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RESUMO

Objetivo: identificar o preparo fisico e psicoldgico e a percepcao da sobrecarga de cuidadores de pacientes
vinculados a um programa publico de atencao domiciliar. Método: estudo qualitativo, observacional e
transversal com cuidadores de pacientes internados em domicilio. O projeto de pesquisa foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa, CAAE: 08237612.7.0000.5553. Resultados: entrevistados 33 cuidadores, a
maioria mulheres, filhas ou esposas dos pacientes, com idade média de 46 anos e de escolaridade baixa. Como
morbidades, destacaram-se a hipertensao arterial, o diabetes mellitus e as doencas autoimunes. A maioria
relatou o uso continuo de medicamentos ansioliticos, antidepressivos e analgésicos. Dos participantes, 31%
apresentaram sobrecarga ligeira e 41% sobrecarga intensa. Conclusdo: a funcdo do cuidador é desgastante,
fisica e psicologicamente, e a equipe de salde tem um papel importante no apoio psicologico, promovendo
acoes direcionadas a diminuicdo do estresse e em prol da qualidade de vida. Descritores: Assisténcia
Domiciliar; Cuidadores; Cuidados Paliativos.

ABSTRACT

Objective: identifying the physical and the psychological fitness and the perception of burden of caregivers of
patients linked to a public program of home care. Method: a qualitative, observational and cross-sectional
study with caregivers of home inpatients. The research project was approved by the Committee of Ethics in
Research, CAAE: 08237612.7.0000.5553. Results: there were interviewed 33 caregivers, mostly women,
daughters or wives of patients with an average age of 46 years old, and with low education level. Regarding
morbidities, the highlights were hypertension, diabetes mellitus and autoimmune diseases. Most reported
continuous use of anxiolytics, antidepressants and painkillers. Of the participants, 31% had slight and 41%
severe burden. Conclusion: the caregiver’s functions are exhausting physically and psychologically and the
health team has an important role in psychological support, promoting actions aimed at the reduction of
stress and improving quality of life. Descriptors: Home Care; Caregivers; Palliative Care.

RESUMEN

Objetivo: identificar el estado fisico y psicologico y la percepcion de la sobrecarga de los cuidadores de
pacientes vinculados a un programa publico de atencién en el hogar. Método: es un estudio cualitativo,
observacional y transversal hecho con los cuidadores de los pacientes internos en el hogar. El proyecto de
investigacion fue aprobado por el Comité de Etica en la Investigacion, CAAE: 08237612.7.0000.5553.
Resultados: fueron entrevistados 33 cuidadores, la mayoria mujeres, hijas o esposas de los pacientes con una
edad media de 46 anos, y con bajo nivel de educacion. Como morbilidades, los aspectos mas destacados
fueron la hipertension, la diabetes mellitus y las enfermedades autoinmunes. La mayoria informo el uso
continuo de ansioliticos, antidepresivos y analgésicos. De los participantes, 31% tenian una ligera sobrecarga y
el 41% sobrecarga severa. Conclusidn: el papel del cuidador es agotador fisica y psicologicamente y el equipo
de salud tiene un papel importante en el apoyo psicolégico, en la promocion de acciones dirigidas a la
reduccion del estrés y en la mejora de la calidad de vida. Descriptores: Cuidado del Hogar; Cuidadores;
Cuidados Paliativos.
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INTRODUCAO

O envelhecimento populacional é uma
realidade indiscutivel. No Brasil, dados do
censo demografico de 2010 revelam que, em
50 anos, a populacao brasileira praticamente
triplicou, passando de 70 milhdes, em 1960,
para 190,7 milhoes, em 2010. O numero de
idosos cresceu ainda mais, sendo que, em
1960, eles representavam 4,7% e, em 2010,
chegaram a um patamar de 10,8%. O Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE
traz como estimativa para o ano de 2050, que
os idosos representarao 25% do total da
populacao brasileira.’

Para que o envelhecimento seja
considerado ativo, é fundamental que haja
qualidade de vida e a salde é considerada
como fator principal para que este requisito
seja alcancado. Estudos relatam que a
prevaléncia de doencas cronico-degenerativas
aumenta com a idade.? As doencas cronico-
degenerativas e suas consequéncias podem
comprometer a autonomia do idoso, e, desta
forma, exigir cuidados permanentes por parte
de profissionais de saude e familiares.

Esta aceleracdao na transicdo demografica
associada ao aumento das doencas cronicas
degenerativas, implicam no crescimento de
custos dos servicos de saude devido a
necessidade de incorporacao de tecnologias
de alto custo sem, necessariamente, obter, na
assisténcia, os resultados efetivos esperados.’

Em geral, as doencas cronico-degenerativas
geram a necessidade de internacao hospitalar
para o tratamento inicial. Apos a estabilizacao
do quadro patologico, estas podem ser
continuamente  tratadas com  cuidados
especiais oferecidos em ambiente domiciliar.
Este tipo de internacao traz como vantagem a
conciliacdo do atendimento em saude
necessario e a convivéncia familiar e de
amigos em ambiente saudavel e seguro.

A atencao domiciliar (AD) possibilita a
reducao do periodo de internacao, a agilidade
no processo de alta hospitalar e a
humanizacao no  atendimento. Nesta
modalidade de atencao, os servicos de saude
sao oferecidos para o paciente em conjunto
com a sua familia, realizados na residéncia
resultando em uma maior convivéncia entre o
usuario do servico de saude e os profissionais
que lhe atendem.*

Desde a criacao do Servico de Assisténcia
Médica Domiciliar e de Urgéncia - SAMDU pelo
Ministério do Trabalho em 1949, o Brasil vem
aprimorando este tipo de atendimento e
discutindo quem assumiria o papel de
cuidador do paciente.*
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Um dos eixos da AD, a desospitalizacao de
pacientes, proporciona atendimento
personalizado, vinculo com os profissionais de
saude por meio de assisténcia integral e
humanizada, preservacao da autonomia,
maior participacao da familia no tratamento
devido a reintegracao no ambiente familiar,
além de possivel aumento na qualidade de
vida.’

Para que este atendimento de internacao
seja feito no domicilio do paciente é
importante que haja a figura do cuidador. O
Ministério da Salude definiu que o cuidador
pode ser uma pessoa da comunidade que foi
adquirindo experiéncia, cuidando de pessoas
doentes e fez desse cuidado uma profissao
informal ou ainda algum familiar que se
disponha a permanecer um tempo maior na
assisténcia ao paciente.*

Em abril de 2002, foi sancionada pelo
Presidente da Republica a Lei n. 10.424 que
dispée sobre as condicées para a promocao,
protecdo e recuperacao da saude, a
organizacao e o funcionamento de servicos
correspondentes e da outras providéncias,
regulamentando a assisténcia domiciliar no
Sistema Unico de Satde (SUS).®

Para dar continuidade ao estabelecimento
deste atendimento em salde no Brasil, a
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(Anvisa) publicou a Resolucao de Diretoria
Colegiada - RDC n. 11/2006 estabelecendo os
requisitos de funcionamento para os Servicos
de Atencao Domiciliar publicos e privados em
todo o Pais. As modalidades previstas sao de
assisténcia e de internacao e sao destinadas a
pacientes com impossibilidade de locomocao e
que necessitam de procedimentos de
internacao de menor complexidade e que
podem ser dispensados em domicilio.’

A Secretaria de Estado de Saude do Distrito
Federal criou em seu organograma a Geréncia
de Atencao Domiciliar, que esta vinculada a
Diretoria de Atencao Primaria em Saude da
Subsecretaria de Atencao a Saude, e que
atende a 10 (dez) Nucleos Regionais de
Atencao Domiciliar (NRAD). A estes nucleos
cabe a responsabilidade do atendimento a
pacientes em modalidades diversas de
atencao no domicilio, bem como a orientacao
aos cuidadores sobre os cuidados dispensados
ao paciente e para a manutencao da sua
propria saude.

Por necessidade, muitas vezes, o0s
cuidadores dos pacientes internados em
domicilio sdao pessoas proximas, como
familiares, que, por consequéncia do seu
despreparo, apresentam dificuldades em
exercer esta funcao que exige tempo,
dedicacao e conhecimento.
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Com base no exposto, torna-se evidente a
necessidade de preparo fisico e mental dos
cuidadores que prestam assisténcia por tempo
indeterminado desenvolvendo esta atividade
didria e constante na atencao em salde
domiciliar. Este estudo tem como objetivo:

e |dentificar o preparo fisico, psicoldgico e
a percepcao da sobrecarga de cuidadores de
pacientes vinculados a um programa publico
de atencao domiciliar.

METODO

Estudo qualitativo, observacional e
transversal com cuidadores de pacientes
internados em domicilio, de ambos os sexos e
maiores de idade, vinculados a um Nucleo
Regional de Atencao Domiciliar em uma
localidade do Distrito Federal.

Foi utilizado o critério de saturacao da
amostra e realizadas coletas de dados até que
as informacdes coletadas comecaram a se
repetir. A saturacao é alcancada quando as
novas informacoes nos produtos da analise ja
nao produzem modificacées nos resultados
anteriormente atingidos.®

Foram realizadas entrevistas em domicilio
com a aplicacao de dois instrumentos de
pesquisa. Primeiramente, foi utilizado um
instrumento especifico para conhecer os
aspectos sociodemograficos e clinicos dos
cuidadores e dos pacientes internados.

Em seguida, foi utilizada a Escala de
Sobrecarga de Cuidador (ESC) resumida’ para
avaliacao da sobrecarga dos cuidadores dos
pacientes. Esta escala, na versao resumida, é
constituida por 22 questoes, que incluem
aspectos relacionados com a saude fisica e
psicologica, trabalho, recursos economicos,
relacoes sociais e a relacao com o paciente.
Ela se propée a avaliar a sobrecarga objetiva e
subjetiva do cuidador incluindo informacoes
sobre salde, vida social, vida pessoal,
situacao financeira, situacao emocional e tipo
de relacionamento.

Para a analise dos dados, cada item da
Escala de Sobrecarga de Cuidador foi
pontuado de forma qualitativa e quantitativa
da seguinte maneira: nunca (1); quase nunca
(2); as vezes (3); muitas vezes (4) e quase
sempre (5). Com a aplicacao da escala obtém-
se um score global que varia entre 22 e 110,
em que um maior score corresponde a uma
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maior percepcao de sobrecarga, de acordo
com os seguintes pontos de corte: inferior a
46 - sem sobrecarga; entre 46 a 56 -
sobrecarga ligeira e, superior a 56 -
sobrecarga intensa. A coleta e a analise dos
dados ocorreram de forma concomitante.

Em cumprimento a Resolucao n° 196/96, do
Ministério da Salde, que versa sobre Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos, este projeto foi
submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da
Secretaria de Estado de Saude do Distrito
Federal mediante CAAE n.
08237612.7.0000.5553 e aprovado sob o
nimero 187.211.°

Para participar da pesquisa, os individuos
foram orientados quanto aos objetivos,
justificativa, metodologia adotada e sobre a
seguranca quanto ao sigilo, a confiabilidade, a
protecdo da sua imagem e a nao
estigmatizacao, e, de forma livre e orientada
optaram pela participacao, por meio da
assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.

RESULTADOS

Participaram desta pesquisa 33 cuidadores
de pacientes internados em domicilio,
vinculados ao NRAD da Regional de Salde.
Quanto as caracteristicas sociodemograficas, a
amostra foi composta por pessoas com idade
média de 46 anos, sendo que 30% possuiam
mais de 60 anos, e, tendo o mais novo dos
cuidadores entrevistados, 20 anos e o de
maior idade, 73 anos. Predominou o sexo
feminino, com 87,6 % dos participantes, e a
baixa escolaridade, sendo que 61% possuiam
entre 3 e 5 anos de estudo formal.

Quanto a religido, houve predominancia da
catolica, além de praticantes de religidoes
evangélicas de diversas frentes e ordens.
Quanto ao grau de parentesco, a amostra de
cuidadores foi composta por filhos(as),
esposas, dos pacientes, além de cuidadores
nao possuiam parentesco direto com o
paciente. Apenas dois cuidadores, o que
representa 6%, nao residem na mesma
residéncia que o paciente (Tabela 1).
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Tabela 1. Caracteristicas
entrevistados. Brasilia, DF, 2013.
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sociodemograficas dos cuidadores

Variavel n %

Faixa etaria (anos)

20 a29 06 18
30a39 03 09
40 a 49 02 06
50 a 59 05 15
60 ou mais 10 30
Grau de instrucao formal (anos de estudo)

1a2 02 06
3a4 05 15
4a5 12 36
6a7 03 06
8a9 03 06
10 ou mais 01 03
Religiao

Catolica 18 55
Evangélica 15 45
Relacao de parentesco

Filha(o) 12 36
Esposa 07 21
QOutro 08 24
Sem parentesco 06 19

Com relacao a sua propria saude, dor na
coluna ou nas costas foi a queixa mais
recorrente. Outras queixas que apareceram,
com frequéncia associadas, foram as dores em
membros e articulacoes.

Como morbidade, foi relatada a existéncia
de doencas como Hipertensao Arterial,
Diabetes Mellitus e doencas autoimunes como
Artrite Reumatoide e Artrose (Tabela 2).

O uso de medicamentos para aliviar a dor
ou para a inducao do sono, segundo os
proprios entrevistados, é constante, sendo
que os ansioliticos, antidepressivos e

analgésicos foram os medicamentos citados
como de uso diario e continuo.

O sono avaliado em qualidade e quantidade
teve resultado ruim, sendo que a maioria dos
participantes relatou ter menos de 6 horas de
sono diarias (Tabela 2).

Tabela 2. Caracteristicas clinicas de cuidadores entrevistados. Brasilia,

DF, 2013.

Variavel n %
Relatos de presenca de dor

Dor na coluna/costas 15 45
Membros e articulacoes 13 39
Outro tipo de dor 04 12
Nao relatou dor 01 03
Patologias existentes

Hipertensao Arterial Sistémica 10 30
Diabetes Mellitus 05 15
Artrite, artrose e outras doencas autoimunes 06 18
Outras doencas 06 18
Sem relato de doencas 14 42
Uso continuo de medicamentos

Antidepressivos 06 18
Ansioliticos 08 24
Analgésicos 10 30
Horas diarias de sono

Até 6 horas/dia 20 60
Entre 6 e 8 horas/dia 10 30
Mais de 8 horas/dia 04 12
Qualidade do sono

Bom 07 21
Ruim 26 78

Quanto ao tempo de exercicio da funcao de
cuidador, a média foi de 10 anos, sendo que o
que exercia por menos tempo, estava apenas
ha 3 meses na funcao e o que exercia por mais
tempo, segundo seu proprio relato, estava ha
40 anos (Tabela 3).

Dos cuidadores entrevistados, 9%
exerceram a funcao de cuidador na maior
parte da vida, seja de crianca ou de idosos.
Uma cuidadora tinha como profissao anterior
a de dona de casa. Os demais tinham diversas
funcées na area comercial e de autonomo e
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tiveram que deixar para se dedicar a cuidar
exclusivamente do familiar internado no
domicilio. Nenhum dos entrevistados possui
formacao especifica de cuidador e todos
exercem a funcao com o apoio do NRAD, que
oferece orientacdes especificas relacionadas
as dificuldades apresentadas individualmente
e em grupo (Tabela 3).
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Com a aplicacao da escala para avaliacao
da sobrecarga dos cuidadores, os resultados
apontaram que 28% dos entrevistados nao
apresentaram sobrecarga significativa, 31%
apresentaram sobrecarga ligeira e 41%
apresentaram resultados significativos que
representam sobrecarga intensa (Tabela 3).

Tabela 3. Tempo de exercicio da funcdo de cuidador, funcdo anteriormente exercida e o
resultado da aplicacdo da Escala de Sobrecarga do Cuidador - ESC. Brasilia, DF, 2013.

Cuidador Tempo que exerce a

Funcao anteriormente
funcao de cuidador deste  exercida

Resultado da Escala de
Sobrecarga do Cuidador

paciente
C1 2 anos Cuidadora de crianca SI
C2 4 anos Comércio - vendas Sl
C3 13 anos Dona de casa Sl
Cc4 6 anos Recepcionista SS
C5 3 anos Técnica em SS
Contabilidade
Cé 15 anos Cobradora de 6nibus Sl
Cc7 6 anos Vendedora Sl
Cc8 3 meses Recepcionista SI
Cc9 2 anos Vendedora SS
c10 2,5 anos Representante comercial SS
C11 11 anos Cobradora de 6nibus SL
C12 1,5 ano Auxiliar administrativo SL
C13 8 anos Dona de casa SL
C14 5 anos Costureira SS
C15 5 anos Vendedora Sl
C16 10 anos Vendedora Sl
Cc17 5 anos Copeira SS
C18 3 anos Recepcionista Sl
C19 3 anos Auxiliar de escritorio SL
C20 40 anos Comerciante SS
c21 3 anos Servicos Gerais SL
C22 3 anos Assistente administrativo SL
C23 8 anos Auxiliar de escritorio Sl
C24 4 anos Cobradora de 6nibus SS
C25 9 anos Oficina mecanica Sl
C26 11 meses Lavoura/agricultora SL
C27 10 anos Feirante SL
C28 4 anos Instrutora de autoescola SL
C29 10 anos Cuidadora de crianca SI
C30 16 anos Servicos gerais SS
C31 10 anos Vendedora Sl
C32 8 anos Vendedora SL
C33 9 anos Autonoma S

SS - Sem sobrecarga / SL - Sobrecarga ligeira / Sl - Sobrecarga intensa

DISCUSSAO

Os resultados deste estudo reforcam a
questdao de que a funcdao do cuidador é
exercida, em sua maioria, por mulheres e,
que, também como maioria, estas mulheres
pertencem a familia proxima da pessoa que
recebe os cuidados. O papel de cuidador
familiar é exercido por mulheres ha séculos e
representado socialmente no papel da mae,
dona de casa e cuidadora. Esta funcao se
aproxima da profissao de enfermagem,
exercida, em sua maioria, ainda nos dias
atuais, por mulheres e que tem como aspecto
principal, o papel do cuidado.

Em sua maior parte, o cuidador familiar
deste estudo deixou de exercer uma funcao
remunerada no mercado de trabalho,
principalmente no comércio. A escolha por

qual familiar deixara de trabalhar com
emprego formal esta relacionada ao
rendimento mensal do mesmo. Este processo
também pode ser analisado pela falta de
opcao. Ou seja, nao ha como escolher nao
cuidar do familiar adoecido. Geralmente este
papel é desempenhado pelas esposas ou filhas
mulheres que sofrem esta pressao social para
assumir o papel de cuidadora e deixar de
exercer a profissao ou a funcao social até
entao desempenhada. Esta decisao acarreta
desgaste psicoldgico'".

O pouco tempo de estudo formal é
considerado um dos fatores favoraveis a
tomada de decisao em abandonar o trabalho
para cuidar de um familiar. A renda é menor e
nao possibilita a contratacao de cuidadores
especializados para esta funcao.
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Estudos indicam que o cuidador participa
ativamente do processo de doenca, pois
acompanha o paciente o tempo todo e esta
sempre em busca de alternativas e de mais
conhecimento para oferecer um cuidado com
de melhor qualidade.™?

O processo de cuidado a um paciente
internado em domicilio tem data de inicio,
mas nao de término. O inicio representa um
fato subsequente a uma situacao especifica
como recuperacao de acidente ou sequela de
uma patologia, muitas vezes, degenerativa
sofrida pelo paciente. O término, quando se
trata de sequela de doenca degenerativa
ocorre apenas no fim da vida. Este fato
também representa uma elevacao do nivel de
estresse, pois a vida do cuidador, muitas
vezes se alterou de forma muito significativa e
muito rapida.

Cuidar de um paciente com doenca
avancada, internado no domicilio, é
considerado uma carga pesada e pode causar
onus importante ao cuidador e também ao
restante da familia. Varios estudos mostram
que cuidar de alguém de forma ininterrupta
representa altos custos no nivel psiquico,
fisico, social e, inclusive, financeiro. Estudos
demostraram que ha maior risco de infarto
agudo do miocardio e de morte subita para os
cuidadores adultos e idosos.'*® Varios pontos
analisados se destacam como precursores as
alteracdes psicossociais do cuidador, como o
isolamento social e afetivo, a depressao, o
declinio nos relacionamentos, a perda da
perspectiva de vida, os disturbios do sono e o
uso constante de psicotropicos. '

Um dos problemas identificados na vida
desses cuidadores foi a privacao do seu
autocuidado, o que interfere diretamente na
sua qualidade de vida, causando ainda um
desgaste psiquico. Outros estudos realizados
também evidenciaram este resultado e
sugeriram a implementacao de politicas
sociais publicas voltadas ao cuidador.'"®

Os cuidadores se dedicam em tempo
integral ao cuidado, sendo que 94% deles
residem na mesma casa que o paciente, e,
portanto, nao possuem um horario pré-
determinado para exercer a funcao. Este fato
reforca o resultado de sobrecarga intensa,
pois se trata de prestacao de cuidado intenso
e continuo. Além disso, a questao do
adoecimento de algum membro da familia
préoximo, como no caso de filho(a), pai, mae
ou conjuge acarreta profundas alteracdes na
dinamica familiar, possibilitando o surgimento
de crises e estresse psiquico."

Outro fator importante para analise da
sobrecarga do cuidador é sua propria condicao
de saude, que, muitas vezes, nao é avaliada e
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nem percebida. Neste estudo, o relato da
presenca de doencas crbonicas como
Hipertensao Arterial Sistémica se faz presente
em boa parte dos cuidadores. Este resultado
era esperado, pois estas doencas cronico-
degenerativas estao comumente presentes em
pessoas com mais de 60 anos de idade.

Doencas osteoarticulares, que também se
mostraram presentes no estudo em proporcao
importante, representam o desgaste fisico que
€ percebido pelos cuidadores em funcao da
movimentacao necessaria para o exercicio do
cuidado em pacientes acamados. Atividade
fisica e exercicios de fortalecimento muscular
nao sao praticados pelos cuidadores
regularmente, o que favorece o surgimento de
lesdes em articulacoes e dores musculares por
esforco. As queixas de dores foram
prevalentes e a mais citada foi a dor na
coluna ou costas. Resultados semelhantes
foram obtidos em outros estudos realizados.
19-20

Em consequéncia disso, o wuso de
medicamentos para alivio da dor, na maioria
das vezes sem prescricio médica e de
medicamentos antidepressivos e ansioliticos
prescritos por médicos se tornou frequente,
inclusive para induzir o sono, sendo que a
dificuldade para dormir também pode ser
consequéncia da dor. A insOnia prejudica o
raciocinio e a qualidade de vida, levando a um
alto nivel de estresse, o que foi evidenciado
neste estudo. Entre os cuidadores que
atingiram a sobrecarga intensa na avaliacao,
95% relataram ter menos de 6 horas de sono e
que a qualidade do sono era ruim.

CONCLUSAO

Exercer a funcao de cuidador principal de
familiar proximo internado no domicilio é
tarefa ardua e desgastante, podendo interferir
de forma importante na qualidade de vida da
familia.

Percebe-se que é necessario
acompanhamento proximo do cuidador, por
parte da equipe de salde responsavel pelo
paciente, na forma de educacao permanente
e apoio psicologico, promovendo acgdes
direcionadas a diminuicao do estresse e em
prol da qualidade de vida. A equipe de salde
deve conhecer a sobrecarga dos cuidadores
para organizar as acoes que se mostrarem
pertinentes para cada caso.

O apoio que o cuidador recebe dos
familiares e da equipe de salde tem aspecto
positivo tanto na diminuicao do estresse
fisico, quanto do emocional. E importante
também, que ele tenha uma agenda com
horarios livres para o seu autocuidado e a
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equipe de salude desempenhe um papel
importante nesta orientacao.
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