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ABSTRACT

Objective: to characterize the different levels of caregiver burden indicating interventions in order to help them to face
the relative’s disease situation. Methodology: it is a bibliographic research developed in the electronic data base:
Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Scientific Electronic Library Online (SciELO) and Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Salde (LILACS) data base from 1999 to 2006. Burden and relative caregiver were the descriptors
used to search the articles. Results: founds demonstrated that physical, psychological, social and economical dimensions
cause an increased burden in the caregiver. They have isolation feelings and a restricted social life which outcomes health
disorders. Conclusion: we suggest intervention actions to diminish the caregiver burden by the support groups and
education activities aiming the health promotion. Descriptores: home nursing; homebound persons; family; chronic
disease.

RESUMO

Objetivo: caracterizar os diferentes niveis de sobrecarga do cuidador indicando intervencdes que possam auxiliar no
enfrentamento da situacao de enfermidade do familiar. Metodologia: trata-se de uma pesquisa bibliografica realizada nas
bases de dados da Biblioteca Virtual em Saide (BVS), no portal Scientific Electronic Library Online (SciELO) e Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Salde (LILACS) durante o periodo de 1999 a 2006. Para a selecao dos artigos
foram utilizados os descritores sobrecarga e familiar cuidador. Resultados: os achados demonstraram que a sobrecarga
fisica, psiquica, social e financeira causa um grande desgaste no cuidador acompanhado por sentimentos de isolamento e
uma vida circunscrita as atividades domésticas com repercussées em sua salde. Conclusdo: sugere-se que os profissionais
de salde estimulem os cuidadores a participarem em grupos de ajuda e atividades educativas visando o autocuidado e a
promocao da salde para amenizar a sobrecarga no cuidado domiciliar. Descritores: assisténcia domiciliar; pacientes
domiciliares; familia; doenca cronica.

RESUMEN

Objetivo: caracterizar los diferentes niveles de sobrecarga del cuidador, indicando intervenciones que puedan auxiliar en
el enfrentamiento de la situacion de enfermedad del familiar. Metodologia: se trata de una investigacion bibliografica
realizada en las bases de datos de la Biblioteca Virtual en Salud (BVS), en el portal Scientific Electronic Library Online
(SCiELO) y Literatura Latinoamericana y del Caribe en Ciencias de la Salud (LILACS) durante el periodo 1999-2006. Para la
busqueda de los articulos, se utilizaron los descriptores sobrecarga y familiar cuidador. Resultados: los datos demuestran
que la sobrecarga fisica, psiquica, social y financiera causa un gran desgaste en el cuidador, acompafnado por sentimientos
de aislamiento y una vida circunscripta a las actividades domésticas con repercusiones en su salud. Conclusién: se sugiere
que los profesionales de salud estimulen a los cuidadores a participar en grupos de ayuda y actividades educativas,
buscando el autocuidado y la promocion de salud para ablandar la sobrecarga en el cuidado domiciliario. Descriptores:
atencion domiciliaria de salud; personas imposibilitadas; familia; enfermedad cronica.
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INTRODUCAO

O cuidado domiciliar é uma estratégia de
atencdo a saude desenvolvida desde os
tempos mais remotos com o intuito de tratar
os membros enfermos da familia. No Brasil tal
acao esteve freqlientemente ligada as areas
materno-infantil e ao controle de doencas
infecto-contagiosas. Nas Ultimas décadas, este
cuidado familiar tem se remodelado,
buscando atender a crescente demanda de
doentes portadores de doencas cronicas,
incapacitantes ou terminais."

Atualmente, o cuidado domiciliar ¢é
caracterizado por um conjunto de
procedimentos hospitalares possiveis de serem
realizados no domicilio do doente. Incluem
acoes de salde desenvolvidas por uma equipe
interprofissional baseadas em diagnosticos da
realidade do paciente, visando a promocao, a
manutencdo e a reabilitacio da salde.’

O cuidado domiciliar esta sendo
considerado como uma das acles mais
eficazes na reorganizacao dos servicos de
saude do nosso pais, pois atua como elo entre
os niveis primarios, secundarios e terciarios do
sistema publico de salude. Considerado
também, como uma pratica de
desospitalizacao para um assistir voltado ao
domicilio, a prevencao e a ativa participacao
dos membros da familia no cuidado.

Nesse contexto, citam-se os Servicos de
Internacao Domiciliar (SID) como alternativa
de remodelacdo do sistema de salde no
Brasil, visto que ao englobar diferentes areas
profissionais tenta trabalhar uma forma
diferenciada de fazer salde, ou seja, voltada
a organizacao da familia para prestar suporte
ao doente, a sua autonomia e de seu entorno
familiar. Salienta-se que para a atencao
domiciliar ser implementada é necessaria uma
rede de cuidados oriundos do nucleo familiar,
ou seja, algum familiar deve responsabilizar-
se pelo cuidado ao doente.

Portanto, a familia vivencia momentos de
desestruturacdao e reestruturacao quando a
salde de um dos membros é afetada. Em
geral, quando um deles adoece, é nela que se
concentra a fonte de cuidados e a atencao
necessaria para amenizar o sofrimento
decorrente da doenca.’

O cuidado familiar e  domiciliar,
normalmente é exercido por um cuidador
principal, que pode ser a esposa, 0 marido
e/ou os filhos. A escolha deste cuidador se
deve ao desejo do doente, pela falta de outra
opcao, ou ainda de um modo inesperado para
o familiar que se torna responsavel pelo
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cuidado, mesmo nao se reconhecendo como
cuidador.*

Dessa forma, ao definirem-se papéis dentro
da familia onde se destaca alguém como
cuidador familiar, este se depara com uma
gama de responsabilidades que acabam por
repercutir em sua vida diaria. O cuidado
domiciliar sobrecarrega o cuidador refletindo
diretamente na sua saude fisica e psiquica.

A sobrecarga no cuidado domiciliar ocorre
quando os familiares relegam suas proprias
necessidades e desejos a um segundo plano.
Portanto, o termo sobrecarga € sinbnimo de
“fardo a carregar” diariamente.>*’

O oOnus do familiar responsavel pelo
cuidado domiciliar, além de estar ligado
intimamente a atividade de cuidados diarios
estafantes e estressantes, vincula-se também
a valores culturais e questdes moralmente
impostas pela sociedade. A sociedade impde o
dever e a obrigacao em cuidar do familiar
doente devido aos lacos consanguineos. O
cuidado, dessa forma, pode nao suceder por
vontade propria, mas por imposicado,
resultando em um desgaste maior ainda na
vida deste cuidador.

Do mesmo modo, os familiares cuidadores
de criancas com necessidades especiais de
saude, que sao em sua maioria mulheres,
vivem em uma situacao de opressao, causando
sofrimento e estresse que compromete o seu
bem-estar. Tais esforcos se constituem em
uma fonte de estresse cronico para as
cuidadoras.®

Assim, esta investigacao teve por objetivo
caracterizar os diferentes niveis de sobrecarga
do cuidador indicando intervencées que
possam auxiliar no enfrentamento da situacao
de enfermidade do familiar.

METODOLOGIA

Pesquisa bibliografica’ tendo como fonte de
investigacao artigos cientificos em periodicos
eletronicos selecionados a partir das bases de
dados da Biblioteca Virtual em Saude (BVS) no
portal Scientific Electronic Library Online
(SciELO) e Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Salude (LILACS). Os
descritores utilizados foram sobrecarga e
familiar cuidador.

A busca bibliografica resultou em 11 artigos
publicados no periodo de 1999 a 2006 (Fig. 1).
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Periédicos

N° de artigos

Revista da Escola de Enfermagem da USP
Revista Latino-Americana de Enfermagem
Revista Eletronica de Enfermagem
Revista Texto Contexto de Enfermagem
Caderno de Saude Publica

Revista Acta Scientiarum Health Sciences
Jornal Brasileiro de Psiquiatria

Revista Brasileira de Cancerologia
Arquivos de Neuro-Psiquiatria

Psicologia em Estudo

02
01
01
01
01
01
01
01
01
01

Figura 1. Relacdo de artigos publicados em periodicos no periodo de 1999-2006, que tratam da
sobrecarga do familiar cuidador, obtidos nos sistemas informatizados de busca (BVS da SciELO e LILACS).

A selecao foi feita apds a leitura dos
resumos, confirmando a aproximacao com o
objetivo do estudo. Foram selecionadas as
publicacdes que apresentavam relacao entre
sobrecarga e cuidado domiciliar. Os artigos
foram lidos com a finalidade de aprofundar a
analise e interpretacao dos textos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Apos a analise dos dados, trés categorias
tematicas emergiram: o tornar-se cuidador
vivenciando a sobrecarga; a sobrecarga fisica,
psiquica, social e financeira do cuidador; e
intervencoes para amenizar a sobrecarga.
Para auxiliar na analise e discussao dos artigos
selecionados, adotou-se como referéncia a
classificacao de sobrecarga de Floriani e
Scharamm que a classificam em quatro
categorias:  fisica, psiquica, social e
financeira.*

e O tornar-se cuidador vivenciando a
sobrecarga

O processo de adoecimento de um dos
membros da familia acarreta profundas
mudancas na dinamica de relacionamentos
familiares, podendo provocar estresse e crise
em sua unidade.® Ressalta-se que no
adoecimento os membros da familia
costumam assumir o papel de cuidadores por
terem uma responsabilidade culturalmente
definida e vinculo afetivo.’

Os artigos analisados nesta pesquisa
consideram o processo de tornar-se cuidador
como algo imediato ou gradual. As decisoes
para assumir os cuidados sao influenciadas por
fatores como parentesco, valores morais e
culturais, imposicoes da sociedade entre
outros.

Nesse sentido, a maioria dos cuidadores
provém do nucleo familiar, onde os filhos
tendem a dar suporte financeiro e a fazer as
tarefas domésticas que exigem forca fisica,
enquanto as filhas tendem a prover os
cuidados pessoais do dia-a-dia, como a
limpeza e organizacdo da casa.’ Verifica-se
que a maioria dos cuidadores sao mulheres
com idade média de 63,16 anos, sendo mais
de 50% conjuges, seguidos por 38% de filhos
(as).” No caso de criancas doentes, as

mulheres (maes, avos, tias, madrinhas)
assumem integralmente o cuidado domiciliar,
sendo algo sdcio-culturalmente construido.®

Um dos fatores para a definicao do papel
de cuidador familiar € a proximidade afetiva,
enfatizando-se a relacdo conjugal.” Os
conjuges atribuem sua vontade e seu
compromisso de cuidar a solidariedade com o
companheiro(a) de vida, a aversao ao
asilamento e a auséncia de alternativas. Ja
os(as) filhos(as) consideram o ato de cuidar
como uma forma de retribuir os cuidados
recebidos durante a infancia.’

Nos artigos analisados, as doencas cronico-
degenerativas foram as principais causadoras
da sobrecarga do familiar durante o cuidado
domiciliar. Platt foi o primeiro estudioso a
apresentar uma definicao elaborada acerca da
sobrecarga dos familiares de pacientes
psiquiatricos, relacionando-a a presenca de
problemas, dificuldades ou eventos adversos
que afetam a vida dos mesmos."" O impacto
da doenca mental atinge um amplo espectro
de dimensoes da vida familiar, sendo
considerado sobrecarga porque requer que os
familiares do paciente passem a colocar as
suas proprias necessidades e desejos em
segundo plano.’

A sobrecarga no cuidado domiciliar é
classificada em quatro categorias®: a fisica, a
psiquica, a social e a financeira. Esta pode,
ainda, ser categorizada como: objetiva e
subjetiva.> A sobrecarga objetiva esta
relacionada as conseqiiéncias negativas
concretas e observaveis resultantes da
presenca do doente na familia. A sobrecarga
subjetiva esta relacionada as conseqiiéncias
psicologicas para a familia.

Além dessas categorias, existem outros
fatores associados a sobrecarga sentida pelos
familiares cuidadores, tais como:
comportamentos perturbadores e
problematicos do doente, os efeitos negativos
da doenca, as dificuldades do individuo
enfermo no desempenho de papéis, a
severidade da sintomatologia do doente, ao
numero de hospitalizacoes sofridas, a
limitacao das atividades e a perda da
liberdade do familiar cuidador em funcao de
sua responsabilidade com o individuo enfermo
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e, também, a falta de apoio dos profissionais
atuantes nos servicos de atencao domiciliar.’

e A sobrecarga fisica, psiquica, social e
financeira do cuidador

O cuidar no domicilio é apontado como um
trabalho solitario e gerador de sobrecarga,
principalmente fisica, que se expressa em
cansaco, insonia e problemas de salde para o
cuidador.® Existem resultados comprobatorios
de uma maior incidéncia de nimero de casos
de infarto nao fatal e fatal entre as
enfermeiras que cuidavam de seus maridos de
nove a mais horas por semana.*

A sobrecarga fisica do cuidador esta
associada com a natureza da patologia do
familiar (cancer, disturbios neuroldgicos e
mentais, doencas cardiovasculares), o apoio
de outros membros da familia no cuidado
diario e o nivel de dependéncia do familiar
doente.* Complementando esta idéia, ¢é
importante destacar que o desgaste fisico do
cuidador acentua-se em doentes com maior
demanda de cuidados relacionados ao
transporte, a deambulacao, ao banhar-se e ao
vestir-se. Além disso, o cuidado domiciliar
consome tempo, impossibilitando que os
cuidadores cuidem de suas proprias vidas. "

O estudo® apontou que a sobrecarga fisica
acentua-se com a presenca de criancas
morando com a familia, além do familiar
enfermo. Este trabalho refere que a demanda
de cuidados das criancas onera ainda mais o
tempo do cuidador. Destaca-se ainda, neste
estudo, a alta incidéncia de problemas de
origem musculo-esquelético, gastrointestinal
e de pele resultantes da ansiedade e incerteza
do futuro do familiar assistido em casa.

Associado ao desgaste fisico, o familiar
cuidador vivencia, também, uma sobrecarga
psiquica. Assim, €& comum familiares
cuidadores sofrerem de depressao como
resposta a exposicao prolongada a situacao de
desgaste fisico e emocional potencialmente
geradora de estresse.®

O processo de adoecimento de um familiar
interfere na relacdo do membro da familia
doente com seu familiar cuidador, tornando
dificil a manutencao de sentimentos positivos
no dia-a-dia. Isso aumenta a sobrecarga
psiquica do cuidador.® Portanto, o familiar
que cuida é submetido ao efeito prolongado
de eventos estressores envolvidos na
experiéncia cotidiana de cuidar do familiar
doente, o que pode afetar o seu bem-estar e a
sua saude mental.’

Observa-se uma série de fatores que
causam comprometimento psiquico no familiar
cuidador como: depressao, disturbios do sono,
medo, maior uso de psicotropicos, isolamento
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e menor satisfacdo com a vida."”” A relacdo
entre uma maior demanda de cuidados
associado a um nUmero maior de sintomas
depressivos expressos pelo cuidador familiar
foi apontada por um dos estudos.

Do mesmo modo, é importante considerar
que as noites dos cuidadores tornam-se “mal
dormidas” e, com o acumulo de preocupacdes
que envolvem a pratica do cuidar, fazem com
que o cuidador fique “amoado”, sentindo-se
“fraco mentalmente” pelo estresse da
responsabilidade do cuidado domiciliar.’

A sobrecarga social surge associada a
sobrecarga fisica e psiquica. Estudo com
cuidadores de pessoas com AVC no domicilio
relatou que estes vivenciaram mudancas no
estilo de vida gerando insatisfacées na vida
social, ocasionando sentimentos de isolamento
e tornando os relacionamentos circunscritos as
atividades domésticas."" Assim, a rede social
do familiar cuidador se restringe ao nucleo
familiar mais proximo e as instituicoes de
saide que ele recorre em busca do
atendimento das necessidades de salude do
familiar doente.®

A sobrecarga do cuidado domiciliar fragiliza
as relacdes familiares que podem levar a um
aumento de conflitos, ou a uma maior
aproximacao entre os membros da familia."
Em geral, os lacos com parentes mais
proximos sao preservados e reforcados apds a
doenca. Porém, os cOnjuges possuem
limitacdes em manter uma vida social ativa,
reduzindo os encontros com parentes e amigos
bem como vivenciam a reducao de visitas de
amigos com o passar do tempo."

A sobrecarga financeira é outro fator
gerador de estresse e desgaste fisico, ndao sé
do cuidador, mas de toda a familia, pois o
familiar cuidador geralmente tem problemas
com o emprego, abandonando-o ou reduzindo
a jornada de trabalho, saindo mais cedo, para
dedicar-se ao cuidado do familiar doente." E
consenso entre os autores que o Onus
financeiro é uma das principais preocupacoes
nao apenas do familiar cuidador, mas de todo
o nlcleo familiar. O desgaste financeiro do
cuidador e da familia é importante, pois, em
geral, os cuidadores perdem seus empregos e
suas reservas financeiras.” Agregado a este,
estd o desgaste emocional dos cuidadores,
pois diante da impossibilidade de suprir todas
as necessidades que o familiar necessita e que
a doenca exige, se sentem impotentes e
tristes.’

e Intervencbes para amenizar a

sobrecarga

Nos artigos analisados, os autores propéem
estratégias de enfrentamento da sobrecarga

Rev enferm UFPE on line. 2009 July/Sept;3(2):687-93

690



ISSN 1981-8963

Beuter M, Rossi JR, Neves ET et al.

do cuidador. Cada familia descobre ou recorre
as praticas que proporcionam conforto e
tranquilidade para tornar a atividade do
cuidado menos desgastante. Para tanto, as
pessoas que prestam o cuidado domiciliar
necessitam ser preparadas para este cuidado,
0 que proporcionara seguranca nas atividades
realizadas que, muitas vezes, carecem de
supervisao e apoio profissional.®

Assim, € importante que os profissionais
que atuam nos servicos de atencao domiciliar
atentem para as responsabilidades e o
estresse da familia e do cuidador por meio de
trés grandes vias:* do processo educativo e da
construcao de habilidades ao cuidador; do
estabelecimento de uma parceria dinamica
com a familia, com a divisao de
responsabilidades; e de um canal de
comunicacao continuo com o individuo
enfermo e sua familia. E fundamental que as
familias nao sejam encaradas como
problemas, mas como potenciais parceiras nos
cuidados ao doente no domicilio.

O modelo de atencao a esses familiares
necessita considerar todas as dimensoes
implicadas nesse processo tais como: social,
econdmica, fisica e psiquica, buscando a
construcao de um modelo conceitual que dé
suporte para as intervencdes dos profissionais
de salide.”

A participacado em grupos educativos
fornece suporte durante o periodo de
adaptacao ao cuidado no domicilio e no
enfrentamento de novos eventos (duvidas)
que forem surgindo durante a atividade do
cuidar. Essa estratégia pode ajudar a reduzir
as consultas e a institucionalizacao tanto do
doente quanto do cuidador.™

Outro aspecto consideravel para o suporte
diario do cuidador consiste na oferta de
modulos educativos sobre provisao de
cuidados no domicilio ainda dentro do
ambiente hospitalar, antes da alta domiciliar,
pois o suporte educativo é uma das principais
necessidades relatadas pelos familiares
cuidadores.™

A rede de suporte social dos cuidadores é
uma forma de enfrentamento que se
caracteriza por ligacoes pessoais em que se
trocam afetos e ajuda instrumental. O suporte
social implica na existéncia ou disponibilidade
de pessoas com as quais alguém pode contar,
que a fazem sentir-se importante, valorizada
e amada.?

Todos os artigos apontam a participacao
em grupos e programas de suporte familiar,
envolvendo o ensino de acdes de
enfrentamento adequadas e a troca de
informacao sobre a doenca dos seus familiares
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doentes, como alternativas para diminuir a
sobrecarga dos familiares cuidadores.'*

Assim, fatores que melhoram a capacidade
de enfrentamento dos familiares, estao
associados ao fato de desenvolver mais
atividades fora de casa, ter uma profissao
gratificante, pertencer a um grupo de ajuda
mUtua, colocar limites no comportamento do
familiar doente e tentar manter uma vida
familiar o mais normal possivel.” A
espiritualidade é outra opcao para amenizar a
sobrecarga, pois essa pratica permite a pessoa
fortalecer seus campos energéticos com o
intuito de manter seu equilibrio e
integridade.*’

Para o enfrentamento da sobrecarga
financeira da familia, o modelo norte-
americano propoe subsidios (taxa fixa anual)
para compensar o trabalho dos cuidadores e a
impossibilidade de ter um trabalho
remunerado fora de casa.”” Os autores
destacam, também, a legislacao francesa, que
prevé licenca de trés meses ao cuidador, sem
onus no seu trabalho podendo, inclusive,
incluir parte das horas gastas com esta
atividade como horas de trabalho.

CONCLUSAO

Tendo por base a literatura analisada,
podemos afirmar que a tarefa do cuidar no
domicilio é uma atividade marcada pela
repetitividade de atividades cotidianas que
pode se perpetuar durante anos, gerando
sobrecarga do cuidador. Este é um fazer quase
sempre solitario e sem descanso, podendo
comprometer a vida do cuidador no aspecto
psiquico, com repercussoes fisicas
importantes, levando-o a um isolamento
afetivo e social e a dificuldades financeiras.

A ampliacao do estudo da sobrecarga
relacionada a diagnosticos sociais e familiares
possibilitara a avaliacdo do seu impacto em
diferentes membros da familia. Também, é
necessario aprofundar os estudos acerca das
condicoes de vida e das estratégias de
enfrentamento, incluindo intervencées e
suporte dos servicos e profissionais de salde
para atenuar ou modular o nivel de sobrecarga
e seu impacto na saude dos cuidadores.

Assim, este conhecimento podera ser um
poderoso instrumento para auxiliar a equipe
de salde na compreensao e elaboracdao de
intervencdes direcionadas aos cuidadores
familiares afetados pela sobrecarga como
estratégia de melhoria da qualidade de vida.

Destaca-se como importante o trabalho dos
profissionais de todas as categorias da area de
saude, de forma interdisciplinar, no que diz
respeito ao cuidado domiciliar onde necessita
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de uma visao do todo e de todos,
desenvolvendo uma praxis a partir de
objetivos que se complementem. Nessa
situacdo, cita-se o enfermeiro o qual deve
assumir a responsabilidade do papel que lhe é
de direito num cenario onde seu espaco é
garantido para desenvolver aclGes ha
assisténcia, na educacao e na pesquisa.
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