desses fatores evidencia a necessidade de olhar para o cuidador como um
sujeito em risco de adoecimento, cuja saude deve ser protegida e promovida de forma ativa.
A invisibilidade das consequéncias do cuidado prolongado ndo apenas compromete o bem-
estar dos cuidadores, como também ameaca a continuidade e a qualidade da assisténcia
prestada as pessoas com Doengas e Sindromes Raras. Por isso, torna-se essencial a
implementacdo de estratégias de autocuidado, tema que sera desenvolvido na préxima secdo

deste artigo.

2.4 Autocuidado e Saude do Cuidador

Diante das mdaltiplas demandas associadas ao cuidado de pessoas com Doencas e
Sindromes Raras, o autocuidado do cuidador emerge como um fator essencial para a
manutencdo de sua saude fisica, emocional e social. De acordo com a Organizacdo Mundial
da Saude (OMS, 2021), o autocuidado refere-se a capacidade de individuos, familias e
comunidades em promover a saude, prevenir doencas e lidar com enfermidades com ou sem
0 apoio de um profissional de satde. No contexto do cuidado informal, essa pratica se torna
ainda mais relevante, uma vez que o cuidador frequentemente negligencia suas préprias
necessidades em funcgédo das demandas do outro.

O autocuidado deve ser compreendido como um conjunto de atitudes conscientes,
planejadas e sistematicas voltadas a preservacao da satde e a promocdo do bem-estar. No caso
dos cuidadores, isso envolve agBes como manter consultas médicas regulares, realizar
atividades fisicas, manter uma alimentacdo equilibrada, preservar momentos de lazer e
descanso, e buscar apoio emocional e psicolégico sempre que necessario (Costa & Lima,
2022). Contudo, na prética, essas agdes sdo frequentemente inviabilizadas pela sobrecarga de
tarefas, pela culpa associada ao autocuidado e pela auséncia de suporte institucional.

Estratégias de promocéo do autocuidado para cuidadores de pessoas com doencas raras
incluem tanto intervencdes individuais quanto medidas coletivas e estruturais. No nivel
individual, é fundamental promover o autoconhecimento, a escuta das préprias emocdes, a
definicéo de limites no exercicio do cuidado e a incluséo de rotinas prazerosas e restauradoras

no cotidiano. Técnicas de relaxamento, praticas de atencdo plena (mindfulness), grupos de
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apoio e psicoterapia tém se mostrado eficazes na reducdo do estresse e na melhoria da
qualidade de vida de cuidadores (Fernandes et al., 2021).

No ambito coletivo, destaca-se a importancia da criacdo e fortalecimento de redes de
apoio. O envolvimento de familiares, amigos, vizinhos e instituicGes pode contribuir para a
divisdo de responsabilidades e para a redugdo da sobrecarga. A oferta de servigos de saude
centrados na familia, grupos psicoeducativos e politicas publicas voltadas especificamente
para cuidadores também sdo fundamentais para a construcdo de ambientes mais protetores e
saudaveis (Ministério da Saude, 2020).

E necessario, ainda, romper com a légica da abnegacéo e do sofrimento como valores
intrinsecos ao ato de cuidar. O cuidado s6 pode ser sustentado de forma ética e eficaz quando
também se cuida de quem cuida. Para tanto, é preciso legitimar o sofrimento dos cuidadores,
valorizar suas experiéncias e garantir espacos institucionais de escuta e acolhimento. O
autocuidado, nesse sentido, ndo é apenas um direito, mas uma condicao indispensavel para o
exercicio pleno e humanizado do cuidado.

A adocdo de préticas de autocuidado, ainda que simples e gradativas, pode produzir
efeitos significativos na saude e na qualidade de vida dos cuidadores. Contudo, essas praticas
devem ser incentivadas e apoiadas por politicas publicas e servigos de salde comprometidos
com a integralidade do cuidado. A seguir, serdo apresentadas iniciativas existentes e possiveis

no campo do apoio institucional ao cuidador.

2.5 Servicos de Apoio e Politicas Pablicas

A crescente visibilidade das Doencas e Sindromes Raras no cenario da saude publica
tem impulsionado debates sobre a necessidade de politicas mais abrangentes e inclusivas, que
contemplem ndo apenas 0s pacientes, mas também os cuidadores. No entanto, 0s servigos de
apoio especificos aos cuidadores ainda sdo escassos, fragmentados e, em muitos casos,
inexistentes. Essa lacuna reflete a invisibilidade histérica dessa populagdo nos planejamentos
e orcamentos publicos, o que dificulta a construcdo de estratégias efetivas de cuidado
compartilhado e integral (Brasil, 2020).

No Brasil, a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras
(PNAIPDR), instituida pela Portaria n°® 199/2014, representa um avanco significativo ao
reconhecer as necessidades especificas desse grupo e propor uma linha de cuidado articulada
no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS). No entanto, apesar de reconhecer a importancia

do suporte psicossocial as familias, a PNAIPDR ainda ndo apresenta diretrizes especificas
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voltadas ao acompanhamento sistemético dos cuidadores (Ministério da Saude, 2014).

Experiéncias locais e projetos de extensdo universitaria tm buscado preencher parte
dessa lacuna por meio da criacdo de grupos de apoio, programas de educacdo em saude e
capacitacdo de cuidadores. Tais iniciativas, embora pontuais, demonstram resultados positivos
na promogéo do autocuidado, na reducdo da sobrecarga emocional e na ampliacéo das redes
de apoio (Silva et al., 2022). No entanto, sua abrangéncia limitada evidencia a necessidade de
institucionalizacdo de politicas publicas voltadas ao cuidador.

Entre os servicos desejaveis, destacam-se: o atendimento psicolégico gratuito e
continuo; a inclusdo de cuidadores em programas de educacdo permanente em salde; 0 acesso
a atividades de reabilitacdo fisica e mental; a criacdo de centros de acolhimento temporério
(respiro familiar); e a concessdo de beneficios sociais que reconhecam o trabalho nédo
remunerado do cuidador (Cunha & Andrade, 2021). Além disso, é fundamental a inclusao do
cuidador como sujeito de cuidado nos protocolos clinicos e nos prontuérios de atendimento
das pessoas com Doencas Raras.

A valorizacéo dos cuidadores deve envolver, ainda, acdes intersetoriais que articulem
salide, assisténcia social, educacdo e trabalho, possibilitando a construcao de politicas publicas
mais efetivas e inclusivas. Isso implica, por exemplo, repensar politicas de renda minima,
flexibilizacdo de jornadas de trabalho e capacitagdo profissional voltada a esse publico. Em
contextos internacionais, como no Canada e em paises escandinavos, ja se observam politicas
avancadas nesse sentido, com a formalizacdo do papel do cuidador e sua inclusdo nos sistemas
de protecéo social (World Health Organization, 2021).

Por fim, é importante destacar que a responsabilidade pelo cuidado ndo deve recair
exclusivamente sobre os individuos e suas familias. A corresponsabilizacdo do Estado e da
sociedade na garantia de condi¢cbes dignas para o cuidado de pessoas com Doencas Raras é
uma exigéncia ética e democréatica. Avancar nessa direcdo significa reconhecer o valor social

do cuidado e investir na satde de quem cuida como parte integrante do direito a satde.

2.6 Estratégias de Enfrentamento e Promocéao de Qualidade de Vida

Frente aos desafios impostos pela fungdo de cuidado prolongado, os cuidadores de
pessoas com Doencas e Sindromes Raras precisam desenvolver estratégias de enfrentamento
que lhes permitam lidar com o estresse, a sobrecarga e o sofrimento emocional. O
enfrentamento, nesse contexto, refere-se aos recursos cognitivos, emocionais e

comportamentais mobilizados pelos individuos para gerir situacdes adversas (Lazarus &
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Folkman, 1984). Estratégias adaptativas podem contribuir para a preservacdo da saude mental
e para a promocdo da qualidade de vida, enquanto estratégias disfuncionais tendem a agravar
o0 sofrimento.

Entre as estratégias adaptativas mais citadas na literatura estdao: a busca por apoio social
e espiritual, a reorganizacdo da rotina, o uso de técnicas de relaxamento, a préatica de atividades
fisicas e a manutencdo de hobbies e interesses pessoais (Carvalho & Figueiredo, 2021). Essas
acOes, embora simples, tém impacto significativo na reducdo da tensdo emocional e no
fortalecimento do senso de controle e proposito do cuidador.

A religiosidade e a espiritualidade também sdo apontadas como importantes recursos
de enfrentamento, especialmente em contextos de sofrimento prolongado e incerteza sobre o
prognostico da pessoa cuidada. Estudos indicam que a fé pode oferecer conforto, resiliéncia e
sentido a experiéncia do cuidado, desde que ndo esteja associada a discursos de culpa ou
resignacao que impecam o autocuidado (Moreira-Almeida & Koenig, 2018).

Outra estratégia eficaz é a participacdo em grupos de apoio, sejam eles presenciais ou
virtuais. Esses espacos oferecem escuta empatica, troca de experiéncias e construcao coletiva
de solucdes, além de favorecerem a diminuicdo do sentimento de isolamento vivenciado por
muitos cuidadores. O uso de tecnologias digitais tem ampliado o alcance desses grupos,
permitindo que cuidadores de diferentes regides compartilnem vivéncias e fortalecam redes
de solidariedade (Ferraz & Oliveira, 2022).

O acompanhamento psicolégico, seja em modalidade individual ou em grupo, também
¢ uma ferramenta relevante para o desenvolvimento de habilidades de enfrentamento
saudaveis. Por meio dele, o cuidador pode ressignificar sua experiéncia, reconhecer seus
préprios limites e elaborar o sofrimento acumulado ao longo do processo de cuidado (Almeida
& Silva, 2020). E fundamental que os servicos de satide estejam preparados para oferecer esse
suporte de forma continua, gratuita e acolhedora.

Por fim, a promocéo da qualidade de vida do cuidador exige o reconhecimento da
complexidade do seu papel e a criacdo de condicGes objetivas que permitam o exercicio do
cuidado de forma ética e sustentavel. Isso envolve politicas publicas eficazes, servigos de
saude integrados, valorizagédo social do cuidado e, sobretudo, o fortalecimento da autonomia
do cuidador para cuidar de si enquanto cuida do outro.

Essas estratégias, combinadas e articuladas, podem romper o ciclo da sobrecarga e
promover uma experiéncia de cuidado mais saudavel, tanto para o cuidador quanto para a
pessoa cuidada. O proximo topico abordard algumas conclusdes e recomendacdes praticas a

partir das analises realizadas ao longo deste trabalho.
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3. Metodologia

Este artigo foi construido por meio de uma revisao integrativa da literatura, que é
um método amplamente utilizado na area da salide por permitir a sintese de conhecimentos ja
produzidos, bem como a identificagdo de lacunas para futuras investigaces (Mendes, Silveira
& Galvao, 2008). A revisdo integrativa possibilita a incorporacdo de estudos com diferentes
abordagens metodologicas, promovendo uma compreensdo mais abrangente do fenémeno
investigado, neste caso, A Salude dos Cuidadores de Pessoas com Doencas e Sindromes Raras.

As bases de dados consultadas foram: SciELO, LILACS, PubMed e Google
Académico, com recorte temporal entre os anos de 2014 e 2024, utilizando os descritores
controlados: Cuidador, Doengas Raras, Sindromes Raras, Autocuidado, Carga do Cuidador,
Qualidade de Vida, e Saude Mental do Cuidador. Foram incluidos artigos em portugués,
inglés e espanhol, que abordassem direta ou indiretamente o tema proposto, com acesso ao
texto completo e relevancia cientifica reconhecida.

Ao todo, foram selecionados aproximadamente trinta (30) estudos que atenderam aos
critérios de inclusdo e que foram analisados qualitativamente. Além da literatura cientifica,
também foram consideradas diretrizes oficiais do Ministério da Saude e documentos de
organismos internacionais, como a Organizacdo Mundial da Saude, com o intuito de ampliar
0 escopo de analise e contextualizar a discussdo em termos de politicas publicas e préaticas

institucionais.

4. Resultados e Discussfes

Os resultados apontam que o autocuidado é um fator fundamental para a manutencao
da saude fisica e emocional dos cuidadores, sendo essencial a implementacdo de politicas
publicas e programas de apoio continuo a esses individuos.

A anélise dos estudos permitiu a identificacdo de cinco eixos tematicos recorrentes que
estruturam o corpo do presente artigo: (1) o papel do cuidador; (2) consequéncias do cuidado
prolongado; (3) estratégias de autocuidado; (4) apoio institucional e politicas publicas; e (5)
enfrentamento e promocao de qualidade de vida.

5. Conclusao

A salde dos cuidadores de pessoas com Doencas e Sindromes Raras € um tema de
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crescente importancia no campo da saude publica. O cuidado prolongado impde desafios
significativos para os cuidadores, que muitas vezes negligenciam sua propria saude em prol
do bem-estar dos pacientes.

As estratégias de autocuidado, como o apoio psicoldgico, praticas de relaxamento e
atividade fisica, sdo essenciais para garantir que os cuidadores possam continuar a
desempenhar seu papel sem comprometer sua salde fisica e mental. Além disso, é urgente e
de suma importancia a criacdo de politicas publicas especificas que oferecam suporte continuo
aos cuidadores, como programas de capacitacdo, redes de apoio e recursos financeiros
adequados. O fortalecimento dessas redes pode contribuir para a reducao da sobrecarga e para
a melhoria da qualidade de vida dos cuidadores, promovendo um ambiente mais saudavel e

sustentavel para todos os envolvidos.
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