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Sobrecarga de Cuidado em Familiares de Pessoas com Deficiéncia

CAMARGO, Jéssyca Maria Ferreira de
OLIVEIRA, Nathan Fernandes de’
MAGALHAES, Andréa Batista®

RESUMO

O cuidado a uma pessoa com deficiéncia é um trabalho que exige tempo, renincias e
disposicoes fisicas e emocionais, diante disso é necessario refletir a respeito da sobrecarga de
cuidado nos diferentes ambitos da vida dos familiares que se dedicam a essa fung¢ao. Objetivo:
Discutir os fatores que contribuem para a sobrecarga dos familiares que se dedicam ao cuidado
da pessoa com deficiéncia. Métodos: Para o desenvolvimento desta pesquisa utilizou-se o
método qualitativo e bibliografico, servindo-se da base de dados Scopus, Embase e Cochrane
Library. Resultados: Foram discutidos fatores que contribuem para a sobrecarga de cuidado,
tais como fatores financeiros, cuidado em tempo prolongado, falta de apoio social, perda de
trabalho e dindmica familiar interrompida. Conclusées: Foi possivel concluir a necessidade de
se discutir e promover reflexées a respeito da sobrecarga dos cuidadores familiares e os fatores
que levam o cuidador ao estresse e exaustao emocional. Para tanto, com esse estudo fica claro
a urgéncia em se buscar formas interventivas que promovam o apoio e auxilio as familias
cuidadoras, aléem de promover um espaco que conscientize a respeito da relevancia do
autocuidado e do olhar para si.

!Discente do Curso de Psicologia da Pontificia Universidade Catélica de Goias.
*Discente do Curso de Psicologia da Pontificia Universidade Catélica de Goias.
*Docente do Curso de Psicologia da Pontificia Universidade Catélica de Goias.
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1 INTRODUCAO

De acordo com o Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia (lei n° 13.146), “considera-
se com deficiéncia aquela que tem
impedimento de longo prazo de natureza
fisica, mental, intelectual ou sensorial”. E
sabido que a trajetéria das pessoas com
deficiéncia € marcada pelo sofrimento em
decorréncia dos  estigmas  sociais,
preconceito e luta em busca de direitos.

Segundo Bernardes, Maior, Spezia e
Aradjo (2008), “as pessoas que possuiam
algum tipo de deficiéncia eram afastadas
do convivio social e as a¢des direcionadas a
esse grupo eram basicamente

assistencialistas”, contudo, atualmente
esse cenario esta mudando gradualmente.
A busca e conquista de direitos pelas
pessoas com deficiéncia é constante, e isso
se deve ao esforco e dedicagao dos
familiares e profissionais, além do esforco
das proprias pessoas com deficiéncia
(Maior, 2017).

As politicas plblicas para as pessoas
com deficiéncia datam desde 1980 por
causa da Constituicao Brasileira, porém nos
anos de 1990 é que se iniciou esse processo
de criacao de leis e portarias voltadas para
as pessoas com deficiéncia. Como falado
anteriormente, em 1990 com o decreto
3.298/99 foi criada a Politica Nacional para
a Pessoa Portadora de Deficiéncia, e em
2011 com o decreto 7.612/11 foi instituido
o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia-Plano Viver sem Limite; e

em seguida em 2015 foi criado o Estatuto

da Pessoa com Deficiéncia, lei n° 13.146
(Pfluck e Warmling, 2017).

Quando se fala em deficiéncia é
necessario perceber que o individuo nao
pode ser compreendido de uma forma
fragmentada, observando apenas fatores
etiologicos,  patolégicos e  clinicos
(Bernardes et al., 2008). E indispensavel
que se tenha uma visao global do sujeito,
visto que, quando se refere as repercussoes
da deficiéncia, entende-se que esses fatos
nao atingem somente o individuo, mas
também o seu contexto social e a familia.

Partindo de uma visao sistémica, a
familia é entendida como um sistema em
que a vivéncia individual dos integrantes
afeta toda a dinamica familiar (Bousso,
2008). Sendo assim, uma pessoa com
diferentes

deficiéncia  pode  gerar

sentimentos e emocdes na familia,
principalmente quando ela (familia) exerce
esse papel de unidade cuidadora (Ribeiro e
Souza, 2010) que ocasionam experiéncias
cotidianas complexas que demandam
muitas vezes esforco fisico e psicoldgico.

A funcao do cuidador exige atencao em
diversos aspectos que visam promover o
bem-estar do individuo cuidado. Segundo
Pasa e Silveira (2020), o cuidador pode ser
profissional ou os proprios membros da
familia, cujo objetivo é exercer essa funcao
de auxiliar nas necessidades da pessoa com
deficiéncia em relagcao as suas limitagoes
fisicas ou mentais, promovendo a ela um

maior conforto e seguranca.
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E comum que na familia uma pessoa
seja a encarregada desse cuidado, muitas
vezes essa escolha é motivada pelo grau de
parentesco, autodelegacao, relacao afetiva
ou por nao ter mais pessoas para dividir o
cuidado (Ribeiro e Souza, 2010). O familiar
cuidador passa entao a exercer uma rotina
ardua, em vista de que esse cuidador ira
conviver maior parte (ou as vezes toda) do
seu dia com a doenca da pessoa cuidada e
as implicacdes que ela provoca (Pasa e
Silveira, 2020).

Fernandes e Angelo (2016), destacam
que essa rotina de cuidado exige uma
mudancga na pratica habitual da familia, e
em sua maioria esse cuidado é assumido
por mulheres, em vista de que
historicamente o feminino é relacionado a
esse papel de zelo com a casa, a
maternidade e dedicagao, em outros
termos, “é naturalizado, ou seja, visto como
natural, fruto e caracteristicas inatas
femininas” (Masson, Brito e Sousa, 2008).

O cuidado a uma pessoa com
deficiéncia, dependendo da condicao,
requer uma demanda e diferentes funcoes
como: cuidado medicamentoso, como
acompanhante aos servicos de saude e
profissionais (psicologos, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais); cuidado
tecnol6gico que exige o manejo de algum
equipamento de auxilio, como cadeira de
rodas, proteses e oOrteses (Rodrigues,
Ferreira e Okido, 2018). Além desses
cuidados, também sao demandados auxilio
nas atividades de vida diaria (AVD), como

no comer, higiene, vestir e entre outros.

Toda essa rotina exaustiva contribui
para uma sobrecarga psicologica, fisica e
emocional do cuidador. Para além dos
aspectos citados anteriormente, o familiar
responsavel por essa funcao do cuidar
também pode sofrer influéncias de outros
fatores estressores como o0s aspectos
psicoldgicos, sociais e financeiros (Silva e
Dessen, 2004).

E importante salientar que o bem-estar
e salde do cuidador influenciam
diretamente na qualidade de vida das
pessoas cuidadas, e como “o cuidador é
fundamental para manter o paciente na
comunidade, assim como a prevencao e o
tratamento dos possiveis problemas
desenvolvidos por eles” (Pazin e Martins,
2007).

Muitos desses cuidadores familiares
podem se sentir sobrecarregados,
principalmente no sentido de exercer
mdaltiplas  fungdes, pois além das
responsabilidades cotidianas que ele
exerce, ha também o exercicio das fungoes
que a pessoa cuidada necessita, levando o
cuidador a exercer uma jornada para além
das suas capacidades fisicas e emocionais
que contribuem para uma exaustao intensa
(Fernandes e Angelo, 2016).

Diante disso, essa revisao sistematica
possui como objetivo discutir esses
aspectos que influenciam na sobrecarga do
cuidador familiar de pessoas com
deficiéncia, além de apresentar estratégias
que o cuidador pode buscar para amenizar
os fatores estressores, promovendo assim
uma reflexao a respeito da importancia do

autocuidado.
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2 METODOS

Revisao sistematica, cujo protocolo
esta no site de registro prospectivo
internacional de revisdes sistematicas -
PROSPERO.

2.1 CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE
Estudos selecionados de acordo com

0s critérios:

2.11 Participantes (Population):

Familiares cuidadores de pessoas com

deficiéncia.

2.1.2 Intervenc¢ao ou Exposicao

(Intervention or Exposure): Sobrecarga de

cuidado.

2.1.3 Comparagao ou grupo controle

(Comparison or control group):

2.1.4 Resultados (Outcomes): Processos

de Avaliacao de sobrecarga de cuidado.

2.1.5 Desenho do estudo (Study design):

Qualquer tipo de estudo.

2.2 ESTRATEGIA DE BUSCA

A busca dos estudos foi realizada em
Scopus, Embase e Cochrane Library.

Para garantir a saturacao da literatura,
foram analisadas listas de referéncia de
estudos incluidos ou revisdes relevantes
identificadas por meio de pesquisa manual.
Nao houve busca em literatura cinzenta em
funcao da heterogeneidade e dificuldade de
identificacdo,  extragao, sintese e
gerenciamento deste tipo de literatura.

Utilizou-se na estratégia de busca as
seguintes palavras-chave ou descritores:
'Stress' AND 'Caregivers' AND 'Disabled
Person'.

A busca foi realizada de acordo com as
orientacbes de cada base de dados,
biblioteca ou portal de periédicos conforme
esta na estratégia de busca que consta na

Tabela 1.

Tabela 1- Estratégia de Busca

Base de Dados Termos de Pesquisa Resultados
Encontrados
Scopus 190
'Stress' AND
Embase i 80
‘Caregivers' AND
'Disabled Person'
Cochrane Library 23
Total 293
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2.3 SELECAO E EXTRACAO DOS DADOS

Dois pesquisadores realizaram a busca
e selecionaram os estudos de forma
independente, com a utilizacao de um
software especifico de gerenciamento de
referéncias (EndNote Web).

A selecao ocorreu em quatro fases e
ap0s cada uma delas, os pesquisadores
verificaram  inclusoes e  exclusoes,
buscando consenso entre os resultados;
nao foi necessaria a atuagao de um revisor
para resolver divergéncias.

Na fase 1 (Identificacdo), realizou-se a
busca dos estudos e verificou-se, por meio
do software EndNote, quais eram os
duplicados e foram removidos; na fase 2

(Triagem), fez-se a leitura dos titulos e dos

resumos dos artigos e aplicou-se os
critérios de exclusao; na fase 3
(Elegibilidade) fez-se a busca manual e
leitura dos artigos completos, com a
selecao dos que atendiam a todos os
critérios de elegibilidade (Participantes,
Intervencao, Comparacdao, Resultados,
Desenho do estudo); na fase 4 (Inclusao),
construiu-se uma tabela com identificacao,
objetivos, método, resultados e conclusdes
com posterior sintese qualitativa dos
estudos.

2.4 RISCO DE VIES (RISK OF BIAS - ROB)
Para avaliar o risco de viés dos estudos

selecionados, serao utilizadas as

ferramentas do Instituto Joana Briggs.
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Tabela 2: Risco de viés dos estudos selecionados

Estudos / Questées Q1 | Q2 | Q3 | Q4 | Q5 | Q6 | Q7 | Q8 | Q9 | Q0 | %
DeokJu Kim. 2017. Estudo Transversal. Coréia | S S S S |N/C|N/C| S S X X | 75
Pan L, Ye J. 2015. Estudo Qualitativo. China S S S S S |N/C|N/C| S N S | 70
Ramachandran, N. Vyas, D.I. 2020. Estudo
Transversal. India S S S S |N/C|N/C| S S X X | 75
Thompson R, Kerr M, Glynn M, Linehan C.
2014. Estudo Qualitativo. Reino Unido S S S S S S |[N/A] S S S | 90
Laskar AR, Gupta VK, Kumar D, Sharma N,
Singh MM. 2010. Estudo Transversal. India S S S S |N/C|N/C| S S X X | 75
Syed, I. H., Awan, W. A, & Syeda, U. B. 2020.
Estudo Transversal. Paquistdo S S S S |N/C|N/C| S S X X | 75
Viana, Maria Carmen et al..2013. Estudo
Transversal. Brasil S S S S S S S S X X 100

Legenda: S: Sim/ N:N3o/ NC: N3o esté claro / NA: No se Aplica.

Analisando os resultados desta tabela
acima podemos identificar um baixo risco
de viés, portanto uma alta qualidade nos
artigos estudados, o que favorece o nivel de
qualidade desse artigo. Relacionando com
sistematica, observa-se

essa revisao

resultados que se complementam

mostrando um bom aporte teoérico.

3 RESULTADOS

3.1 SELECAO DOS ESTUDOS

2.5 Sintese das evidéncias

A sintese das evidéncias sera

demonstrada na Tabela 3 com as seguintes
informagodes: objetivo, o método, o0s
resultados e as conclusdes dos estudos
selecionados, analise

com  posterior

qualitativa dos mesmos e analise.
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Tabela 2 Sintese descritiva dos estudos incluidos

Autores/Ano/
Desenho do estudo/
Pais

Objetivo

Método

Resultados

Tamanho da
amostra / Idade
Média

Problematica

Instrumentos

Thompson, Rose et al.
Cuidando de um
membro da familia
com deficiéncia
intelectual e
epilepsia:
perspectivas
praticas, sociais e
emocionais. 2014
British Epilepsy
Association. Publicado
pela Elsevier Ltd.
Qualitativo

Para examinar o
impacto do
cuidado daqueles
que apoiam um
membro da
familia com
deficiéncia
intelectual e
epilepsia.

133 individuos em
13 paises, sendo
eles: 67
profissionais, 48
membros da
familia e 18
cuidadores

remunerados

Pesquisa online foi
desenvolvida usando o
Bristol Online Survey
Software para
examinar as visoes
qualitativas de
profissionais,
cuidadores
remunerados e
familiares que apoiam
pessoas com
deficiéncia intelectual
e epilepsia.

Questionario online
distribuido através de um
link da web para
organizagOes e membros
do International Bureau
for Epilepsy (IBE)
contendo doze questdes
abertas.

Quatro dominios principais, que
eram compostos por dez temas,
foram derivados dos dados
qualitativos usando a estrutura
qualitativa de Braun e Clarke. Esses
dominios compreendiam (1)
preocupagdes praticas, (2)
dinamicas familiares interrompidas,
(3) carga emocional e (4)
experiéncias positivas. Em
combinacdo, esses temas ilustram o
impacto generalizado na vida
familiar para aqueles que apoiam
um individuo com necessidades
complexas. Preocupagoes
financeiras, coordenacédo e
responsabilidade de cuidado,
atencao desviada de outros
membros da familia e isolamento
social, todos contribuiram para um
fardo significativo de cuidado para
os membros da familia. Aspectos
positivos, no entanto, também
foram citados, incluindo a
proximidade da unidade familiar e a
promocdo de comportamento
altruista.

0 estudo fornec
area pouco pes
cuidarde um m
longo da vida te
amplamente ne
prestacdo de se
contribuir para
enfrentados pol

Kim, DeokJu.
Relagoes entre o
estresse, a depressao
e a autoestima no
cuidado de
cuidadores familiares
de adultos com
deficiéncia.
Departamento de
Terapia Ocupacional,
Faculdade de Ciéncias

Examinar as
relagoes entre o
estresse do
cuidado, a
depressaoe a
autoestima de
cuidadores
familiares de uma
pessoa adulta
com deficiéncia e
identificar seus

115 familiares de
pessoas adultas
com deficiéncia
que visitaram
centros de
reabilitacdo de
hospitais. 108
questionarios,
excluindo 7
invalidos, foram
utilizados para
analise.

Estudo foi realizado
com prestadores de
cuidados de pessoas
adultas com
deficiéncia que
visitaram centros de
reabilitacdo no
hospital S e A na
cidade de S.

Foi utilizado como
instrumento de Pesquisa:
Caregiver Burden
Inventory desenvolvido
por Novak e Guest

0 estresse de cuidar apresentou
correlacdo positiva significativa
com depressdo e com estresse
econdmico e psicolégico, e
apresentou correlacdo negativa
significativa com autoestima.
Quando o provedor de cuidados era
idoso, do sexo feminino e sem
emprego e o custo e o tempo de
cuidado eram maiores, o estresse
do cuidado era alto. Quando o

Este estudo bus
relacdes entre e
depresséo e aut
familiares de ur
deficiéncia e ide
influenciamo e
reduzir os nivei
depressao dos ¢
sua autoestima.
ajuda continuos
profissionais. U

da Sadde, efeitos na prestador de cuidados era do sexo programas de ir
Universidade sobrecarga do feminino e tinha renda mais baixa, planejada e imp
Cheongju, Cheongju, cuidado. o indice de depressao era alto. cuidadores fam
Repiblica da Coréia, Quando a pessoa com deficiéncia nacional e mun|
2017. era do sexo masculino e tinha cerca

de quarenta anos e o nivel de

deficiéncia era superior, o estresse

do cuidado era alto. Quando a

deficiéncia estava relacionada a

danos na medula espinhal, o indice

de depressao do profissional de

salide era o mais alto.
Viana, Maria Carmen Avaliar a 43.732 adultos 43.732 adultos WMH Survey do Entre os 18,9-40,3% dos 0 trabalho n3o

et al. Carga familiar
relacionada aos
transtornos mentais
e fisicos no mundo:
resultados das
pesquisas da OMS
World Mental Health
(WMH). Revista
Brasileira de
Psiquiatria. 2013

Estudo Transversal

prevaléncia e 0s
correlatos das
cargas do
cuidador familiar
associadas as
condigbes
mentais e fisicas
em todo o
mundo.

residentes em 19
paises das
Pesquisas de
Salide Mental
Mundial (WMH)
da OMS.

Revist

residentes em 19
paises das Pesquisas
de Saide Mental
Mundial (WMH) da
OMS sobre condigdes
cronicas de salide
fisica e mental de
parentes de primeiro
grau e cargas
objeti\z?_s (de tempo,
ientifica BSSP, Goi

inanceiras) e
subjetivas (angustia,

constrangimento)
associadas.

Composite International
Diagnostic Interview (CIDI
3.0)

inia, v. 2, n. 1, jan./jul. 2

entrevistados em paises de renda
alta, média-alta e baixa / média-
baixa com parentes de primeiro
grau com graves problemas de
salde, 39,0-39,6% relataram
sobrecarga. Entre eles, 22,9-31,1%
dedicaram tempo, 10,6-18,8%
tiveram encargos financeiros, 23,3-
27,1% relataram sofrimento
]flsicolégico e6,0-17,2%
constrangimento. A média de horas
/ semana de cuidado foi de 12,9-
16,5 (83,7-147,9 horas / semana /
100 pessoas com 18 anos ou mais).

O encaroo financeiro médio foi de

cuidadores fam
uma carga obje
substancial em
crescente impol
cuidado familia
vital desenvolve
que apoiem os (
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Identificou-se inicialmente 293
registros nas bases de dados. Houve a
exclusio de 65 duplicados, ficando 228 para
a proxima fase. Na fase de leitura dos

Foram encontrados 15 registros na busca
manual, totalizando 15 para leitura do texto
completo. Com a leitura dos estudos
completos, foram excluidos 8 registros por

titulos foram excluidos 195 e 18 na leitura nao se adequarem aos padroes exigidos.

dos resumos por nao atenderem aos Foram selecionados 7 estudos para sintese

critérios de inclusao, ficando 15 registros. qualitativa dos dados, conforme Fig. 1.

Figura 1 - Diagrama de fluxo (PRISMA)

Registros identificados por meio
de pesquisa no banco de dados

)
(n = 293)
o l
AT
(S J
(1]
=
".é Registros para
9 leitura completa (n
= = 15)
- )
Registros
duplicados
(n =65)
)
5 Registros Registros exclidos
;3’ selecionados para
= leitura dos titulos e - Leitura de titulos = 195
resumos Leitura de resumos=18
(n=228)
-/
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3.2 Sintese descritiva dos estudos incluidos

com deficiéncia
intelectual no
Paquistdo. Iran J
Public Health, vol. 49,
No.2, Fevereiro de
2020 pp.249-256.

Estudo Transversal

deficiéncia auditiva (60,62 + 11,43
ver, 45,74 + 11,20, p <0,001). Um
total de 3 (4,0%) pais de criancas
com deficiéncia auditiva relataram
necessidade rara de descanso e
outros servigos, 32 (42,7%)
relataram as vezes e 40 (53,3%)
relataram necessidade frequente.
Por outro lado, 12 (13,8%) pais de
criangas com deficiéncia mental
relataram algumas vezes, 66
(75,9%) relataram com bastante
frequéncia e 9 (10,3%) quase
sempre uma maior necessidade de
descanso e outros servigos.

SYED, Imran Haider; Explorar a carga de 162 pais de A sobrecarga do cuidador Os pais de criangas com deficiéncia
; . 0s dados foram ; ) ) Os resultados mostraram uma - B
AWAN, , Wagar cuidadores entre criangas com . foi avaliada por meio do . . auditiva ou com deficiéncia intelectual
: A T coletados do Instituto ) maior necessidade de descanso e o
Ahmed; SYEDA, pais de criangas deficiéncia - . Caregiver Burden . enfrentam um fardo significativo de
) T o de Educacao Especial outros servigos em ambos os ) o = i
Unaiza Batool. com deficiéncia auditiva e . . Inventory. . . seu filho deficiente. Além disso, devido
o T Al-Farabi e do Instituto grupos. Os pais de criangas com o o
Sobrecarga do auditiva e com deficiéncia . . U . aos déficits cognitivos que levam a
i i o ) Nacional de Medicina de deficiéncia intelectual precisam de ] )
cuidador entre pais deficiéncia intelectual A . ) anormalidades comportamentais, os
- ) Reabilitagdo, Islamabad. mais descanso e outros servicos em ) - o
de criangas com intelectual no < . pais de criancas com deficiéncia
o . o comparagao com criangas com ! -
deficiéncia auditiva e | Paquistdo. intelectual enfrentam mais sobrecarga

e estresse.

Pan, Lu e Ye,
Jingzhong. Cuidado

intelectual na China
rural: uma
responsabilidade

Quais sao as formas
diarias de cuidado

intelectual na China
rural e como essas
familias lidam com

Baseado em um
estudo de trés

intelectual em
duas aldeias.

Trés familias de
pessoas com

estao localizadas na
area montanhosa da
provincia de Hebei, no

Técnicas etnograficas para
coleta de dados,

As familias rurais se esforcam
para fornecer cuidados por meio

processo.

0 cuidado familiar para pessoas com
deficiéncia intelectual na China rural

. nas familias de familias de deficiéncia intelectual | observacdo nao . . tem sido cada vez mais desafiado pelas
familiar de pessoas . ) S . de um conjunto de arranjos e o
L pessoas com pessoas com em duas aldeias: avila | participativa e entrevistas. forcas de migragao laboral, mudancas
com deficiéncia N N ] i ) suportam um enorme estresse no o
deficiéncia deficiéncia de Liu e avila de Li, demograficas e os processos cada vez

maiores de mercantiliza¢cdo. O papel do
estado deve ser fortalecido na provisao
de bem-estar para equilibrar o
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ampliada. Journal of
Applied Research in
Intelectual Disabilities
2015, 28, 352-366

suas
responsabilidades

norte da China.

enfraquecimento do ethos de cuidado
familiar na transformacdo das
sociedades.

Laskar, Ananya Ray et
al. Efeito psicossocial
e carga econdmica
sobre pais de
criangas com
deficiéncia
locomotora. Indian
Journal of Pediatrics,
Volume 77 - maio de
2010 529.

Estudo Transversal

Avaliar a carga
social e financeira
de pais de criangas
com deficiéncia
locomotora.

Pais de 100
criangas com
deficiéncia
locomotora na
faixa etaria de 6 a
15 anos

Um estudo transversal
foi realizado no
Instituto 'Deen Dayal
Upadhyay' para
Deficientes Fisicos
(IPH), NewDelhi

A carga social dos pais foi
avaliada usando a Escala
de carga social.

0 estudo observou que os pais das
criangas com deficiéncia sofriam de
graves problemas financeiros e de
salide mental.

Ha uma necessidade urgente de
atividades de apoio para essas
familias em nivel nacional, a fim de
reduzir o enorme fardo econdmico e
social da prestacgao de cuidados. O
aconselhamento deve ser parte
integrante da reabilitacao dessas
familias.

Ramachandran,
Aarthi; Vyas, Navya;
Pothiyil, Dan Isaac.
Estresse entre
cuidadores de
criangas com
deficiéncia mental
em visita aum
centro de
reabilitacdo em
Chennai, Tamil Nadu
- Um estudo
transversal. Clinical
Epidemiology and
Global Health, 2020

Avaliar o estresse
em cuidadores de
criangas com
deficiéncia mental
(Transtorno do
Espectro Autista,
Deficiéncia
Intelectual e
Deficiéncia de
Atencdo, Desordem
de Hiperatividade).

101 Cuidadores de
criangas com
deficiéncia
mental na faixa
etaria de &4 anos -
17 anos.

Este estudo foi
realizado junto aos
cuidadores atendidos
(terapias e
acompanhamentos)
do Instituto Nacional
de Capacitacdo de
Pessoas com
Miuiltiplos Deficiéncias,
Chennai, Tamil Nadu.

0O nivel de estresse foi
avaliado por meio da
Kingston Caregiver Stress
Scale.

Os resultados deste estudo
mostraram que 64,3% dos
cuidadores apresentavam nivel de
estresse severo, 21,7% dos
cuidadores nivel moderado de
estresse e 13,8% dos cuidadores
estresse leve.

0 estresse do cuidador é um elemento
importante para determinar a
sobrecarga e a pressao psicologica
inexplicada que o cuidador exerce. Os
familiares e o cdnjuge, principalmente,
tém que entender o trauma por que
passa qualquer mulher ao cuidar de
uma crianca com deficiéncia mental e
apoia-la emocionalmente. E necessario
desenvolver sistemas de habilidades,
apoio e supervisao aos cuidadores na
prestacao de cuidados aos individuos
com deficiéncia mental. Isso pode
minimizar o estresse de cuidar e
maximizar os sentimentos positivos
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Estudo Transversal

dos cuidadores.
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Foram utilizados 7 estudos
heterogéneos, pois foram realizados em
diferentes paises e analisam a sobrecarga e
o estresse do familiar que cuida de uma
pessoa com deficiéncia. Os tipos de estudo
sao heterogéneos, pois sao 5 transversais e
2 qualitativos, sendo estes uma amostra
constituida por pais,

cuidadores profissionais remunerados. Os

familiares e

instrumentos utilizados foram entrevistas
estruturadas e semiestruturadas, escalas
de medicao estatisticas, questionarios e
técnicas etnograficas de observacao nao
participativa.

Com base nos estudos verificou-se que
os familiares que cuidam de pessoas com
sobrecarga

deficiéncia sofrem uma

4 DISCUSSAO

significativa em suas vidas, principalmente
no ambito emocional devido aos fatores
estressores do cuidar que causam impactos
psicolégicos, como a depressao e a
exaustao emocional, além do estresse
econémico em vista de que o cuidado de
uma pessoa com deficiéncia gera muitos
gastos com medicamentos e tratamentos,
e a exaustao fisica devido a quantidade de
tempo e esforco que esses cuidadores se
dedicam.

Ademais, foi possivel analisar que se
faz necessario projetos interventivos com o
objetivo de auxiliar esses familiares, de
modo a minimizar a sobrecarga de cuidado
para que se sintam acolhidos e apoiados.

Apoiar uma pessoa com deficiéncia é
uma tarefa que proporciona sentimentos
de abnegacao e altruismo (Thompson, Kerr,
Glynn e Linehan,2014), em contrapartida é
uma funcao que demanda um alto cuidado,
de modo que muitas vezes os cuidadores
enfrentam uma rotina exaustiva e
desgastante. Grande parte das pessoas com
deficiéncia contam com seus familiares
para exercer esse papel de cuidador, e de
acordo com Kim (2017), essas pessoas
experimentam sentimentos de grande
sobrecarga fisica e emocional, o que pode
vir a ocasionar grandes conflitos na familia.

Com o avanco da medicina e recursos
na salde, a expectativa de vida aumentou

drasticamente, com isso as familias que

cuidam de uma pessoa com deficiéncia
precisam lidar com esse cuidado
prolongado (Pan e Ye, 2014). Além disso,
pais enfrentam a preocupacao do
envelhecer e da morte, no sentido de como
seus filhos serao cuidados e quem realizara
essa funcao quando eles nao estiverem
presentes ou incapacitados.

Além do fator do cuidado prolongado,
€ importante salientar sobre como os
familiares empenham parte significativa
(ou total) do seu dia para o cuidado. Muitos
cuidadores deixam seus empregos para
poderem dedicar exclusivamente a essa
funcdo (Ramachandran, Vyas e Pothiyil,
2019), o que influencia no estresse dos

cuidadores, pois uma pessoa com
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deficiéncia gera muitos gastos com seus
medicamentos e tratamento.

De acordo com Thompson et al.
(2014), ha muitas familias que dividem o
seu tempo entre o cuidar e as horas de
trabalho, e ha também aquelas familias que
nao conseguem se manter em um trabalho,
pois nao podem flexibilizar seus horarios
e/ou ndo possuem renda para contratarum
profissional para ajudar no cuidado da
pessoa com deficiéncia, ou nao encontram
creches e escolas adaptadas e adequadas
para criancas com deficiéncia.

A sobrecarga de cuidado afeta todo o
contexto familiar, a rotina exaustiva de
cuidado na maioria os casos impedem
momentos de lazer da familia (Laskar,
Gupta, Kumar, Sharma e Singh, 2010),
momentos esses que sao importantes
estratégias de enfrentamento emocional.
As atividades de lazer sao essenciais para a
manuten¢ao da qualidade de vida de um
individuo de modo que aliviam o
sentimento de sobrecarga, visto que
“aumenta o nivel de satisfacao com a vida e
a capacidade de lidar com o estresse” (Kim,
2017).

Muitos familiares cuidadores deixam
de realizar essas atividades de lazer por
causa do preconceito contra as pessoas
com deficiéncia, e Thompson, Kerr, Glynn e
Lineham (2014) destacam que a sociedade
nao sabe lidar com a deficiéncia, gerando
muitas vezes situacoes de discriminacao e
constrangimento, fazendo com que os
familiares se isolem do convivio social de
modo a evitar tais situacoes.

Um aspecto muito relevante de ser
ressaltado, € em relacao ao cuidado e o
género do cuidador. De acordo com o
estudo de Sye, Awan e Syeda (2019),
mulheres que sao cuidadoras sofrem mais
com a sobrecarga dessa funcao do que os
homens, e Viana et al. (2013) discutem que
culturalmente o papel de cuidar sao
destinados as mulheres, e com isso elas
estao mais susceptiveis a esse estresse
fisico e psicologico.

Levando em consideragao esses dados,
Laskar et al. (2010) relatam como a
sobrecarga de cuidado pode gerar conflitos
conjugais, em vista de que o papel de cuidar
de um filho com deficiéncia precisa ser
distribuido de forma que um conjuge nao
fique mais sobrecarregado do que o outro.

Como discutido até aqui, sao inimeros
os fatores que influenciam na sobrecarga
de cuidado, sejam eles financeiros, cuidado
prolongado, falta de apoio social, perda de
trabalho e dinamica familiar interrompida.
Diante disso, faz-se necessario refletir
sobre as formas de promover o bem-estar e
salde desses familiares cuidadores, com
projetos interventivos que visam promover
0 autocuidado, orientacao e reflexao sobre
a importancia da rede de apoio e do cuidar
de si mesmo, como relata Kim (2017) sobre
a relevancia da autoestima como sendo um
recurso de enfrentamento: “(...) uma
pessoa com forte autoestima vivéncia
menos estresse, pois pode se proteger dos
desafios psicolégicos e € capaz de
responder as situagdes de forma mais
positiva. ”.
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5 PONTOS FORTES E LIMITACOES

Foram encontrados pontos fortes
como a diversidade dos estudos por
poderem contemplar experiéncias de
familiares em diferentes paises, e por
possuirem amostras significativas, que

contribuiram na composicao e no

6 CONCLUSAO

embasamento da pesquisa, 0 que a tornou
mais concreta, além de um baixo risco de
viés, o que significa uma alta qualidade nos
artigos analisados. A
estudo seria a baixa quantidade de estudos

limitacao desse

dedicados a investigar e discutir esse tema.

Diante disso, é possivel concluir a
necessidade de se discutir e promover
reflexdes a respeito da sobrecarga dos
cuidadores familiares e os fatores que
levam o cuidador ao estresse e exaustao
emocional. Para tanto, com esse estudo fica
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