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BERTINI, G. S. Sobrecarga dos cuidadores informais de pacientes de
um servico de atencao domiciliar. 2016. 123 f. Dissertacdo (Mestrado).
Ribeirdo Preto (SP): Escola de Enfermagem, Universidade de S&o Paulo,
2016.

RESUMO

Introducdo: o ato de cuidar de um familiar, embora nobre, reveste-se de
risco substancial de doencas, tanto fisicas quanto mentais, para aquele que
cuida, o cuidador informal. Por ser um processo complexo, pode ocasionar
sobrecarga deste cuidador e comprometer sua qualidade de vida. Objetivo:
avaliar a sobrecarga de cuidadores informais de pacientes acompanhados
em um Servico de Atencdo Domiciliar. Método: pesquisa transversal,
descritiva, ndo experimental, de abordagem quantitativa, com a participacéo
de 79 pacientes e seus respectivos cuidadores informais. Os dados foram
coletados por meio de um instrumento de caracterizacdo dos participantes,
aplicacdo do indice de Desempenho de Karnofsky e Escala de Zarit, Burden
Interview, e analisados por estatistica descritiva, correlacdo e comparacao
de médias. Resultados: entre os cuidadores informais, houve idade média
de 55 anos, maioria do sexo feminino (93,70%), casadas (64,60%), ensino
médio completo (27,80%) e do lar (19,00%). Dentre os problemas de salde,
predominaram doencas do aparelho circulatério (30,80%) e uso de anti-
hipertensivos  (30,38%). Identificadas presenga de dor (73,42%),
classificada como intensa (43,10%), e utilizacdo de servicos publicos de
salde (93,70%), com duas consultas médicas no ultimo ano. Evidenciou-se
que 94,90% dos cuidadores informais moravam no mesmo domicilio do
paciente, em média trés moradores por residéncia; 67,10% n&o recebiam
apoio do parceiro para o cuidado, porém 63,30% referiram colaboracdo de
alguma pessoa. O tempo médio dedicado ao cuidar foi de 24 horas

semanais, 13,90% cuidavam de outras pessoas doentes, e 0 grau de



parentesco predominante foi filho (38,00%). N&o foi identificado
absenteismo do trabalho. Entre as tarefas realizadas, teve destaque auxiliar
no vestuario (89,90%) e 82,30% mencionaram sono interrompido - media
de seis horas por noite. Entre os pacientes, a idade meédia foi 71 anos, sexo
masculino (51,90%), casado/unido estavel (43,00%), ensino fundamental
incompleto (39,20%), média de trés filhos, ocupacédo do lar (17,70%), com
residéncia propria (72,20%), em uso de psicotropicos e diagndstico
predominante de doencas do sistema nervoso (58,23%). O uso de fralda
mostrou-se o dispositivo predominante (72,20%). ldentificou-se grau de
funcionalidade do paciente, pela Escala KPS, entre 50-60 (70,88%). Com
relagdo a avaliacdo da sobrecarga do cuidador informal, esta foi classificada
como moderada, sendo influenciada pela idade do cuidador (p=0,016),
idade do paciente (p=0,047) e utilizacdo do dispositivo gastrostomia
(p=0,011). Concluséo: os dados apontam que as equipes multiprofissionais
da atencdo domiciliar devem propor agdes individualizadas aos cuidadores
informais, bem como os servicos publicos de saude devem dispor de
espacos capazes de acolhé-los e orienta-los segundo protocolos
institucionais direcionados a essa parcela da populacdo, com vistas a
reducdo dos niveis de sobrecarga e consequente melhora da qualidade de

vida.

Palavras-chave: Cuidadores. Assisténcia Domiciliar. Carga de trabalho.
Pacientes domiciliares.



BERTINI, G. S. Burden of homecare patients’ informal caregivers.
2016. 123 f. Dissertation (Master’s Degree). Ribeirdo Preto (SP): Escola de
Enfermagem, Universidade de S&o Paulo, 2016.

ABSTRACT

Introduction: the act of caregiving for a relative, despite being a noble
attitude, is related to a substantial risk of diseases, physical and mental, to
the person who acts as an informal caregiver. Since it is a complex process,
it may lead to the caregiver’s burden and compromise his or her life
quality. Objective: evaluate the burden of informal caregivers of patients
who are assisted by a Healthcare Service. Method: cross research,
descriptive, not experimental, of quantitative approach, with a group of 79
patients and their respective informal caregivers. Data was obtained by a
profiling instrument of the participants, applying of Karnofsky Performance
Score (KPS) and Zarit’s Scale, Burden Interview, analyzed by descriptive
statistics, correlation and comparing of the average results. Results: among
the informal caregivers, it was verified that the average age is 55 years, are
mostly women (93,70%), married (64,60%), has a high school degree
(27,80%) and housewives (19,00%). Among the health diseases, prevail the
circulatory system diseases (30,80%) and use of antihypertensive drugs
(30,38%). It was identified the occurrence of pain (73,42%), rated as
intense (43,10%), and use of public health services (93,70%), with two
medical checks last year. It was possible to verify that 94,90% of the
informal caregivers lived at the same home as the patient, with an average
of 03 people per domicile; 67,10% did not receive the spouse’s support for
caregiving, but 63,30% of them reported someone else’s cooperation. The
observed average time of caregiving was of 24 hours per week; 13,90%

gives care for other sick people and the prevailing degree of relatedness is



son /daughter (38,00%). Absence from work was not identified. Among the
reported tasks, helping the person to get dressed stood out (89,90%).
82,30% of the caregivers mentioned the occurrence of interruption of
sleeping (82,30%) — average of six hours per night. Among the patients, it
was verified that the average age is 71 years, male (51,90%), married /in a
stable union (43,00%), did not complete elementary school (39,20%), has
an average of 03 sons, househusbands (17,70%), owner of its own domicile
place, users of psychotropic substances and prevailing diagnosis of
neurological system diseases (58,23%). Use of diapers is the predominant
adopted measurement (72,20%). ldentified performance status (KPS)
between 50-60 (70,88%). About the informal caregiver’s burden, it was
rated as moderate level, being influenced by the age of the caregiver
(p=0,016), age of the patient (p=0,047) and use of the gastrostomy device
(p=0,011). Conclusion: collected data indicates that the homecare
multiprofessional teams shall propose individual actions to the informal
caregivers, as well as the public health services shall have proper places to
teach them according to institutional protocols directed to them, aiming to

reduce the burden levels and consequently offering a better quality of life.

Keywords: Caregivers, Homecare, Workload, Homecare Patients.



BERTINI, G. S. Sobrecarga de los cuidadores informales de pacientes de
un servicio de atencion domiciliaria. 2016. 123 f. Dissertacion (Grado de
Maestria). Ribeirdo Preto (SP): Escola de Enfermagem, Universidade de
Séo Paulo, 2016.

RESUMEN

Introduccion: el acto de cuidar de un relativo, mismo noble, presenta un
gran riesgo para enfermedades, fisicas o mentales, para los que cuidan, los
cuidadores informales. Por ser un proceso complejo, puede llevar a la
sobrecarga de este cuidador y perjudicar su calidad de vida. Objetivo:
evaluar la sobrecarga de cuidadores informales de pacientes acompafiados
en un Servicio de Atencion Domiciliaria. Método: pesquisa transversal,
descriptiva, no experimental, con enfoque cuantitativo, con la participacion
de 79 pacientes y sus respectivos cuidadores informales. Los datos fueran
obtenidos por medio de un instrumento de caracterizacion de los
participantes, evaluacién por la Escala Karnofsky (KPS) y Escala de Zarit,
Burden Interview, y analizados por estadistica descriptiva, correlacion y
comparacion de medias. Resultados: entre los cuidadores informales, se ha
obtenido la edad media de 55 afios, mayoria mujeres (93,70%), casadas
(64,60%), completado la escuela secundaria (27,80%) y ama de casa
(19,00%). Entre los problemas de salud, se predominaran las enfermedades
del sistema circulatorio (30,80%) y uso de antihipertensivos (30,38%). Se
ha identificado la presencia de dolor (73,42%), clasificada como intensa
(43,10%), y utilizacion de los servicios publicos de salud (93,70%), con dos
consultas médicas en el ultimo afio. Se ha evidenciado que 94,90% de los
cuidadores informales residian en el mismo domicilio del paciente, con en
media tres moradores por residencia; 67,10% no recibian soporte del
conyuge para proveer la atencion, pero 63,30% han mencionado

cooperacion de otra persona. El tiempo medio dedicado a la atencion fue de



24 horas por semana; 13,90% cuidaban de otros pacientes y el grado de
parentezco predominante fue hijo (38%). No se ha identificado absentismo
del trabajo. Entre las tareas realizadas, se tiene destaque ayudar a vestirse
(89,90%) y 82,30% han mencionado suefio interrumpido — media de seis
horas por noche. Entre los pacientes, la edad media fue 71 afios, mayoria
hombres (51,90%), casados /en unién estable (43,00%), no han completado
la escuela primaria (39,20%), media de tres hijos, amo de casa (17,70%),
con residencia propia (72,20%), utilizando psicotropicos y diagnostico
predominante de enfermedades del sistema nervioso (58,23%). Se ha
identificado el uso de pafiales como dispositivo predominante (72,20%). Se
ha identificado el grado de performance del paciente, por KPS, entre 50-60
(70,88%). Sobre la evaluacion de sobrecarga del cuidador informal, fue
clasificada como moderada, influenciada por la edad del cuidador (p-
0,016), edad del paciente (p=0,047) y uso del dispositivo gastrostomia
(p=0,011). Conclusion: los datos indican que los equipos
multiprofesionales de la atencién domiciliaria deben proponer acciones
individuales a los cuidadores informales, bien como los servicios pablicos
de salud deben mantener locales capaces de recibirlos y guiarlos segun
protocolos institucionales dirigidos a esta parte de la poblacion, con el
objetivo de se reducir los niveles de sobrecarga y mejora de su calidad de

vida.

Palabras clave: Cuidadores. Atencién Domiciliaria. Carga de trabajo.

Pacientes domiciliarios.
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APRESENTACAO

A atencdo domiciliar € uma modalidade de assisténcia necessaria
aos usuarios do Sistema Unico de Sadde (SUS) e sua implantacdo ampliou o
acesso dos individuos que apresentam algum grau de dependéncia e
funcionalidade no conforto do seu lar. O cuidador informal € uma pessoa
importante e necessaria para 0 sucesso das propostas e cumprimento dos
objetivos da atencao domiciliar.

Quando iniciei minha vida profissional, em 2010, tive a
oportunidade de prestar assisténcia em uma unidade de pronto atendimento,
cujo foco era o imediatismo e atendimento de urgéncia e emergéncia.
Observei que uma das dificuldades neste servico era a assisténcia de
pacientes com grau de dependéncia e funcionalidade prejudicadas e uma
dificuldade maior ainda era encontrar um cuidador para participar desse
processo.

Com o fim do contrato da prestacdo de servico nesta unidade,
migrei para um servico privado de Home Care, sendo esse 0 meu primeiro
contato com cuidados domiciliares e o cuidador informal.

Em um outro momento, meu contato com cuidador informal foi em
um hospital de retaguarda, cuja principal finalidade era receber criancas e
adultos com alto grau de dependéncia, cujos familiares ndo apresentavam
condic@es financeiras e psicoldgicas para assumir 0s cuidados necessarios.

Com essas vivéncias, iniciei uma reflexdo sobre o processo de
cuidar, como algo complexo, que exige destreza e habilidade técnica e em
algumas situacdes € estressante e angustiante, isto na ética dos profissionais
de salde. Refleti que se assim o era para 0s profissionais, tais caracteristicas
com certeza se potencializavam na Otica do cuidador informal,
principalmente por nunca ter experénciado situagbes que envolvessem o
cuidado em salde.

Desta forma, me despertou o interesse de aprofundar meus

conhecimentos acerca da sobrecarga do cuidador informal dos pacientes



acompanhados pelo Servico de Atencdo Domiciliar (SAD) do municipio
onde exercia minhas atividades profissionais como enfermeira.

Deste modo, este estudo foi elaborado com o propoésito de
contribuir para a implementacdo de agBes sistematizadas em relagdo a
sobrecarga do cuidador e oferecer subsidios para uma abordagem integral
para as pessoas inseridas no processo de cuidados domiciliares.

Para tanto, na primeira parte apresento a familia no contexto da
atencdo a salde, destacando a sobrecarga do cuidador informal e alguns
instrumentos de a avaliacdo desta sobrecarga. Na sequéncia, apresento
alguns elementos da atencdo domiciliar, considerando-a como fio condutor
do processo de desospitalizagcdo no &mbito nacional.

Na segunda parte, descrevo os objetivos do estudo e na terceira o
material e método adotados.

Na quarta parte apresento os resultados estruturados em topicos
referentes ao cuidador e ao paciente, separadamente.

A discussao ¢ apresentada na quinta parte, seguida da conclus&o.
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1 INTRODUCAO

1.1 A FAMILIA NO CONTEXTO DA ATENCAO A
SAUDE

A relacdo entre saude individual e familiar é not6ria, uma vez que
conflitos, interacGes e desagregacdes fazem parte do universo da familia e
intervém diretamente na saude de seus membros. Assim, o adoecimento de
algum deles tem efeito direto sobre os estagios do ciclo de vida familiar,
sendo necessario que a familia se organize para cuidar do membro enfermo
(CONCEICAOQ, 2003).

As situacdes prolongadas e/ou definitivas de doenca podem fazer
com que os familiares busquem recursos externos para suporte ou
desenvolvam estratégias de sobrevivéncia para o presente, construindo
projetos futuros e avaliando o passado (RIBEIRO; SOUZA, 2010).

Para Fernandes (2009), familia € um grupo social e natural que
determina o comportamento de seus membros por meio de respostas de seus
componentes do interior para o exterior. Trata-se de um sistema fechado,
dindmico e complexo, cujos membros pertencem a um mesmo contexto
social compartilhado; é lugar reconhecido da diferenca e do aprendizado das
primeiras trocas afetivas e emocionais na constru¢cdo da identidade e
personalidade dos individuos. E na familia que se constituem as relagdes de
confianga, solidariedade e de cuidados (FLORIANI, 2004).

Habitualmente, sdo consideradas familia pessoas que apresentam
ligagdes parentais sanguineas (CATTANI; GIRARDON-PERLINI, 2004),
entretanto, historicamente, alteragdes tém ocorrido nesta composigdo
tradicional, ocasionadas por novos casamentos, ingresso de outros membros
na familia, fluxos migratorios, incorpora¢do da mulher ao mercado de

trabalho e, muitas vezes, por seu papel de liderar a familia (FLORIANI,
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2004). Apesar das mudancas, a funcdo de cuidar, ao longo dos tempos, tem
se mantido associada a familia e é neste contexto que habitualmente se
insere o papel de cuidador. Tradicionalmente observam-se diferencas de
género, de modo que & mulher cabe a responsabilidade pelas tarefas
domésticas e, a0 homem, o sustento da casa. Apesar de algumas
modificagdes no contexto social atual, a tarefa de cuidar continua a ser
preferencialmente exercida por mulheres (LAGE, 2005).

No campo da salde, abordar as familias é um elemento de gestéo
do cuidado e construcdo de ambientes saudaveis e, particularmente para a
pessoa enferma, envolve o reconhecimento das potencialidades terapéuticas
presentes nas relagdes familiares (BRASIL, 2011).

O profissional de salde, em geral, apresenta dificuldades em
abordar a familia e quando o faz é de forma parcial, ou seja, identifica por
meio de seus representantes de forma genérica, sem sistematizacdo ou,
ainda, analisa apenas o contexto das politicas sociais, por exemplo, quando
realiza visita para o cadastro de programas de renda minima ou de
planejamento familiar (SILVA; GALERA; MORENO, 2007).

Entretanto, € na familia que inimeros cuidados de salde sao
implementados, tanto nas praticas de vigilancia em saude quanto no
processo de adoecimento. Nesse sentido, o desgaste € um importante fator,
que pode ser do cuidador informal ou de toda a familia. Independentemente
das estratégias de enfrentamento a que o cuidador recorre, na maioria das
vezes ele renuncia a agdes voltadas para si proprio como atividades
profissionais e de lazer, para estar disponivel e atento as necessidades do
familiar doente, em tempo integral (SILVA; GALERA; MORENO, 2007).

O ato de cuidar de um familiar, embora nobre, reveste-se de um
risco substancial de doencas para aquele que cuida, tanto fisicas como
mentais. Este processo é complexo e inclui varias vertentes como relacional,
ética, sociocultural, afetiva, terapéutica e técnica, nas quais estdo incluidas
demandas instrumentais, como transporte, gestdo financeira e das tarefas
domeésticas (CERQUEIRA, 2005).
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Na maioria das vezes, o cuidador assume esse papel por desejo
proprio, porém ha situagdes em que, embora desejasse dividir os encargos, ¢
a unica pessoa disponivel. Nesses casos, assim como nos quadros de maior
gravidade, pode haver sobrecarga decorrente da rotina de cuidados, o que
pode ocasionar demasiado sofrimento (BAPTISTA et al., 2012).

Brétas e Yoshitome (2005), em estudo realizado com idosos em
domicilio, descrevem o desespero, 0 cansaco e a ansiedade dos cuidadores,
dos quais profissionais outros familiares, amigos e vizinhos cobram
habilidades manuais, manuseio e administra¢ao correta da medicagdo, cama
limpa, alimentacdo, banho de sol, amor, carinho, dentre outras demandas.
Segundo os autores, os cuidadores recebem constante cobranca e poucos
cuidados, o que os deixa potencialmente em risco, bem como a pessoa a ser
cuidada. Nesse contexto, o familiar que desempenha o papel de cuidador,
podera, por vezes, adoecer em decorréncia desta funcdo, o que torna
necessario que recebam o adequado suporte psicoldgico e emocional, para
que se sintam instrumentalizados e fortalecidos (RODRIGUES; MIASSO,
2009).

Segundo Amaral et al. (2001, p. 114) desde 1998 o Congresso
Nacional tem um projeto lei que prevé a legalizagdo da funcdo de cuidador,
a saber:

Artigo 2° - Considera-se cuidador domiciliar toda e qualquer
pessoa que se dedique a empreender cuidados para com as
pessoas portadoras de deficiéncia, criangas, idosos e pessoas
que inspirem cuidados especiais da vida cotidiana em recinto
doméstico;

Artigo 3° - As fungbes e atividades dos cuidadores
domiciliares referem-se a ajuda nos habitos de vida diaria, nos
exercicios fisicos, no uso de medicacdo via oral, na
higienizacdo pessoal, nos passeios, na atencdo afetiva e em
outras atividades corriqueiras.

A Politica Nacional de Saude do ldoso, Brasil (2006a, p.237)

define cuidador como:

[...] a pessoa, membro ou ndo da familia, que, com ou sem
remuneracdo, cuida do idoso doente ou dependente no
exercicio das suas atividades didrias, tais como alimentacéo,
higiene pessoal, medicacdo de rotina, acompanhamento aos
servigos de salde e demais servicos requeridos no cotidiano -
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como a ida a bancos ou farmécias -, excluidas as técnicas ou
procedimentos identificados com profissdes legalmente
estabelecidas, particularmente na area da enfermagem.

Neste contexto, O Guia Pratico do Cuidador, documento do
Ministério da Saude, indica que sua funcdo € acompanhar e auxiliar a pessoa
a se cuidar, fazendo por ela somente as atividades que ndo consiga realizar
sozinha, tais como: auxiliar no banho; na alimentacdo; na higiene; no
vestuario; na locomocao e na ingestdo adequada de medicamentos. Cabe
destacar que neste conjunto de atividades ndo faz parte da rotina do cuidador
as técnicas e procedimentos identificados com profissdes legalmente
estabelecidas, particularmente na area de enfermagem (BRASIL, 2008).

A Classificagdo Brasileira de Ocupagbes — CBO - define o
cuidador como alguém que "“cuida a partir dos objetivos estabelecidos por
instituicOes especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar,
salde, alimentacdo, higiene pessoal, educacao, cultura, recreacdo e lazer da
pessoa assistida [...]" (BRASIL, 2013a, p. 91).

Na literatura séo referenciadas diversas tipologias de cuidadores,
podendo receber até mais de uma classificacéo:

- cuidador remunerado recebe rendimento pelo exercicio da

atividade de cuidar;

- cuidador voluntario ndo é remunerado;

- cuidador principal tem a responsabilidade permanente da

pessoa sob seu cuidado;

- cuidador secundario divide a responsabilidade do cuidado

com o cuidador principal, auxiliando-o, substituindo-o;

- cuidador leigo nao recebeu qualificacdo para o exercicio

profissional da atividade de cuidar;

- cuidador profissional possui qualificacdo especifica para o

exercicio da atividade (enfermeiro, terapeuta, dentre outros);

- cuidador familiar tem algum grau de parentesco com a

pessoa cuidada e
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- cuidador terceiro ndo possui qualquer grau de parentesco

com a pessoa cuidada (DIOGO; KAWASAKI, 2001).

No presente estudo, adotou-se a definicdo de Braithwaite (2000,
p.710) segundo a qual cuidador informal é aquela “pessoa nao remunerada,
familiar ou amiga que se assuma como principal responsavel pela
organizagdo ou assisténcia e cuidados prestados a pessoa dependente”. Ja
cuidador formal é aquele contratado com o fim especifico de cuidar
(QUEIROZ, 2000; RIBEIRO; SOUZA, 2010).

Estudos demonstram que os cuidadores de pessoas que necessitam
de auxilio para atividades da vida diaria sdo esposas e filhos (KARSCH,
2003; RIBEIRO; SOUZA, 2010; RONDINI et al., 2011). Estudo brasileiro
identificou que o perfil predominante de cuidadores de idosos ¢ composto de
mulheres, esposas ¢ filhas, com média de idade acima de 50 anos
(PEREIRA; FILGUEIRAS, 2009). Em Sao Paulo, pesquisa realizada com
66 cuidadores familiares de pacientes dependentes cadastrados no Programa
de Saude da Familia evidenciou que 83,3% deles eram mulheres; 37,9%
filhas, com média de 50,5 anos. Os pacientes cuidados, em sua maioria,
também eram mulheres (57,6%), com idade média de 63,4 anos
(AMENDOLA; OLIVEIRA; ALVARENGA, 2008).

Estudo bibliografico objetivou descrever a producdo cientifica
brasileira sobre o cuidador informal do idoso, identificar propdsito e
modelos tedricos, bem como caracterizar esta populacdo, por meio da
analise de teses e dissertacdes de enfermagem defendidas entre 1979 e 2007.
Os resultados demonstram que a maioria das producbes buscou
compreender o cuidado sob a perspectiva do cuidador, sendo este de
responsabilidade de mulheres, filhas ou esposas, idade entre 40 e 60 anos,
casadas, com baixa escolaridade e do lar. Os autores apontam ainda a
preocupacdo da enfermagem em conhecer o cuidado familiar pela vivéncia
do cuidador (BRITO VIEIRA; MELO FIALHO; MOREIRA, 2011).

O cuidador familiar revela-se o ator social principal na dinamica
dos cuidados pessoais necessarios as atividades de vida diaria de pacientes
que perderam a autonomia (KARSCH, 2003). Cassis et al. (2007)
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apresentam outras caracteristicas do cuidador familiar: pessoa da familia,
principal responsavel pela provisdo de cuidados ao paciente, por tempo
superior a seis meses, sendo que ambos residem no mesmo domicilio.

Em geral, as tarefas que integram a rotina do cuidador séo: escutar
e estar atento; ser solidario com a pessoa cuidada; ajudar nos cuidados de
higiene, alimentacdo, locomocdo e atividades fisicas; estimular atividades de
lazer e ocupacionais; realizar mudancas de posi¢do na cama e na cadeira;
fazer massagens de conforto; administrar medicagcfes conforme a prescri¢éo
e orientacdo da equipe de saude; comunicar a equipe sobre mudancas no
estado de salde da pessoa cuidada e outras situacdes que se fizerem
necessarias para a melhoria da qualidade de vida e recuperacéo de sua saude
(BRASIL, 2008).

A escolha do cuidador ndo costuma ser arbitraria, e a opcdo pelos
cuidados nem sempre € do cuidador, mas, muitas vezes, expressdo de um
desejo do paciente ou auséncia de outra alternativa. Pode, também, ocorrer
de modo inesperado para um familiar que, ao se sentir responsavel, assume
este cuidado, mesmo nédo se reconhecendo como um cuidador (QUEIROZ,
2000).

O cuidador pode se sentir frequentemente confrontado com
alteracfes no estado de salde do seu familiar, percebendo-se incapaz e sem
meios para contestar a degradacdo e a evolucdo da doenca da pessoa com
que conviveu durante muito tempo (MARTINS; RIBEIRO; GARRETT,
2003; RIBEIRO; SOUZA, 2010).

Neste contexto, 0 apoio informal assume papel primordial,
especialmente aquele assegurado pela familia. Em inquérito classico
efetuado na Unido Européia pelo European Comission (1999), observou-se
que dois tercos dos cuidados aos idosos sdo prestados por familiares.
Mesmo nos paises em que os servicos formais asseguram proporgoes
consideraveis de cuidados, estes ndo substituem o papel da familia
(FRANCO, 2012).

Em geral, a familia é a principal responséavel pela manutencdo da

autonomia dos seus membros, como ja argumentado, o que implica a
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prestacdo de cuidados em algum momento, uma vez que se verifica
tendéncia de cuidado no domicilio, apés um longo periodo em que a
assisténcia a salde esteve quase que exclusivamente sob responsabilidade
das institui¢Oes, principalmente dos hospitais. Destaca-se que este processo
pode contribuir para a promocdo da autonomia e da dignidade da pessoa
doente (DUTRA, 2002).

1.2 SOBRECARGA DO CUIDADOR INFORMAL

De acordo com o Dicionario Aurélio, sobrecarga significa carga
excessiva; aquilo que se acrescenta a carga normal, excesso; sobrecarga de
trabalho (FERREIRA, 2013).

O conceito de sobrecarga ¢ mencionado na literatura inglesa como

burden e tem sido utilizado desde 1946, na area da satde mental, “[..]
referindo-se as consequéncias naqueles que estdo em contato proximo com um paciente

psiquiatrico, severamente perturbado” (BOCCHI, 2004, p.116). O termo burden
também tem sido traduzido como estresse e envolve ampla reagao
biologica’hormonal, conhecida na literatura como fadiga e impacto. Diz
respeito as dificuldades que comprometem a vida de pessoas que assumem o
cuidado de outros (CASSIS et al., 2007).

Para Sherwood et al. (2005), trata-se de um conceito abrangente,
que inclui a esfera biopsicossocial do individuo sobrecarregado. Sua
intensidade resultara do equilibrio entre as seguintes varidveis: tempo
disponivel para o cuidado, recursos financeiros, condi¢cdes psicoldgicas,
fisicas, sociais, atribuicdes e distribuicdes de papéis.

A sobrecarga possui duas vertentes: a objetiva e a subjetiva, sendo
a primeira relacionada as consequéncias negativas da presenca de um doente
na familia, tais como: acimulos de tarefas, aumento dos custos financeiros,
limitacdo das atividades cotidianas e fragilizacdo dos relacionamentos entre
os familiares. A vertente subjetiva diz respeito & percepcdo pessoal do
familiar sobre a experiéncia de conviver com o doente, seus sentimentos

diante da responsabilidade e das preocupacdes que envolvem o cuidado a
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sua saude (BANDEIRA; BARROSO, 2005; SCHULZE; ROSSLER, 2005;
BANDEIRA; CALVAZARA; CASTRO, 2008).

Considerando a relacdo entre o individuo que cuida, no caso o
cuidador informal, e a sobrecarga decorrente desta acdo, pode-se definir
sobrecarga como uma perturbacdo que resulta do fato de lidar com a
dependéncia fisica e incapacidade mental do individuo a ser cuidado
(BRAITHWAITE, 2000).

No desempenho do papel de cuidadores, os familiares acabam por
experienciar a sobrecarga que, se excessiva, pode leva-los ao fracasso ou a
interrupcdo do suporte oferecido aos pacientes. Muitos deles mencionam o
“peso da responsabilidade” que a doenga de um membro lhes acarreta,
sendo comumente relatados sentimentos de raiva, inseguranca, medo,
ansiedade, culpa e solidao (RIBEIRO; SOUZA, 2010).

Observou-se, entre cuidadores informais, o isolamento social
decorrente do acumulo de tarefas, da perda do companheiro nas atividades
sociais (para os cOnjuges cuidadores), de distlrbios comportamentais,
alteragcBes no relacionamento da familia e de amizades, sendo ressaltada
ainda a sobrecarga psicologica, nem sempre exteriorizada, mas que se
apresenta sob sentimentos de ansiedade, inseguranca e medo. H4, portanto,
uma interacdo entre todos os aspectos da sobrecarga, ou seja, satde fisica e
mental, dificuldades financeiras e reduzida rede de suporte social (BOCHI,
2004).

Estudos mencionam os prejuizos na vida diaria de cuidadores de
criangas com cancer, com destaque para as esferas do trabalho, estudo, sono
e lazer. Atividades como sono e lazer emergem como as mais prejudicadas
durante os episddios de hospitalizacdo. Os autores destacam a importancia
da informacéo para o embasamento do cuidado, por minimizar a angustia e a
ansiedade do cuidador e de toda a familia, ressaltando que esta deve ser
clara e padronizada entre os profissionais de saude (SANCHES;
NASCIMENTO; LIMA, 2014).

Perracini e Neri (2006) caracterizam a demanda de cuidados de

acordo com a frequéncia, a duracdo, o tempo empregado, se ininterrupto ou
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intermitente, pelo esforgo fisico, pela complexidade, pelo gasto financeiro e
pela motivagdo exigida. O processo de cuidar também pode impor algumas
limitagdes na vida do cuidador, tais como: abandono do emprego, falta de
tempo para cuidar de si mesmo, conflitos conjugais, cansago permanente,
percepgao de piora na saude, longo tempo de dedicagdao ao cuidado e pouca
ou nenhuma ajuda (GONCALVES et al., 2006).

Estudo realizado em um hospital-escola do estado de S&o Paulo
com cuidadores familiares de criangas e adolescentes com cancer durante o
processo de hospitalizacdo avaliou se estavam sobrecarregados por meio da
Escala de Sobrecarga de Cuidadores Informais - Burden Interview. Dos 63
cuidadores familiares, 84% eram maes; 27 % estavam desempregados; 14%
ndo recebiam ajuda para cuidar da crianca ou do adolescente e 49%
apresentavam niveis de sobrecarga entre moderada e severa. Para 0s autores,
este conhecimento € necessario, pois, com base na avaliacdo, acfes podem
ser implementadas para auxilid-los durante a hospitalizacdo, de modo a
reduzir a sobrecarga, o estresse e a baixa qualidade de vida decorrente deste
processo (SILVA et al., 2015).

Assim, partindo-se do pressuposto que a promoc¢do de bem-estar
aos cuidadores deve ser um dos aspectos de base a considerar, discute-se a
importancia de observa-los atentamente e deixar clara a responsabilidade da
enfermagem também para com estas pessoas (BRASIL, 2012; RIBEIRO;
SOUZA, 2010).

Neste contexto, os instrumentos de avaliacdo da sobrecarga de
cuidadores informais sdo recursos importantes para subsidiar o cuidado em
satde ndo apenas dos pacientes, mas também de seus cuidadores, com vistas
a implementar intervengdes para minimizar o impacto da condi¢do de
cuidador e melhorar sua qualidade de vida (BOAVENTURA; BORGES;
OZAKI, 2016).

1.2.1 Instrumentos de avaliacdo de sobrecarga
Nos anos de 1970, diagnosticou-se um importante fator influenciador da

qualidade de vida dos cuidadores de doentes demenciados que viviam em
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comunidade: a sobrecarga. Esta descoberta motivou o desenvolvimento de
diversos instrumentos de avaliacdo desta condicdo (CRUZ; HAMDAN,
2008).

Para Braithwaite (2000), instrumentos de avaliacdo da sobrecarga
do cuidador podem ser organizados em dois grupos: gerais € contextuais. Os
primeiros avaliam os dominios e 0s conceitos gerais que predispdem a
sobrecarga, englobando o bem-estar geral, 0 bem-estar psicoldgico, a
percepgao da qualidade de vida e as defini¢cdes relacionadas aos sintomas
psiquiatricos (por exemplo, ansiedade e depressdo). Ja os contextuais
avaliam especificamente a sobrecarga do cuidador e s3o mais sensiveis ao
constructo pesquisado em comparacdo com as medidas gerais.

Em estudo de revisdo, foram identificadas 24 diferentes escalas
para avaliar a sobrecarga de cuidadores de pacientes com AVC, sendo as
mais citadas o Caregiver Strain Index, a Caregiver Burden Scale, a
Caregiver Reaction Assessment, o Sense of Competence Questionnaire, a
Relatives Stress Scale e a Zarit Burden Interview (OLIVEIRA et al., 2012).
Alem dessas, outras escalas também tem sido bastante utilizadas como:
Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI),
Family Burden Interview Scale (FBIS),

A Caregiver Strain Index (CSI), ndo validada no Brasil, ¢ uma
escala de facil aplicacdo, por usar respostas dicotdmicas (sim/ndo), conter
um numero pequeno de itens (13 assertivas), embora ainda ndo exista um
ponto de corte para mensurar 0s valores da sobrecarga, sendo necessarias
novas pesquisas com tais aspectos. Entretanto, alguns estudos ressaltam que
pontuacdo igual ou acima de sete pode indicar cuidador sobrecarregado
(BLAKE; LINCOLN; CLARKE, 2003; POST et al., 2007).

Estudo realizado em 2009 demonstrou avaliacdo satisfatoria da sua
aplicabilidade, com Coeficiente de Correlacdo Intraclasse entre 0,84 a 0,97 e
média de 0,93 (VISSER-MEILY et al., 2009).

A Caregiver Burden Scale tem sido amplamente adotada em
pesquisas. E composta por questionario com 20 a 22 perguntas agrupadas

em cinco dimensfes (tensdo geral, isolamento, decepgédo, envolvimento
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emocional e ambiente). Essas dimensdes abrangem areas fundamentais para
0 cuidador, como saude, bem-estar psicoldgico, relagbes pessoais,
sobrecarga fisica, suporte social e ambiente. Para as respostas, utiliza-se a
escala tipo Likert, com trés a cinco itens. N&o sdo especificados pontos de
corte e 0 maximo de total da escala pode chegar a 60 ou 66 pontos. No
Brasil, esta escala foi traduzida e validada por Medeiros (1998).

A Caregiver Reaction Assessment (CRA), ndo validada no Brasil,
contém 24 itens e esté dividida em cinco subescalas - quatro delas avaliam
0s aspectos negativos do cuidar, como planos interrompidos, problemas
financeiros, falta de apoio familiar e problemas de saude, e a outra avalia
possiveis aspectos positivos do cuidar, como elevada autoestima. Todas as
pontuacBes das subescalas dizem respeito a média das contagens de item,
variando de um a cinco, ndo havendo pontuacdo total. Utiliza-se a escala de
Likert de cinco pontos, variando do discordo completamente até o concordo
totalmente (MACKENZIE et al, 2007). E considerada uma escala
multidimensional que avalia os aspectos subjetivos dos cuidadores de
pacientes com cancer terminal (GIVEN et al., 1992).

A Sense of Competense Questionnaire (SCQ), validada no Brasil
em 1996, dirige-se para cuidadores de individuos com sintomas de
deméncia, sendo um questionario de 27 itens, porém existe o Short Sense of
Competense Questionnarie (SSCQ) com apenas sete itens, ou seja, um
versdo abreviada do questionario maior. Esta versdo curta, mais utilizada
apresenta trés dominios, sendo: satisfacdo do cuidador com o paciente como
um receptor de cuidados; satisfacdo do cuidador com a sua propria atuagdo
como cuidador; consequéncias negativas que a tarefa de cuidados tem para a
vida social e pessoal do cuidador (JANSEN et al., 2007).

A Relatives Stress Scale, ndo validada no Brasil, avalia as
atividades domésticas mais cansativas, 0s sentimentos negativos e a angustia
pessoal em relacéo ao paciente. E uma escala de 15 itens, autoadministrada,
utilizada para medir o estresse experimentado por um parente, como
resultado da tarefa de cuidar de uma pessoa idosa. As respostas vao de zero

(sem estresse) a quatro (muito estressado). O escore total produz a medida
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do estresse total experimentado pelo cuidador durante quatro semanas.
Escores mais altos indicam maior estresse (GONZALEZ et al., 1999).

O Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal
(QASCI) destina-se a avaliar a sobrecarga fisica, emocional e social dos
cuidadores informais. Inclui 32 itens mensurados por uma escala ordinal de
frequéncia que varia de um a cinco, integrando sete dimensdes: implicacdes
na vida do cuidador - 11 itens; satisfacdo com o papel e com o familiar -
cinco itens; reacGes e exigéncia — cinco itens; sobrecarga emocional relativa
ao familiar — quatro itens; suporte familiar - dois itens; sobrecarga financeira
— dois itens; e percepcdo do mecanismo de eficacia e de controle — trés itens.
Esta escala é util na aplicacdo da pratica clinica e pode ajudar a identificar
cuidadores com elevado risco de sobrecarga fisica, emocional e social,
depressao e exaustdo. Tem boa aceitacdo dos participantes e versatilidade na
sua aplicacdo. Foi desenvolvida em Portugal por Martins, Ribeiro e Garrett
(2003) e validada para o uso no Brasil em tese de doutorado em 2014, com
confiabilidade para a consisténcia interna da versao adaptada considerando o
total dos itens (o= 0,92) ¢ as dimensdes (o= 0,51 a 0,88) (MONTEIRO,
2014).

A Family Burden Interview Scale (FBIS) contém 52 itens que
avaliam a sobrecarga objetiva e subjetiva dos cuidadores de pacientes
psiquiatricos em cinco dimensdes: assisténcia na vida cotidiana do paciente;
supervisdo dos comportamentos problemdaticos do paciente; custos
financeiros; impacto na rotina familiar e preocupacdes do cuidador com o
paciente. As respostas sdo fornecidas numa escala do tipo Likert, que varia
de um (nunca) a cicno (todos os dias) para a frequéncia de ocorréncias, e de
um (nada) a quatro (muito) para o grau de perturbacdo. O escore total
significa que quanto maior o valor, maior a sobrecarga. Foi desenvolvida
por Schene, Tessler e Gamache (1996) e adaptada e validada para o Brasil
(BANDEIRA; CALVAZARA; VARELLA, 2005).

A Zarit Burden Interview (Bl), composta por 22 itens para
mensurar a sobrecarga e o impacto do cuidado nas esferas fisica, psicologica

e social, apresenta pontuacao que varia de zero a quatro pontos. As questdes
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dos itens um ao 21 sdo pontuadas como zero — nunca; um — raramente; dois
— algumas vezes; trés — frequentemente; e quatro — sempre. No ultimo item
o0 respondente é questionado sobre o quanto se sente sobrecarregado com a
atribuicdo de cuidador e pode responder com zero — nem um pouco; um —
um pouco; dois — moderadamente; trés — muito e quatro — extremamente.

Todas as perguntas devem ser obrigatoriamente respondidas e
obtém-se o escore final por meio da soma total das respostas, podendo variar
de zero a 88. Quanto maior o escore final, maior a sobrecarga do cuidador.
Com base na soma dos escores, a sobrecarga € classificada em baixa
(escores entre quatro e 20); moderada (escores ente 21 e 50); elevada
(escores entre 51-70) e méxima (escores entre 71 e 88). Os itens da Bl
englobam as &reas de saude, vida social e pessoal, situacdo financeira, bem-
estar emocional e relacionamento interpessoal. Pode ser autoaplicavel ou
aplicada por um entrevistador e, neste caso, ele deve ler cada item e solicitar
ao entrevistado que aponte a resposta correta.

A Zarit Burden Interview foi utilizada no Brasil para avaliar a
sobrecarga dos cuidadores informais de pessoas com incapacidade mental
(PIMENTA et al, 2009) e fisica (AMENDOLA; OLIVEIRA;
ALVARENGA, 2008), em criangas (CAMARGOS et al., 2009), adultos e
idosos (LUZARDO; GORINI; SILVA, 2006). A escala tem sido adotada
também em pesquisas com cuidadores de idosos demenciados, com acidente
vascular cerebral, doentes com esquizofrenia ou outras doencas
neurodegenerativas (CERQUEIRA; DE OLIVEIRA, 2002; TAUB,;
ANDREOLI; BERTOLUCCI, 2004).

No Brasil foi validada por Scazufca (2002) e teve a confiabilidade
avaliada por Taub, Andreoli e Bertolucci (2004), demonstrando ser de facil
administracdo e confiavel para medir o impacto apresentado pelos
cuidadores de pacientes. Avaliou-se a consisténcia interna por meio do alfa

de Cronbach, com valor de 0,884.
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1.3 ATENCAO DOMICILIAR

Diferentemente do que ocorreu durante décadas, quando o hospital
respondia as necessidades dos doentes, nos dias atuais observa-se que as
politicas de salde tém preconizado a desospitalizacdo como uma de suas
metas. O perfil de satde da populacdo mundial também tem se modificado,
por exemplo, com a maior longevidade e o consequente aumento das
doencgas cronico-degenerativas, algumas incapacitantes e de longa duragéo.
Esta situacdo impde novos desafios e requer maior participacdo das familias
nos cuidados de saude de seus membros (FERNANDES, 2012).

E neste contexto que a Atencdo Domiciliar (AD) vem ganhando
espaco como modalidade de cuidado em saude privilegiada. Uma das
primeiras referéncias organizadas de cuidados em Assisténcia Domiciliar a
Saude ocorreu com o Dispensario de Boston em 1976, atualmente New
England Medical Center. Apdés a diminuicdo das doencas contagiosas a
partir de 1950 nos Estados Unidos da América, maior atencdo passou a ser
dispensada aos problemas crbnicos e, assim, modelos de assisténcia
domiciliar foram criados com o objetivo de oferecer cobertura nos locais
onde as seguradoras de salde estavam despreparadas para a prestacdo de
servigos (SILVA, 2000; TAVOLARI; FERNANDES; MEDINA, 2000).
Dessa forma, os portadores de doengas cronicas passaram a ser o0 alvo deste
programa de atencdo a salde, pois demandavam longa permanéncia no leito
hospitalar e apresentavam incapacidades para exercer sua independéncia nas
atividades da vida diaria (SILVA, 2000).

No Brasil, a primeira experiéncia de Atencdo Domiciliar foi
desenvolvida pelo Servico de Assisténcia Médica Domiciliar e de Urgéncia
(SAMDU), vinculado ao Ministério do Trabalho (BRASIL, 2012;
SERAFIM; RIBEIRO, 2011).

O SAMDU foi extinto na metade da década de 1960 com a
organizacdo do Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia

Social, sendo que nesta organizacdo a atencdo domiciliar ndo foi
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contemplada. Nesse periodo, somente os trabalhadores e suas familias
tinham direito a assisténcia a saude, fato que se prolongou até a criacdo do
Sistema Unico de Salde - SUS (OLIVEIRA, 2014).

Em 1967, o Hospital do Servidor Publico Estadual de S&o Paulo
instituiu um programa com a mesma finalidade (STELMAKE;
NOGUEIRA, 2012). Somente a partir de 1990, os convénios de saude
passaram a ofertar o home care e a internacdo domiciliar, desde entéo,
encontra-se em ampla expansdo no mercado suplementar (SERAFIM;
RIBEIRO, 2011).

A salde, como direito de todos, inclui-se na Constituicdo Brasileira
de 1988, mas sO entra em vigor com as Leis 8080/90 e 8142/90 que
regulamentam o SUS. Nesse contexto de novo sistema de salde, a
assisténcia domiciliar constitui-se em atividade voltada para diferentes
campos, como: saude mental, deficiéncia fisica, AIDS/HIV e condi¢cbes
cronicas (OLIVEIRA, 2014).

Mais tarde, em 1998, foi publicada pelo Ministério da Salde a
Portaria 2.416, com requisitos para o credenciamento de hospitais e critérios
para a realizacdo de internacdo domiciliar no Sistema Unico de Sadde (SUS)
Ainda em 1998 é lancado pelo Ministério da Sadde o Manual para a
Organizagdo da Atencdo Bésica, em anexo a portaria n. 3.925 de 13 de
novembro, apontando que dentro do principio da resolutividade, a
assisténcia domiciliar é acdo necessaria para um cuidado de qualidade
(OLIVEIRA, 2014).

Nos anos de 2000, foram relatadas inGmeras experiéncias
brasileiras em atencdo domiciliar, iniciativas das secretarias municipais de
salde e hospitais, nos trés niveis de governo: Federal, Estadual e Municipal
(CARVALHO, 2009). No entanto, o Ministério da Salde havia
estabelecido, até entdo, apenas algumas acbes pontuais por meio da
publicacdo da Portaria 1.531, de 2001, que proporcionou aos portadores de
distrofia muscular progressiva o uso de ventilagdo mecénica ndo invasiva
em domicilio, sob os cuidados de equipes especificas, com financiamento
pelo SUS (BRASIL, 2012).
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Em 15 de abril de 2002, foi promulgada a Lei 10.424, a qual
acrescenta capitulo e artigo a Lei 8080 de 1990, dando outras providéncias
para regulamentar a assisténcia domiciliar no SUS (BRASIL, 2012). No
mesmo ano, a Portaria 249 estabeleceu a assisténcia domiciliar como
modalidade assistencial a ser desenvolvida pelos Centros de Referéncia em
Assisténcia a Saude do Idoso (CARVALHO, 2009).

No entanto, com essas regulamentacdes, os beneficios estavam
restritos a uma parcela da populacédo, situacdo alterada em junho de 2008,
com a Portaria Ministerial 1.370, regulamentada pela Portaria 370, que
ampliou o rol de patologias para este tipo de assisténcia, embora ainda de
forma insuficiente para a demanda do conjunto da populagdo brasileira
(BRASIL, 2012).

Assim, com vistas a regulamentacdo da AD, a Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria (ANVISA) publicou a Resolucdo da Diretoria
Colegiada (RDC) n°. 11, em 26 de janeiro de 2006, a qual dispde sobre o
regulamento técnico para o funcionamento dos servigos que prestam atencao
domiciliar (CARVALHO, 2009; BRASIL, 2012).

Em 2006, o Ministério da Saude publicou a Portaria 2.529, que
instituiu a Internagcdo Domiciliar no &mbito do Sistema Unico de Salde,
definida por um conjunto de ac¢Bes prestadas no domicilio a pessoas
clinicamente estaveis que exigissem intensidade de cuidados acima das
modalidades ambulatoriais, podendo ser mantida em casa para esse fim
(BRASIL, 2006b). Em agosto de 2011, tal Portaria foi revogada com a
publicacdo da Portaria 2.527 que redefiniu a AD (BRASIL, 2011).

Com esta nova Portaria Ministerial houve a ampliacdo do recorte
populacional dos municipios elegiveis para implantacdo das equipes de AD,
além de normas para o cadastro do Servigo de Atencdo Domiciliar — SAD —
e suas respectivas Equipes Multidisciplinares de Atencdo Domiciliar
(EMAD) e Equipes Multidisciplinares de Apoio (EMAP) (BRASIL, 2012;
BRASIL, 2011).

Posteriormente, a Portaria 1.533, de 16 de julho de 2012, alterou e

acrescentou dispositivos a Portaria 2.527, enquanto a Portaria 963, de 27 de
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maio de 2013, redefiniu a AD no &mbito do SUS, com a excluséo do critério
populacional e criagcdo das EMAD tipo um e dois. Atualmente o SAD é
regulamentado pela Portaria GM/MS n°. 825, de 25 de abril de 2016, que
redefiniu a AD e atualizou as equipes habilitadas (BRASIL, 2013b).

A Atencdo Domiciliar tem como um de seus objetivos reorganizar o
processo de trabalho das equipes que prestam esse tipo de servigo, para
reduzir a demanda de tratamento nos hospitais e, assim, garantir
atendimento humanizado e ampliar a autonomia do usuario. Propde, para
tanto, uma equipe multidisciplinar para ofertar cuidados, assim como para
empoderar a familia para o cuidado da pessoa assistida no domicilio
(BRASIL, 2013b; BRASIL, 2012). S&o indicadas para a AD pessoas
estaveis clinicamente, mas que ainda precisam de atencdo a salde por
estarem em situacdo de restricdo ao leito ou ao lar. Este acompanhamento
pode ser temporario ou definitivo, com abordagem terapéutica, paliativa, de
reabilitacdo e prevencdo de agravos, tendo em vista a ampliacdo de
autonomia do usuario, familia e cuidador (BRASIL, 2013b).

Assim, Atencdo Domiciliar se desenvolve no contexto do usuario,
com vistas a um cuidado mais proximo, individualizado e menos tecnicista
do que no hospital. Reestruturam-se, portanto, 0 modo de operar o cuidado
no espaco fisico e as estratégias de cuidado (FREIRE, 2006).

O Ministério da Saude, em documento que trata do eixo central da
AD, assinala como argumentos para implementacdo deste modelo de
desospitalizacdo: celeridade no processo de alta hospitalar e cuidados
continuados no domicilio; menores indices de intercorréncias clinicas, por
meio da manutencdo de cuidado sistematico das equipes de atencdo
domiciliar; diminuicdo do risco de infeccdes hospitalares por longo tempo
de permanéncia de pacientes no ambiente hospitalar, em especial, 0s idosos;
suporte emocional necessario para pacientes em estado grave ou terminal e
familiares; instituicdo do papel do cuidador, que pode ser um parente,
vizinho ou outra pessoa com vinculo emocional com o paciente e que se
responsabilize pelo cuidado junto aos profissionais de saude; e maior

autonomia para o paciente no cuidado fora do hospital (BRASIL, 2012).
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Elementos importantes devem ser considerados na AD, tais como:

- Modalidade de atencdo substitutiva ou complementar, ou
seja, pode tanto substituir o cuidado prestado em outro ponto da
rede de cuidados (hospital) como complementar os cuidados
iniciados em qualquer um dos pontos, como Estratégia de Saude da
Familia e Unidades Basicas de Saiude com modelo tradicional;

- Acdes de promocao, prevencdo, tratamento e reabilitagdo em
saude, implicando amplo escopo de objetos e finalidades para as
equipes que cuidam dos pacientes no domicilio, ampliando o
processo de cuidar, incorporando aspectos de prevengdo, promocao
e reabilitacdo, utilizando como uma das estratégias a educacdo em
salde;

- Continuidade do cuidado, uma vez que possibilita a nao
interrupcao no cuidado ao paciente ao potencializar a construcédo de
“pontes” entre diferentes pontos de atencdo e a pessoa em seu
préprio domicilio; e

- Integrada as Redes de Atencdo a Saude potencializa a
transversalidade da atencdo ao situar o usuario e suas necessidades
no centro. Para tanto, o Servico de Atencdo Domiciliar (SAD) deve
estabelecer e pactuar protocolos (BRASIL, 2011).

A organizacdo da AD se da em trés modalidades (AD1, AD2 e
AD3), pautadas nas complexidades e frequéncias das visitas domiciliares
necessarias para o cuidado a ser prestado (BRASIL, 2012). Os usuarios
classificados na modalidade AD1 séo aqueles com caracteristicas, gravidade
e equipamentos pertinentes a Atencdo Basica, com apoio eventual dos
demais pontos de atencdo, inclusive dos Servi¢os de Atencdo Domiciliar
(BRASIL, 2011; BRASIL, 2012). Ja aqueles que foram desospitalizados
com estabilidade clinica demandam acompanhamento continuo, indicado
pela equipe hospitalar, sdo encaminhados diretamente ao Servigo de
Atencdo Domiciliar (EMAD e EMAP) e classificados para as modalidades
AD2 ou AD3, a depender do uso de dispositivos ou da necessidade de
procedimentos especiais (BRASIL, 2011, BRASIL, 2012).
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O quadro 1, a seguir, sintetiza os principais critérios para
identificacdo e classificacdo das modalidades de Atencdo Domiciliar.

Quadro 1. Classificacao das modalidades de Aten¢ao Domiciliar

Modalidade Perfil do usuario Equipe Permanéncia

1) Problemas de salde
controlados e compensados;

2) Dificuldade fisica de
locomocdo até a unidade de
saude;

3) Necessidade de cuidados
de menor complexidade, incluidos | Equipe
0s de recuperagdo nutricional, de de Habitualmente
menor frequéncia, com menor | Atencdo | continua.
necessidade de recursos de saude; Bésica
4) Frequéncia de visitas
mensais, com base em avaliagdo
clinica;

5) Enquadramento na
capacidade de atendimento das
unidades de saude.

1) Problemas de salde e
dificuldades ou impossibilidade
fisica de locomocdo até a unidade
de salde;

2) Necessidade de maior
AD2 frequéncia de cuidado, recursos
de salde e acompanhamento
continuo, até a estabilizacdo do
quadro;

3) Necessidade de visitas
semanais.

Semelhante & AD2, mas que faca
AD3 uso dos equipamentos e necessite
de procedimentos especiais.

Fonte: BRASIL, 2011; BRASIL, 2012.

* EMAD: Equipes Multidisciplinares de Atengdo Domiciliar
** EMAP: Equipes Multidisciplinares de Apoio

AD1

Habitualmente
temporaria,
EMAD* | pode ser
+ continua  se
EMAP** | ndo houver
estabilizacéo
suficiente para
cuidados AD1.

EMAD+ | Habitualmente
EMAP | continua.

Em novembro de 2011 o Ministério da Saude langou, em territério
nacional, o “Manual Instrutivo Melhor em Casa: a seguranca do hospital no
conforto do seu lar” e o Caderno de Atencdo Domiciliar, volumes I e II,
documento que destaca o compromisso da AD como prioridade para o
Brasil. Vale lembrar que o documento ministerial assinala as possibilidades

de orientacGes para realizacdo de acGes junto ao cuidador informal, sendo
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estas desenvolvidas em parceria com a equipe de satde. Desta forma, segue
um planejamento onde esta especificado todas as atividades que o cuidador
pode e deve desempenhar, quando recorrer aos profissionais de salde e
como reconhecer sinais de perigo. As acbes devem ser planejadas e
executadas de acordo com a necessidade da pessoa a ser cuidada e dos
conhecimentos do cuidador, com foco na prevencao de doencas e agravos a
salde, promocéo da salde e reabilitacdo (BRASIL, 2012).

Diante do exposto, notam-se importantes avancos na assisténcia a
saude domiciliar, o que, de modo geral, tem se traduzido em melhor
qualidade de vida aos pacientes que podem receber este tipo de cuidado.
Todavia, maior atencdo ainda precisa ser conferida aos cuidadores informais
destes pacientes, uma vez que frequentemente se sentem sobrecarregados e,
nesta condicdo, vivenciam grande sofrimento que compromete ndo apenas a
sua saude, mas, também, a daqueles de quem cuidam.

Assim, o presente estudo se faz necessario, uma vez que propde
investigar a sobrecarga de cuidadores informais de pacientes acompanhados
em um servico de Atencdo Domiciliar. Os resultados encontrados poderéo
subsidiar a implantacdo de estratégias que possam reduzir este importante
sintoma e, consequentemente, melhorar a saide de ambos, cuidadores e

pacientes, bem como contribuir para uma melhor assisténcia a saude.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar a sobrecarga de cuidadores informais de pacientes
acompanhados no Servigo de Atencdo Domiciliar de Ribeirdo Preto — SP.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Caracterizar os cuidadores informais considerando as variaveis
sociodemogréficas, de saude e acbes de cuidado.

- Caracterizar o0s pacientes, considerando as varidveis
sociodemograficas e de salde.

- ldentificar o grau de funcionalidade dos pacientes.

- ldentificar a sobrecarga do cuidador informal.

- Analisar a correlagdo entre o escore de sobrecarga do cuidador
e escore de grau de funcionalidade do paciente.

- Analisar a correlacdo entre sobrecarga do cuidador e idade do
cuidador.

- Analisar a correlacdo entre sobrecarga do cuidador e idade do
paciente.

- Comparar as médias de sobrecarga do cuidador e as variaveis
do cuidador: sono, problemas de satde, sexo e colaborago.

- Comparar as médias de sobrecarga do cuidador e a variavel do

paciente, dispositivos.
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3 MATERIAL E METODOS

3.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO

Considerando os objetivos propostos neste estudo, optou-se por um
delineamento transversal, descritivo, ndo experimental, com o intuito de
correlacionar variaveis por meio de uma abordagem quantitativa.

O delineamento transversal constitui-se na identificacdo das
variaveis e coleta de informacGes em um determinado periodo de tempo,
sendo que as relagcdes entre ambas sdo determinadas neste momento/tempo
(SOUSA; DRIESSNACK; MENDES, 2007).

No estudo descritivo ndo experimental o pesquisador tem o intuito
de observar, descrever e documentar diversos aspectos do fendmeno, de
modo a expor suas caracteristicas sem manipulacdo das variaveis ou busca
por relacdo causal (SOUSA; DRIESSNACK; MENDES, 2007;
PRODANOQV; FREITAS, 2013). Assim, os estudos descritivos demandam
técnicas padronizadas de coleta de dados, além da determinagdo de uma
condicdo relacionada a saude (LIMA-COSTA; BARRETO, 2003;
PRODANOV; FREITAS, 2013).

Quando o pesquisador correlaciona as variaveis, busca descrevé-
las, bem como as relagdes que as envolvem naturalmente (SOUSA,
DRIESSNACK; MENDES, 2007).

Com relacdo a abordagem metodoldgica quantitativa, esta foi
escolhida em virtude da natureza do objeto e dos objetivos do estudo, ou
seja, houve mensuracdo dos dados, além da analise dos numeros para
obtencdo da resposta a pergunta ou as hipoteses formuladas (LIMA-
COSTA; BARRETO, 2003; TERENCE; ESCRIVAO FILHO, 2006).

As hipoteses formuladas neste estudo foram:
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- A sobrecarga de cuidadores informais de pacientes
acompanhados no Servico de Atencdo Domiciliar de Ribeirdo Preto
sofre influéncia da idade do cuidador.

- A sobrecarga de cuidadores informais de pacientes
acompanhados no Servico de Atencdo Domiciliar de Ribeirdo Preto
sofre influéncia das variaveis do cuidador (sexo, sono, colaboracao
e problemas de saude).

- A sobrecarga de cuidadores informais de pacientes
acompanhados no Servico de Atencdo Domiciliar de Ribeirdo Preto
sofre influéncia do grau de funcionalidade do paciente.

- A sobrecarga de cuidadores informais de pacientes
acompanhados no Servigo de Atencdo Domiciliar de Ribeiréo Preto

sofre influéncia da variavel do paciente (dispositivos).

3.2 LOCAL DE ESTUDO

O estudo foi realizado no Servigo de Atencdo Domiciliar (SAD) da
Prefeitura Municipal de Ribeirdo Preto-SP. Este servi¢o iniciou suas
atividades em 1993, no ambito da Divisdo de Enfermagem da Secretaria
Municipal de Saude. Em 1996, foi oficializado, tendo por finalidades a
promocao e protecdo da saude das familias, por meio de: identificacdo de
um caso indice; orientacdo da familia; incentivo ao desenvolvimento da
responsabilidade para o autocuidado e estabelecimento de mecanismos de
integracdo entre a rede de servicos de salde e as familias (RIBEIRAO
PRETO, 2007).

Apos o langamento do Programa Melhor em Casa do Ministério da
Salde, em 2011, por meio da Portaria 2029 GM/MS que regulamentou a
Atencdo Domiciliar no &mbito do Sistema Unico de Salde e instituiu o
Servico de Atengdo Domiciliar (Melhor em Casa), 0 municipio de Ribeirdo
Preto aderiu a esta modalidade de atendimento (Portaria GM/MS 825 de 25
de abril de 2016). Atualmente o SAD é composto por trés equipes
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cadastradas como Equipe Multiprofissional de Atencdo Domiciliar (EMAD)
e uma Equipe Multiprofissional de Apoio (EMAP), sendo que a ultima tem
a responsabilidade de fornecer suporte assistencial especializado as demais
equipes (PREFEITURA DE RIBEIRAO PRETO, 2016).

A cidade de Ribeirdo Preto é dividida em cinco Distritos de Salde,
dos quais cada EMAD € responsavel por uma area de abrangéncia,

conforme o tabela 1.

Tabela 1. Distribuicdo da populacédo por Distritos de Saude da area de
cobertura do SAD. Ribeir&do Preto-SP, 2016.

B Populagédo
o Populagdo
Distritos o % EMAD* por %
distrital
EMAD
Leste 173.950 26,10
EMAD1  266.541 40,00
Sul 92.591 13,90
Oeste 176.612 26,51 EMAD2 176.612 26,50
Central 106.650 16,00
EMAD3 223.170 33,50
Norte 116.520 17,49
Total 666.323 100,00 03 666.323 100,00

Fonte: http://www.ribeiraopreto.sp.gov.br.
*EMAD: Equipe Multiprofissional de Atengdo Domiciliar.

Embora o municipio tenha 666.323 habitantes cobertos pelo SAD,
apenas sdo acompanhados pelo servico 0s usuarios que atendem o0s
seguintes critérios: pessoas com deficiéncia total ou parcial (agravos que
impedem a plena autonomia para locomogdo e autocuidado); pessoas
necessitando de cuidados especiais que possam ser desenvolvidos no
domicilio; pessoas com doengas transmissiveis, necessitando de cuidados
especificos e educagdo em saude e aquelas consideradas em possibilidade de
risco ou agravo a satde (RIBEIRAO PRETO, 2007).

No ano de 2015, o SAD atendeu 8.886 pacientes e realizou um total

de 12.409 visitas domiciliares, sendo que cerca de 70% das pessoas
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atendidas eram idosas e 50% tinham dependéncia total. Com relacdo a
caracterizacdo, eram acamadas ou em uso de cadeira de rodas; com doencas
ndo transmissiveis como diabetes, hipertensdo arterial, acidente vascular
cerebral, doengas neurodegenerativas, cancer, deméncias, doenga pulmonar
obstrutiva cronica, entre outras (PREFEITURA DE RIBEIRAO PRETO,
2016).

As visitas domiciliares séo realizadas de segunda a sexta-feira das
7h30min as 11h30min e das 13h as 17h. Para que possam ser realizadas, sao
disponibilizadas viaturas (uma para cada Distrito de Salde), com o0s
respectivos motoristas, que acompanham as diferentes equipes (RIBEIRAO
PRETO, 2007).

Além da assisténcia prestada pelos profissionais, o0 SAD oferece a
familia (como empréstimo) materiais e equipamentos fundamentais para
continuidade da assisténcia, bem como capacitacdo do cuidador para o0s
cuidados necessarios, realizadas por meio de oficinas ou treinamento
individualizados, conforme a demanda da pessoa que necessita do cuidado
(RIBEIRAO PRETO, 2007).

3.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

A definicdo dos participantes do estudo baseou-se no
cadastramento dos pacientes nas trés EMADs municipais informado pela
coordenacdo do SAD no més de maio de 2015, ou seja, EMAD 1, com 60
pacientes cadastrados; EMAD 2, com 55 pacientes cadastrados; e EMAD 3,
com 63 pacientes cadastrados, em um total de 178 cadastrados.

Constituiram  critérios de inclusdo: homens e mulheres,
acompanhados em qualquer uma das trés EMADs (unidade de observagéo)
e sob cuidados de um cuidador informal com idade superior a 18 anos.

No desenvolvimento do estudo alguns motivos levaram a excluséo
de pacientes, conforme apresentado na tabela 2, de modo que, ao final,

participaram do estudo 79 pacientes e seus respectivos cuidadores.
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Tabela 2. Distribuicdo dos pacientes cadastrados no SAD e 0s motivos

de exclusdo do estudo. Ribeirdo Preto - SP, 2015.

Pacientes excluidos

Motivo da excluséo EMAD1 EMAD?2 EMAD3 Total
n % n % n % n %
Alta 10 3333 07 21,21 11 3055 28 28,28
Obito 10 3333 04 12,12 14 3889 28 28,28
Sem cuidador informal 06 20,00 16 4848 04 11,11 26 26,26
Hospitalizados 02 6,67 02 6,07 05 13,89 09 9,09

Cuidados domiciliares
) 02 6,67 - - 01 2,78 03 3,03
particulares

Recusa em participar
- - 04 12712 01 2,78 05 5,06
do estudo

Total 30 100,00 33 100,00 36 100,00 99 100,00

3.4 COLETA DE DADOS

3.4.1 Procedimentos operacionais

A coleta dos dados ocorreu no periodo de maio de 2015 a marco de
2016, mediante visitas domiciliares agendadas pelas EMADs. Nesses
encontros a pesquisadora realizou as entrevistas, para preenchimento dos
instrumentos, acompanhando as equipes em suas rotinas diarias.

Antecedendo o inicio de cada entrevista, a pesquisadora certificou-
se de que o paciente e o cuidador informal atendiam aos critérios de
incluséo e, nos casos em que isso ocorreu, eles foram esclarecidos sobre os
objetivos do estudo, riscos, beneficios e garantia do sigilo, finalizando com
0 convite para participacdo. Em seguida foi apresentado e discutido o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A) para aquiescéncia
quanto & participacdo, expressa pela assinatura em duas vias — uma entregue

ao participante e outra mantida sob a guarda da pesquisadora.
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As entrevistas para a coleta de dados tiveram duragido aproximada
de 20 minutos. Os questionarios de caracterizacdo e a escala de Zarit foram
preenchidos de acordo com as informacgdes referidas pelos cuidadores
informais e a aplicacdo da Escala KPS foi realizada pela entrevistadora; as
questdes relativas a dor e sua intensidade foram referidas pelo cuidador, ndo
foi utilizada escalas para a obtencdo desta informacdo. A coleta de dados

seguiu o seguinte fluxograma:

Fluxograma 1. Etapas de coleta de dados

Aplicacéo do instrumento de caracteriza¢do dos participantes
(APENDICE B)

: k

Aplicacéo do instrumento para avaliagdo da funcionalidade
indice de Desempenho de Karnofsky (KPS)
(ANEXO I

: k

Aplicacdo da escala para avaliagdo da sobrecarga do cuidador
Zarit Burden Interview
(ANEXO I1)

3.4.2 Instrumentos de coleta de dados

Foram utilizados trés instrumentos para a coleta de dados, a saber:

1. Instrumento de caracterizacdo dos participantes

O instrumento para caracterizagcdo do paciente e do cuidador foi
elaborado pela pesquisadora e orientadora, com base em revisdo da
literatura dos estudos Francischetti (2006), Amendola (2007), Fernandes
(2012), Garbelini (2014) e Storti (2014). Trata-se de um roteiro dividido em
trés partes: 1 - ldentificagdo do paciente; 2 - Identificacdo do cuidador
informal; e 3-Condices de moradia (APENDICE B).

Para fins de avaliagdo prévia, o instrumento foi aplicado em cinco

pacientes em maio de 2015 e, apOs 0s devidos ajustes, mostrou-se
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satisfatorio para aplicacdo, assegurando o alcance dos objetivos propostos
para o estudo.

2. Indice de Desempenho de Karnofsky (KPS)

indice elaborado por dois médicos pesquisadores americanos nos
anos de 1940 (ANEXO 1), David Karnofsky e Joseph Burchenel. Resulta em
uma medida geral da independéncia do individuo para exercer o
autocuidado e suas atividades didrias. O KPS permite que os pacientes
sejam classificados com base em suas debilidades funcionais (CORREIA,
2012).

Os valores do KPS variam de zero a 100, e uma contagem mais
elevada significa capacidade de realizar melhor as atividades diarias. A
pontuacédo atende aos seguintes indicadores (CORREIA, 2012):

- Nenhuma queixa, auséncia de evidéncia de doenca, capaz
de levar sua vida normal, sinais menores ou sintomas da doenca = 100.

- Alguns sinais ou sintomas de doenca com o esforgo. Capaz
de cuidar de si mesmo, incapaz de realizar suas atividades normais ou de
exercer um trabalho ativo = 80 — 70.

- Necessita de assisténcia ocasional, mas ainda é capaz de
prover a maioria de suas necessidades. Requer assisténcia consideravel e
cuidados médicos frequentes = 60 — 50.

- Incapaz, requer cuidados especiais e assisténcia. Muito
incapaz, indicada hospitalizacdo, apesar de a morte ndo ser iminente = 40 —
30.

- Muito debilitado, hospitalizacdo necessaria, necessitando de
tratamento de apoio ativamente. Moribundo, processos letais progredindo
rapidamente = 20 — 10.

- Morto =0

3. Escala de Sobrecarga do Cuidador (Zarit Burden
Interview)

A opcéo pela Escala de Sobrecarga do Cuidador, criada por Zarit e

Zarit em 1987 (ANEXO II), decorre de ser considerada referéncia e uma das

mais utilizadas para avaliar sobrecarga de cuidadores (ZARIT, 1997). E
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composta por 22 itens associados a deficiéncia funcional e comportamental
da pessoa que recebe o cuidado no domicilio, bem como relacionados com a
vida pessoal e social do cuidador, salde, situacdo financeira, bem-estar
emocional e relacionamento interpessoal (SEIMA; LENARDT, 2011).

Os escores para escala variam de 0 a 4, sendo O (Nunca), 1
(Raramente), 2 (Algumas vezes), 3 (Frequentemente) e 4 (Sempre), com 0
ultimo item recebendo outra denominacdo, ou seja, 0 (Nem um pouco), 1
(Um pouco), 2 (Moderadamente), 3 (Muito) e 4 (Extremamente). Assim, 0
total da escala varia de 0 a 88 e, quanto maior o escore total, maior a
sobrecarga. Os escores utilizados sdo: 0 a 20 — sobrecarga pequena; 21 a 40
— sobrecarga moderada; 41 a 60 — sobrecarga moderada a severa e; 61 a 88 —
sobrecarga severa (LUZARDO; GORINI; SILVA, 2006; SEIMA;
LENARDT, 2011).

3.5 VARIAVEIS DE ESTUDO

As varidveis de estudo relacionadas ao cuidador sdo:
sociodemogréfica, de salde e a¢des de cuidado, conforme segue:
Sociodemogréfica
Idade: na data da entrevista, em anos.

Sexo: feminino e masculino.
Estado civil: casado/unido estavel, separado/divorciado, viivo e tempo de
casamento/unido.

Grau de instrucdo: analfabeto, ensino fundamental incompleto, ensino

fundamental completo, ensino médio incompleto, ensino médio completo,
ensino superior incompleto e ensino superior completo.

Filhos: sim ou ndo. Se sim, quantos em numero absoluto.

Religido: catdlico, testemunha de Jeova, evangélico, espirita, adventista,
messianico e teosofista.

Ocupacdo: principal ocupacdo remunerada atual.

Situacdo de emprego: desempregado, do lar, empregado, autbnomo, outro e

absenteismo do trabalho.
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Renda familiar: liquida em Reais (R$).
De saude

Uso de medicamentos: sim ou ndo. Se sim, qual.

Problemas de sadde: sim ou ndo. Se sim, qual e h4 quanto tempo.

Dor: sim e ndo.

Localizacao da dor: parte do corpo.

Intensidade da dor: fraca, moderada, intensa, suportavel, ndo se aplica.

Servico de saude: publico e privado/convénio.

Consulta médica no Ultimo ano: nenhuma vez, uma vez, duas vezes e trés

Vezes ou mais.
Acdes de cuidado

Local de moradia: mesmo do paciente, sim ou nao.

Apoio do parceiro: (exclusiva do parceiro) excelente/muito bom, bom, néo

tem/ndo recebe e ruim/muito ruim e horas semanais dedicadas ao cuidar.

Colaboracdo: (de outra pessoa gue ndo 0 parceiro) sim ou nao.

Cuidar de outras pessoas doentes: sim ou nao.

Grau de parentesco: mée, pai, irméo, esposo € outros.

Absenteismo do trabalho: sim ou néo.

AcBes de cuidado: realizar higiene intima, dar banho, administrar

alimentacdo, preparar alimentacdo, auxiliar na mobilidade, auxiliar no
vestuario, administrar medicac0es, fazer curativos e outras.
Sono: horas diarias de sono; tipo de sono: continuo ou interrompido.

As varidveis de estudo relacionadas ao paciente sdo
sociodemogréfica e de satde, conforme segue:
Sociodemografica
Idade: na data da entrevista, em anos.
Sexo: feminino ou masculino.
Estado civil: casado/unido estavel, separado/divorciado, vilvo e tempo de
casamento/unido.

Grau de instrucdo: analfabeto, ensino fundamental incompleto, ensino

fundamental completo, ensino médio incompleto, ensino médio completo,

ensino superior incompleto e ensino superior completo.
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Filhos: sim ou ndo. Se sim, quantos em numero absoluto.
Ocupacdo: principal ocupacdo remunerada atual.

Situacdo de emprego: desempregado, do lar, empregado, autbnomo e outro.

Moradia: propria, quitada, propria ndo quitada, alugada, cedida e outros.

Abastecimento de dgua: rede publica, po¢o/nascente e outros.

Tratamento de &gua no domicilio: filtracdo, fervura, cloracdo e sem

tratamento.
Tipo de casa: tijolo/adobe, taipa revestida, taipa ndo revestida, madeira,
material reaproveitado e outros.

Destino do lixo: coleta publica, queimado/enterrado, céu aberto.

Destino das fezes/urina: rede de esgoto, fossa, céu aberto.

Enerqgia elétrica: sim ou néo.

Transporte: publico ou particular.
De saude

Uso de medicamentos: sim ou ndo. Se sim, qual.

Diagnostico: referido pelo cuidador e data de diagnostico.

Internacdes: nimero absoluto.

Dispositivos: sonda vesical de demora, sonda nasoentérica, fralda, canula de
traqueostomia, colostomia, curativo, equipamentos/insumos para oxigénio e
outros.

Servico de saude: publico ou privado/convénio.

3.6 PROCESSAMENTO E ANALISE DE DADOS

Inicialmente elaborou-se um banco de dados com auxilio do
programa Excel 2013 da Microsoft, contendo um dicionério (codebook) e
duas planilhas que foram utilizadas para validacdo por dupla-digitacéo.
Apbs, os dados foram transportados para o Pacote Estatistico Programa
Institucional da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade
de S&o Paulo, Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versao
22.0.
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Analisaram-se 0s dados por estatistica descritiva, correlacdo e

comparacdo de medias. A andlise descritiva foi utilizada para organiza-los e

descrevé-los conforme a variavel investigada, sendo as variaveis qualitativas

por meio de tabelas de frequéncia (absoluta e relativa) e as quantitativas,

com medidas descritivas (minimo, maximo, medida central, média e

dispersdo desvio-padréo), tal como demonstrado nos quadros 2 e 3.

Quadro 2. Apresentacdo da variavel, classificacdo e descricdo dos dados

de cuidadores informais dos pacientes acompanhados pelo

SAD. Ribeirdo Preto-SP, 2016.

Variavel Classificacdo Descricdo dos dados
Idade Quantitativa continua Medidas descrltlvas_; €
tabela de frequéncia
Sexo Qualitativa nominal A
Estado civil Tabela de frequéncia
Grau de instrugdo Qualitativa ordinal

Sociodemogréfica

Medidas descritivas e

Filhos Quantitativa continua tabela de frequéncia
Religido o _ .
Ocupacao Qualitativa nominal | Tabela de frequéncia

Situagdo de emprego

Renda familiar

Quantitativa continua

Medidas descritivas e
tabela de frequéncia

De saude

Uso de medicamentos

Problemas de saude

Dor

Servico de saude

Consulta médica (no
ultimo ano)

Qualitativa nominal

Tabela de frequéncia

Acdes de cuidado

Local de moradia

Apoio do parceiro

Colaboracédo

Cuidar de outras
pessoas doentes

Grau de parentesco

Absenteismo do
trabalho

Tarefas realizadas

Sono

Qualitativa nominal

Tabela de frequéncia
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Quadro 3. Apresentacao da variavel, classificacdo e descricdo dos dados

de pacientes acompanhados pelo SAD. Ribeirdo Preto-SP,

2016.

Variavel

Classificacdo

Descricdo dos dados

Medidas descritivas e

Grau de instrucéo

Qualitativa ordinal

Idade Quantitativa continua .
. - tabela de frequéncia
Sociodemogréafica — -
Sexo Qualitativa nominal Tabela de frequéncia
Estado civil g

Filhos

Quantitativa continua

Medidas descritivas e
tabela de frequéncia

Ocupagéo

Situagdo de emprego

Quialitativa nominal

Tabela de frequéncia

Moradia

Uso de medicamentos
Diagnostico
Internagdes
Dispositivos

Servigo de saude

De salde I .
Quialitativa nominal

Para caracterizacdo do indice de funcionalidade do paciente e
escore de sobrecarga do cuidador utilizou-se a tabela de frequéncia absoluta
e relativa.

A analise de normalidade da distribuicdo das variaveis foi realizada
pelo Teste Kolmogorov-Smirnov. No caso dos dados referentes a
sobrecarga, funcionalidade e idade do paciente, a distribuicdo néo
demonstrou normalidade e, portanto, avaliou-se correlacdo pelo Teste nao
paramétrico Spearman’s. A distribui¢do dos dados relacionados com a
sobrecarga e idade do cuidador foi normal e, assim, utilizou-se o Teste
paramétrico Pearson (BUSSAB; MORETTIN, 2010).

Tanto o Teste paramétrico de Pearson quanto o Teste ndo
paramétrico de Spearman’s quantificam a for¢a de associa¢do entre duas
variaveis. Assim, 0s pontos podem cair exatamente em uma linha crescente
r = 1, indicando associacdo direta; quando eles caem exatamente em uma
linha decrescente r = -1, a associacdo € inversa ou nula quando r = 0. Ainda,
por meio de ambos 0s testes, define-se a forca de associa¢do, podendo ser
fraca 0,10 — 0,30; moderada 0,31 — 0,60; e forte 0,61 — 1 (CAMPQS, 2013).

Tabela de frequéncia
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As variancias dos dois grupos, sobrecarga do cuidador e variaveis
do cuidador (sono, problemas de salde, sexo e colaboragdo) foram
consideradas estatisticamente iguais pelo teste de Levene, assim aplicou-se
0 Teste-t, considerando as variancias iguais. O mesmo ocorreu com o0s dois
grupos sobrecarga do cuidador e a variavel do paciente (aces do cuidado).

Para as provas estatisticas aplicadas (Spearman’s, Pearson e Teste
t), considerou-se o nivel de significancia de 5% (a=0,05).

Salientamos que a opcdo por estes testes estatisticos foram

recomendados por assessoria estatistica.

3.7 PROCEDIMENTOS ETICOS

Conforme a Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude,
este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Escola
de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo, processo
n® 02 2014 0453217 (ANEXO III).

Como requisito da Resolugdo, elaborou-se o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em linguagem clara, com
informacBes sobre objetivos do estudo, riscos e beneficios. Todos o0s
participantes foram orientados quanto a liberdade de interromperem suas
participacdes se assim julgassem necessario. Foram orientados também
sobre a utilizacdo dos resultados em prol da pesquisa cientifica e tiveram
garantidos os anonimatos.

O projeto foi apreciado pela Secretaria Municipal da Saude de
Ribeirdo Preto, por meio de deferimento do requerimento encaminhado a
Divisio de Avaliacéo, Controle e Auditoria - DACA (APENDICE C).

Foi necesséria a realizacdo de adequagbes no projeto, as quais
foram previamente comunicadas ao Comité de Etica em Pesquisa da Escola
de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo, em forma

de emenda, resultando na aprovacdao, conforme apéndice D.
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4 RESULTADOS

Participaram do estudo 79 pacientes acompanhados pelo SAD -
Ribeirdo Preto/SP - e seus respectivos cuidadores informais. Ressalta-se que
somente o0s cuidadores foram entrevistados, e estes também foram
responsaveis pelas informacgoes a respeito dos pacientes.

O tempo para responder aos instrumentos de coleta de dados variou
entre cinco e 25 minutos, com média de 14,38 minutos (desvio-padrdo *
3,77 minutos). Com relacdo ao grau de dificuldade para respostas, 71
(89,9%) participantes consideraram facil, sete (8,90%) muito facil e um
(1,30%) dificil.

4.1 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICA, DE
SAUDE E ACOES DE CUIDADO DOS CUIDADORES
INFORMAIS DOS PACIENTES ACOMPANHADOS
PELO SAD - RIBEIRAO PRETO/SP.

Com relacdo ao perfil sociodemografico dos participantes
cuidadores informais foram analisadas as variaveis idade, sexo, estado civil,
escolaridade, nimero de filhos, religido, ocupacdo, situacdo de emprego e
renda familiar.

As idades variaram de 19 a 82 anos, com média de 55 anos (desvio-
padrdo + 13,98 anos). A tabela 3 demonstra que 74 (93,70%) cuidadores
informais eram do sexo feminino, 51(64,60%) casados (as) ou em unido

estavel e 22 (27,80%) tinham ensino medio completo.
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Tabela 3. Distribuicdo dos cuidadores informais dos pacientes
acompanhados pelo SAD - Ribeirdo Preto/SP — de

acordo com sexo, estado civil e escolaridade, 2016.

Variaveis n %
Sexo
Feminino 74 93,70
Masculino 05 6,30
Estado civil
Solteiro (a) 18 22,80
Casado (a) /unido estavel 51 64,60
Separado (a) /divorciado (a) 05 6,30
Viavo (a) 05 6,30

Grau de instrugdo

Analfabeto (a) 02 2,50
Ensino fundamental incompleto 20 25,30
Ensino fundamental completo 15 19,00
Ensino médio incompleto 10 12,70
Ensino médio completo 22 27,80
Ensino superior incompleto 03 3,80
Ensino superior completo 07 8,90
Total 79 100,00

Frequéncia (n) e Porcentagem (%0).

Observou-se que o tempo de unido dos casais variou de dois a 51
anos, com média de 24 anos (desvio-padrao + 12,83 anos), 58 (73,40%) dos
cuidadores possuiam filhos e o nimero de filhos variou entre um e nove,
com média de trés filhos (desvio-padrdo + 1,79 filhos).

Entre os cuidadores, 40 (50,60%), referiram religido catolica. A
tabela 4 descreve a distribui¢do dos diferentes tipos de religido.
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Tabela 4. Distribuicdo dos cuidadores informais dos pacientes

acompanhados pelo SAD — Ribeirdo Preto/SP — de

acordo com a religi&o, 2016.

Variavel n %

Religido
Nao tem 06 7,60
Catolica 40 50,60
Testemunha de Jeova 03 3,80
Evangélica 18 22,80
Espirita 09 11,40
Adventista 01 1,30
Messiania 01 1,30
Teosofista 01 1,30

Total 79 100,00

Frequéncia (n) e Porcentagem (%b).

Foi verificada diversidade na categoria ocupagdo, conforme

demonstrado na tabela 5. No entanto, as cinco ocupac¢des mais citadas
foram: outros, 27 (34,30), do lar, 15 (19,0%), doméstica, sete (8,9%),

cuidadora, seis (7,6%), auxiliar administrativo cinco (6,3%), e faxineira,

cinco (6,3%). Esclarece-se que a categoria outros refere-se as ocupacfes

mencionadas apenas uma vez pelos cuidadores informais .

Tabela 5. Distribuicdo dos cuidadores informais dos pacientes

acompanhados pelo SAD - Ribeirdo Preto/SP — de

acordo com a ocupacéo, 2016. Continua

Variavel n %
Ocupacao
Do lar 15 19,00
Doméstica 07 8,90
Bancario (a) 02 2,50
Enfermeiro (a) 02 2,50
Contabilidade 02 2,50
Servicos gerais 02 2,50
Empresério (a) 03 3,80
Cuidador (a) 06 7,60
Costureiro (a) 03 3,80
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Continua
Variavel n %
Faxineiro (a) 05 6,30
Auxiliar administrativo 05 6,30
Outros* 27 34,30
Total 79 100,00
Frequéncia (n) e Porcentagem (%). Conclusao

* Refere-se as ocupagdes informadas uma vez pelos
cuidadores informais, sendo: auténomo, técnico de
enfermagem, copeira, escrituraria, telefonista, administracéo,
atendente, caminhoneiro, porteiro, cozinheira, secretaria,
auxiliar de cozinha, cabeleireira, assistente de compras,
catadora de sucata, encarregada de cozinha, servente gari,
funcionaria publica estadual, professora primaria, auxiliar de
odontologia, chefe de cozinha e almoxarife.

Com relacdo a situacdo de emprego, a tabela 6 evidencia
predominio dos desempregados, com 52 (64,57%), seguido por 16 (20,25%)
aposentados.

Tabela 6. Distribuicdo dos cuidadores informais dos pacientes

acompanhados pelo SAD — Ribeirdo Preto/SP — de

acordo com a situagéo de emprego, 2016.

Variavel N %
Desempregado (a) 52 65,82
Empregado (a) 08 10,12
Aposentado (a) 16 20,25
Outro* 3 3,79

Total 79 100,00

Frequéncia (n) e Porcentagem (%6).
* Refere-se a auxilios, pensdes e freelance.
Os cuidadores informais relataram renda familiar entre R$ 0,00 e
R$ 6.000,00 reais, com média de R$ 2.000,00 reais (desvio-padrdo *
1.179,33 reais).
Com relacéo ao perfil de saude foram analisadas as varidveis uso
de medicamentos, problemas de saude, manifestacdo de dor, servico de

saude utilizado e niumero de consultas médicas realizadas no Gltimo ano.
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Os cuidadores informais mencionaram ainda o uso de um ou mais
medicamentos. Assim, optou-se por apresentar a distribuicdo do total de
medicamentos por grupo. Pela tabela 7, observa-se que os anti-
hipertensivos, 24 (30,38%), sdo o0s mais utilizados, seguidos por
psicotropicos, 14 (17,22%), e hipoglicemiantes, 11 (13,92%).

Tabela 7. Distribuicdo dos cuidadores informais dos pacientes

acompanhados pelo SAD - Ribeirdo Preto/SP — de
acordo com uso de medicamentos, 2016.

Variavel n %>

Medicamentos

Analgésicos/Antiinflamatorios 07 8,86
Anti-hipertensivos 24 30,38
Diuréticos 04 5,06
Antiarritmicos 02 2,53
Psicotrdpicos 14 17,72
Hipoglicemiantes 11 13,92
Dislipidémicos 03 3,80
Hormonios 04 5,06
Antiplaquetarios 02 2,53
Vitaminas 04 5,06
Antiespasmaodicos 03 3,80
Colageno 02 2,53
Colirios 02 2,53
Fitoterapicos 02 2,53
Hipoglicemiantes injetaveis 01 1,26
Protetores da mucosa gastrica 02 2,53
Total 87 -

Frequéncia (n) e Porcentagem (%b).
*06 calculada em relagdo aos 79 cuidadores.

Em relacdo ao problema de salude, 50 (63,30%) dos entrevistados
referiram algum tipo de problema e 29 (36,70%) ndo o fizeram. Diante da
informacdo de um ou mais problemas de salde, decidiu-se apresentar a
distribuicdo do total dos problemas de saude agrupados conforme o0s
capitulos da CID, por sigla primeira e depois por extenso, por ser a primeira
Vez que aparece.

Na tabela 8 observa-se que os principais problemas de satde foram:

doencas do aparelho circulatorio, 24 (30,38%), seguidas de doencas
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enddcrinas nutricionais e metabdlicas, 15 (18,99%), e doencas mentais e

comportamentais, 13 (16,46%).

Tabela 8. Distribuicdo dos cuidadores informais dos pacientes

acompanhados pelo SAD - Ribeirdo Preto/SP - de

acordo com problemas de salude agrupados por capitulos

da CID-10, 2016.

Variavel n %*
Problemas de saude segundo capitulos da CID 10
Cap. Il Neoplasmas (Tumores) A00-B99 01 1,27
Cap. IV Doengas enddcrinas nutricionais e metabolicas EO0-E90 15 18,99
Cap.V Doencas mentais e comportamentais FO0-F99 13 16,46
Cap. VI Doengas do sistema nervoso G00-G99 03 3,80
Cap. VII Doencas dos olhos e anexos H00-H59 02 2,53
Cap. IX Doengas do aparelho circulatério 100-199 24 30,38
Cap. X Doencas do aparelho respiratdrio J00-J99 03 3,80
Cap. XI Doencas do aparelho digestivo K00-K93 03 3,80

Doencas do sistema osteomuscular e tecido conjuntivo M0O-
Cap. XII M99 19 24,05
Total 83 -

Frequéncia (n) e Porcentagem (%6).
*06 calculada em relagdo aos 79 cuidadores.

A duracdo do problema de saude referido pelo cuidador informal

variou entre trés meses e 63 meses, com média de 19,5 meses (desvio-

padrdo + 24,44 meses).

Dos 58 (73,42%) cuidadores informais que refiram sentir algum

tipo de dor observamos que em relacdo a sua localizacdo houve a indicacédo

de um ou mais locais. Assim, optou-se por apresentar a localizacao da forma

como referenciada pelos participantes do estudo. Na tabela 9 nota-se

predominancia de dor referida na coluna, 32 (55,17%), seguida por dor nas

pernas, 15 (25,80%) e no braco, nove (15,51%).
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Tabela 9. Distribuicdo dos cuidadores informais dos pacientes

acompanhados pelo SAD — Ribeirdo Preto/SP — de

acordo com o local da dor, 2016.

Variavel n %>

Local da dor

AcrticulacGes 06 10,34
Braco 09 15,51
Cabeca 05 8,62
Coluna 32 55,17
Corpo 08 13,80
Estbmago 02 3,45
Nuca 03 5,17
Pernas 15 25,87
Pés 03 5,17
Outros** 04 6,90

Frequéncia (n) e Porcentagem (%b).

*0% calculada em relagdo nimero de pessoas
que referiram dor (58).

** Refere-se aos locais referidos pelo
cuidadores informais uma Gnica vez, sendo:
maos, musculo, quadril e renal.

Sobre a intensidade da dor, foi referida como intensa por 25
(31,65%) cuidadores informais, seguida de dor moderada, por 22 (27,85%),

conforme tabela 10.

Tabela 10. Distribuigcdo dos cuidadores informais dos pacientes

acompanhados pelo SAD — Ribeirdo Preto/SP — de

acordo com intensidade da dor, 2016.

Variavel n* %
Intensidade da dor
Fraca 03 517
Moderada 22 37,93
Intensa 25 43,10
Insuportével 08 13,80

Frequéncia (n) e Porcentagem (%)
* Refere-se aos cuidadores informais que referiram dor (58).

Identificou-se um total de 74 (93,70%) cuidadores informais

utilizando o servico publico de saude, dos quais 30 (38,00%) referiram em
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média duas consultas no ultimo ano, conforme dados apresentados na tabela
11.

Tabela 11. Distribuigdo dos cuidadores informais dos pacientes

acompanhados pelo SAD - Ribeirdo Preto/SP — de

acordo com servico de saude utilizado e consulta

meédica no ultimo ano, 2016.

Variavel n %
Servico de saude
Publico 74 93,70
Privado/convénio 05 6,30
Numero de consultas

Nenhuma vez 13 16,50
Uma vez 21 26,60
Duas vezes 30 38,00
Trés vezes ou mais 15 19,00

Total 79 100,0

Frequéncia (n) e Porcentagem (%6).

Nas acOes de cuidado foram incluidos: local de moradia,
apoio do parceiro, colaboracdo, cuidar de outra pessoa doente, grau de
parentesco, absenteismo do trabalho, tarefas realizadas e qualidade do sono.

Observou-se que 75 (94,90%) dos cuidadores informais referiram
morar no mesmo domicilio do paciente e 0 nUmero de pessoas que residiam
no mesmo domicilio variou entre dois e nove, com média de trés pessoas
(desvio-padrdo + 1,56 pessoas).

Sobre receber apoio de seus parceiros, 53 (67,10%) cuidadores
informais referiram ndo, por ndo receber apoio ou ndo ter parceiros e 26
(32,90%) sim. Dos que afirmaram recebé-lo (n=26), 14 (53,80%) avaliaram
tal apoio como excelente ou muito bom, dez (38,50%) consideraram bom e
dois (7,70%) ruim.

Com relagdo a colaboragdo para prestar o cuidado ao paciente, 50

(63,30%) entrevistados afirmaram ter colaboragéo e 29 (36,70%) néo.
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Foi observado que o tempo dedicado ao cuidar variou entre trés e
54 horas semanais, com média de 24 horas (desvio-padrdo * 5,48 horas/
semana).

Em relagdo a cuidar de outras pessoas doentes além do paciente, 11
(13,90%) cuidadores informais referiram sim e 68 (86,10%) ndo. Entre as
outras pessoas doentes, trés (27,30%) era mde — mesmo percentual
identificado para irméo (&) e filho (a) — seguidas de um (9,10%) pai e de
mesmo percentual para cunhada (0).

No que se refere ao grau de parentesco com o cuidador informal
houve predominio de filho (a), 30 (38,00%), seguido por esposo (a), 23
(29,10%), e mée, 13 (16,50%), conforme tabela 12.

Tabela 12. Distribuigdo dos cuidadores informais dos pacientes

acompanhados pelo SAD — Ribeirdo Preto/SP — de

acordo com grau de parentesco, 2016.

Variavel n %

Grau de parentesco
Mée 13 16,50
Irmao/lrma 05 6,30
Esposo (a) 23 29,10
Filho (a) 30 38,00
Outros* 08 10,10

Total 79 100,00

Frequéncia (n) e Porcentagem (%0).
* Refere-se a outros cuidadores informais com ou sem grau
de parentesco, sendo: sobrinha (2), vizinha (1), cunhada (1),
cunhado (1), prima (2) e amiga (01).

N&do foi mencionado pelos cuidadores informais absenteismo do
trabalho com a finalidade de cuidar do paciente. Com relacdo as tarefas por
eles realizadas, houve predominancia de auxiliar no vestuario, 71 (89,90%),
seguida por auxiliar na mobilidade, 70 (88,60%), administrar alimentacao,
69 (87,73%), e preparar alimentagéo, 67 (84,80%), conforme apresentado na
tabela 13.
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Tabela 13. Distribuicdo dos cuidadores informais dos pacientes

acompanhados pelo SAD — Ribeirdo Preto/SP — de

acordo com as tarefas realizadas, 2016.

Variavel n %

Tarefas
Realizar higiene intima Nao 13 16,50
’ Sim 66 83,50
N&o 14 17,70
Dar banho Sim o 550
Administrar alimentagio o0 10 12,70
¢ Sim 69 87,30
Preparar alimentacio N&o 12 15,20
P ¢ Sim 67 84,80
ili ili N&o 09 11,40
Auxiliar na mobilidade Sim 70 55,60
Auxiliar no vestuario GG 08 10,10
Sim 71 89,90
ini icaca N&o 12 15,20
Administrar medicagdo Sim - 5450
Fazer curativo Néo 31 39,20
Sim 48 60,80
Nao 67 84,80

*
Outras Sim 2 1220

Frequéncia (N) e Porcentagem (%b).
* Refere-se a outras tarefas realizadas pelos cuidadores informais referidas
menos que 12 vezes, sendo: acompanhamento ao médico (04), aspiracao
(04), corte de cabelo e barba (01), acompanhamento a fisioterapia (01) e
pagar contas e ir ao mercado (01).

Em relacdo ao sono, a maioria, 65 (82, 30%), referiu sono

interrompido pela necessidade de cuidar e 14 (17,70%) sono continuo. As

horas diarias de sono variaram entre trés e 11 horas, com média de seis

horas diarias (desvio-padrdo + 1,66 horas diaria).
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4.2 CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA E DE
SAUDE DOS PACIENTES ACOMPANHADOS PELO
SAD - RIBEIRAO PRETO/SP

Em relacdo aos 79 (setenta e nove) pacientes, foram analisadas as
seguintes variaveis: idade, sexo, estado civil, grau de instrucdo, numero de
filhos, ocupacéo, situacdo de emprego e moradia.

A idade dos pacientes variou entre trés e 98 anos, com média de 71
anos (desvio-padrédo = 25,28 anos), sendo cinco (6,30%) menores de 18
anos, 23 (29,10%) entre 18 e 59 anos e 51 (64,60%) com 60 anos e mais. Na
tabela 14 nota-se predominancia do sexo masculino, com 41 pacientes
(51,90%), estado civil casado/unido estavel, com 34 (43,00%), e grau de
instrugéo de ensino fundamental incompleto, com 31 (39,20%) pacientes.

Tabela 14. Distribuicdo dos pacientes acompanhados pelo SAD

— Ribeirdo Preto/SP — de acordo com sexo, estado

civil e grau de instrucéo, 2016.

Variavel N %
Sexo
Feminino 38 48,10
Masculino 41 51,90
Estado civil
Solteiro (a) 21 26,60
Casado(a)/unido estavel 34 43,00
Separado(a)/divorciado(a) 02 2,50
Viuava (0) 22 27,80
Grau de instrucéo
Analfabeto (a) 13 16,50
Ensino fundamental incompleto 31 39,20
Ensino fundamental completo 15 19,00
Ensino médio incompleto 09 11,40
Ensino médio completo 10 12,70
Ensino superior completo 01 1,30
Total 79 100,00

Frequéncia (n) e Porcentagem (%b).
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Observa-se que 56 (70,90%) pacientes possuiam filhos, sendo o
numero varidvel de um a dez filhos, com média de trés filhos (desvio-
padréo * 2,15 filhos).

Com relacdo & ocupacdo, a de 66 (83,50%) pacientes foi
mencionada pelos cuidadores, com predominio de ocupacdo do lar, 14
(17,70%), seguida por motorista, cinco (6,30%), e costureira, trés (3,80%),
conforme apresentado na tabela 15.

Tabela 15. Distribuigdo dos pacientes acompanhados pelo SAD

— Ribeirdo Preto/SP — de acordo com a ocupacao,

2016. Continua
Variavel n %
Ocupacéo

Do lar 14 17,70
Doméstica 03 3,80
Auténomo (a) 02 2,50
Contabilidade 01 1,30
Servigos gerais 02 2,50
Mecanico 02 2,50
Reciclador 01 1,30
Motorista 05 6,30
Soldador 02 2,50
Técnico eletronico 01 1,30
Costureira 03 3,80
Trabalhador (a) rural 01 1,30
Arquiteto 01 1,30
Telefonista 01 1,30
Faxineiro (0) 02 2,50
Impressor gréafico 01 1,30
Atendente 01 1,30
Caminhoneiro 01 1,30
Porteiro 01 1,30
Teceleiro 01 1,30
Fotdgrafo (a) 01 1,30
Cozinheira 02 2,50
Bordadeira 01 1,30
Jardineiro 01 1,30
Tapeceiro 01 1,30

Alfaiate 01 1,30
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Variavel N %
Marceneiro 01 1,30
Acougueiro 01 1,30
Carpinteiro 01 1,30
Gerente de posto 01 1,30
Eletricista 02 2,50
Seguranca 02 2,50
Servente de pedreiro 02 2,50
Lavadeira 01 1,30
Total 66 83,50
Sem ocorréncia 13 16,50
Total 79 100,00
Frequéncia (n) e Porcentagem (%). Conclusao
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A situacdo de emprego entre os pacientes distribuiu-se, na maioria,

em aposentados, com 37 (46,83%), seguidos por desempregados, com 22

(27,84%) e outros (pensionistas, autbnomos, auxilios, e menores de idade),

com 20 (25,31%). Em relacdo a moradia, 57 (72,20%) possuiam residéncia

prépria, sendo que 78 (98,70%) delas dispunham de abastecimento de agua
pela rede publica, 58 (73,40%) tratamento de agua, 76 (96,20%) eram de

tijolo/adobe, 78 (98,70%) contavam com o servico publico de coleta de lixo,

77 (97,50%) com rede de esgoto, 79 (100%) possuiam rede de energia

elétrica e o transporte mais utilizado foi o publico para 43 (54,40%) dos

pacientes, conforme demonstrado na tabela 16.

Tabela 16. Distribuicdo dos pacientes acompanhados pelo SAD

— Ribeirdo Preto/SP — de acordo com o tipo de

moradia, 2016.

Variaveis n %
Residéncia
Propria, quitada 57 72,20
Alugada 18 22,80
Cedida 04 5,10

Continua
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Continua
Variaveis n %
Abastecimento de agua
Rede publica 78 98,70
Pogo/nascente 01 1,30
Tratamento da agua
Filtracéo 58 73,40
Sem tratamento 21 26,60
Tipo de casa
Tijolo/adobe 76 96,20
Taipa revestida 02 2,50
Material aproveitado 01 1,30
Destino do lixo
Coleta publica 78 98,70
Queimado/enterrado 01 1,30
Destino do esgoto
Rede de esgoto 77 97,50
Fossa 02 2,50
Energia elétrica
Sim 79 100,00
Transporte
Pablico 43 54,40
Particular 27 34,20
Ambos 09 11,40
Total 79 100,00
Frequéncia (n) e Porcentagem (%b). Conclusao

Com relacdo ao perfil de saide dos pacientes foram analisadas as
seguintes variaveis: uso de medicamentos, diagndstico, internacdes,
dispositivos e servigos de salde, cujos resultados serdo apresentados a
sequir.

Identificou-se o uso de 181 medicamentos pelos pacientes,
conforme mencionado por seus respectivos cuidadores informais, sendo que
alguns deles faziam uso de mais do que um medicamento. Assim, optou-se
por mostrar a distribuicdo do total de medicamentos agrupados e a
porcentagem calculada pelo numero total de pacientes.

Na tabela 17 observa-se que o0 medicamento designado

psicotropicos foi predominante, utilizado por 48 (60,76%) pacientes,
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seguido por anti-hipertensivos, 26 (32,91%), e antiplaquetarios, em uso por

20 (25,32%) deles.

Tabela 17. Distribuigdo dos pacientes acompanhados pelo SAD

— Ribeirdo Preto/SP — de acordo com o0 uso de

medicamento, 2016.

Variavel n %>

Medicamentos

Analgésicos/Anti-inflamatérios 05 6,33
Anti-hipertensivos 26 32,91
Diuréticos 11 13,92
Antiarritmicos 10 12,66
Psicotrdpicos 48 60,76
Hipoglicemiantes 06 7,60
Dislipidémicos 08 10,13
Hormaonios 12 15,19
Antiplaquetarios 20 25,32
Vitaminas 05 6,33
Antiespasmodicos 07 8,86
Potencializador da Circulacdo 07 8,86
Colirios 04 5,06
Fitoterapicos 05 6,32
Hipoglicemiantes injetaveis 01 1,26
Protetores da mucosa gastrica 06 7,60

Total 181 -

Frequéncia (n) e Porcentagem (%6).
*0o calculada em relacdo aos 79 cuidadores.

Segundo informagdes dos cuidadores informais, 0s pacientes

tiveram um total de 127 diagnosticos, 0 que representa mais de um por

paciente. Assim, optou-se por apresentar a distribuicdo do total de

diagnédsticos agrupados conforme os capitulos da CID-10,

porcentagem calculada pelo nimero total de pacientes.

com a

Na tabela 18 estdo os principais problemas de salde relatados pelos

cuidadores informais: doencas do sistema nervoso, com 46 (58,23%),

doencgas mentais e comportamentais, 27 (34,18%), e doencas do aparelho

circulatorio, presentes em 18 (22,78%) pacientes.
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Tabela 18. Distribuicdo dos pacientes acompanhados pelo SAD

— Ribeirdo Preto/SP — de acordo com o diagndstico,

2016.
Variavel n  %*

Problemas de saude segundo capitulos da CID-10

Cap. Il Neoplasmas (Tumores) A00-B99 08 10,13
Cap. IV Doencas endocrinas nutricionais e metabolicas E00-E90 13 16,45
Cap.V Doencas mentais e comportamentais FO0-F99 27 34,18
Cap. VI Doencas do sistema nervoso G00-G99 46 58,23
Cap. VII  Doencas dos olhos e anexos HO0-H59 01 1,26
Cap. IX Doengas do aparelho circulatério 100-199 18 22,78
Cap. X Doencas do aparelho respiratdrio J00-J99 02 2,53
Cap. XIIl  Doengas do sistema osteomuscular e tecido conjuntivo MO0-M99 12 15,19

Total

127

Frequéncia (n) e Porcentagem (%b).
*%p calculada em relagéo aos 79 pacientes.

Dentre os dispositivos utilizados, observa-se, na tabela 19,

predominancia do uso de fraldas por 57 (72,20%) pacientes, seguidas por

curativo, 29 (36,70%), e gastrostomia, 17 (21,52%).

Tabela 19. Distribuicdo dos pacientes acompanhados pelo SAD

— Ribeir&@o Preto/SP — de acordo com os dispositivos

utilizados, 2016. Continua
Variavel n %

Dispositivos

Sonda vesical de demora Nao 71 89,90
Sim 08 10,10

Sonda nasoentérica Ndao 66 83,50
Sim 13 16,50

Fralda Ndo 22 27,80
Sim 57 72,20

Canula de Traqueostomia N&do 63 79,70
Sim 16 20,30
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Continua
Variavel n %
Colostomia Ndo 78 98,70
Sim 01 1,30
Curativo Ndo 50 63,30
Sim 29 36,70
Equipamentos/Insumos Néo 73 92,40
para oxigénio Sim 06 7,60
Gastrostomia Ndo 62 78,48
Sim 17 21,552
Outros* Ndo 72 91,14
Sim 07 8,86
Total 79 100,00
Frequéncia (n) e Porcentagem (%). Concluséao

* Refere-se aos seguintes dispositivos: coletor urinério (04), cistostomia
(01), cateter de alivio (02).

Segundo os cuidadores informais, a maioria dos pacientes, 72
(91,10%), utilizava o sistema publico de saude. O namero de internacdes
variou de um a 20, com média de duas internacdes (desvio-padréo + 4,24
internacdes).

4.3 IDENTIFICACAO DO GRAU DE
FUNCIONALIDADE DOS PACIENTES

A Escala de avalia¢do da funcionalidade KPS foi aplicada em todos
0s pacientes, como ja mencionado. Observa-se que a maioria deles, 56
(70,88%), necessitava de assisténcia ocasional, embora ainda fosse capaz de
prover a maior parte de suas necessidades. Outros 20 pacientes (25,32%)
requeriam assisténcia consideravel e cuidados médicos frequentes,

conforme tabela 20.
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Tabela 20. Distribuicdo dos pacientes acompanhados pelo SAD —
Ribeirdao Preto/SP — de acordo com a funcionalidade,
2016.

Descritivo Escore n %

Incapaz, requer cuidados especiais e
assisténcia. Muito incapaz, indicada
hospitalizacdo, apesar de a morte nao ser
iminente.

Necessita de assisténcia ocasional, mas
ainda é capaz de prover a maioria de suas
necessidades. Requer assisténcia 50-60 56 70,88
considerdvel e cuidados  médicos
frequentes.

Alguns sinais ou sintomas de doenga com
o0 esforco. Capaz de cuidar de si mesmo,
incapaz de desenvolver suas atividades
normais ou de exercer trabalho ativo.

30-40 20 25,32

70-80 03 3,80

Total 79 100,00

Frequéncia (n) e Porcentagem (%b).

4.4 IDENTIFICACAO DA SOBRECARGA DO
CUIDADOR INFORMAL

A Escala de Sobrecarga do Cuidador (Zarit) foi aplicada para todos
os cuidadores informais, com a finalidade de analisar o impacto fisico,
psicoldgico e social. O escore total desta escala € obtido pela soma de todos
0s itens e pode variar entre 00 e 88, sendo que quanto maior o0 escore, maior
a sobrecarga, conforme ja mencionado.

Neste estudo, identificou-se escore entre seis e 70 pontos, com
média de 37,59 pontos, 0 que indica sobrecarga moderada (desvio-padréo +
13,83 pontos). A distribuicdo das respostas referidas pelos cuidadores

informais esta descrita na tabela 21.
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Tabela 21. Distribuicdo dos cuidadores informais de acordo com a Escala de Sobrecarga do Cuidador, Ribeiréo Preto/SP

2016. Continua
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre Total
Perguntas
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
1. Sr/Sra sente que S* pede mais ajuda do
que ele (ela) necessita? 42 (53,20) 04 (5,10) 11 (13,90) 03(3,80) 19 (24,10) 79 (100,00)
2. O Sr/Sra sente que por causa do tempo
gue o Sr/Sra gasta com S, 0 Sr/Sra ndo tem 19 (24,10) 03 (3,80) 09 (11,40) 03 (3,80) 45 (57,00) 79 (100,00)
tempo suficiente para si mesmo (a)?
3. O Sr/Sra se sente estressado (a) entre
cuidar de S e suas outras responsabilidades 21 (26,60) 03 (3,80) 15 (19,00) 04 (5,10) 36 (45,60) 79 (100,00)
com a familia e o trabalho?
4. O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com i i
0 comportamento de S? 73(92,40) 02 (2,50) 04 (5,10) 79 (100,00)
5. O SrfSra se sente irritado (a) quando S e a3 50) 01 (1,30) 08 (10,10) i 04 (510) 79 (100,00)
esta por perto?
6. O Sr/Sra sente que S afeta negativamente
seus relacionamentos com outros membros 68 (86,10) 02 (2,50) 05 (6,30) - 04 (5,10) 79 (100,00)
da familia ou amigos?
7. O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S? 31 (39,20) 01 (1,30) 09 (11,40) 04 (5,10) 34 (43,00) 79 (100,00)
8. O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra? 02 (2,50) 02 (2,50) 01 (1,30) 74 (93,70) 79 (100,00)
9. O Sr/sra se sente tenso (a) quando S esta 64 (81,00) 08 (10,10) 01 (1,30) 06 (7,60) 79 (100,00)

por perto?
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Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre Total
Perguntas
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
10. O Sr/Sra sente que a sua saude foi
afetada por causa do seu envolvimento com 37 (46,80) - 13 (16,50) 01 (1,30) 28 (35,40) 79 (100,00)
S?
11. O Sr/Sra sente que o0 Sr/Sra ndo tem
tanta privacidade como gostaria, por causa 40 (50,60) 02 (2,50) 05 (6,30) 03 (3,80) 29 (36,70) 79 (100,00)
de S?
12. O Sr/Sra sente que a sua vida social tem
sido prejudicada porque o Sr/Sra estd 30 (38,00) 01 (1,30) 06 (7,60) 04 (5,10) 38 (48,10) 79 (100,00)
cuidando de S?
13. Sr/Sra ndo se sente a vontade para
receber visitas em casa, por causa de S? 68 (86,10) 02 (2,50 07 (8.90) ) 02(2,50) 79 (100,00)
14. O Sr/Sra sente que S espera que O
Sr/Sra cuide dele/dela, como se o Sr/Sra, , (17.70) ) 10 (12,70) ) 55 (69.60) 79 (100,00)
fosse a Unica pessoa de quem ele/ela pode
depender?
15. O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro
suficiente para cuidar de S, se somadas 12 (15,20) 05 (6,30) 08 (10,10) 03 (3,80) 51 (64,6) 79 (100,00)
suas outras despesas?
16. O Sr/Sra sente que sera incapaz de
cuidar de S por muito mais tempo? 47 (59,50) 03 (3,80) 09 (11,40) 02 (2,50) 18 (22,80) 79 (100,00)
17. O Sr/Sra sente que perdeu o controle da 43 (54,40) ) 13 (16.50) 02 (2,50) 21 (26,60) 79 (100,00)

sua vida desde a doenga de S?

77
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Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre Total

Perguntas n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
18. O Sr/Sra gostaria de simplesmente )
deixar que outra pessoa cuidasse de S? 63 (79.70) 12 (15,20) 01(1,30) 03(3,80)  79(100,00)
19. O Sr/Sra se sente em duvida sobre o
que fazer por S? 46 (58,20) 04 (5,10) 15 (19,00) 02 (2,50) 12 (15,20) 79 (100,00)
20. O Sr/Sra sente que deveria estar
fazendo mais por S? 24 (30,40) 01 (1,30) 07 (8,90) - 47 (59,50) 79 (100,00)
21. O Sr/Sra sente que poderia cuidar
melhor de S? 30(38,00) 02 (2,50) 05 (6,30) 01 (1,30) 41 (51,90) 79 (100,00)
22. De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra
se sente sobrecarregado (a) por cuidar de 08 (10,10) 12 (15,20) 12 (15,20) 25 (31,60) 22 (27,80) 79 (100,00)
S**?
Frequéncia (n) e Porcentagem (%6). Conclusao
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4.5 ANALISE DE CORRELACAO

Na analise de correlacao identificou-se que a sobrecarga nédo esteve
correlacionada com a funcionalidade. Para as correlagdes entre sobrecarga e
idade do cuidador e sobrecarga e idade do paciente identificou-se correlagéo
direta, estatisticamente significativa e forca de associacdo fraca, ou seja,
quanto maior a idade do cuidador e paciente, maior a sobrecarga, conforme
demonstrada na tabela 22.

Tabela 22. Distribuicé@o dos valores de r, p e teste de correlagéo

aplicada entre as varidveis sobrecarga e
funcionalidade, sobrecarga e idade do cuidador e
sobrecarga e idade do paciente, Ribeirdo Preto/SP,
2016.

Variaveis Teste r —valor p — valor

Sobrecarga X
o Spearman’s -0,021 0,852
funcionalidade

Sobrecarga X idade do
) Pearson 0,271 0,016
cuida dor

Sobrecarga X idade do
. Spearman’s 0,224 0,047
paciente

4.6 ANALISE DA COMPARACAO ENTRE MEDIAS DE
SOBRECARGA E AS VARIAVEIS DO CUIDADOR

Os escores médios da sobrecarga foram comparados com o teste t
de student de acordo com as seguintes variaveis do cuidador: sexo,
colaboracéo, sono e problemas de salde, das quais nenhuma apresentou
diferencas estatisticamente significativas (p>0,05). Assim, ndo se rejeitou a
hipétese nula (Ho).

Os resultados apresentados na tabela 23 indicam a nédo influéncia

do sexo, colaboracéo, sono e problemas de salde na sobrecarga.
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Tabela 23. Distribuicdo das médias das variaveis do cuidador

segundo a comparacdo entre as médias de

sobrecarga, Ribeirdo Preto/SP, 2016.

Variavel n Sobrecarga (p — valor)
Média  Desvio padrao

Feminino 74 37,57 13,997
Sexo Masculino 05 38,00 12,510 0,947
Recebe Sim 50 35,68 13,639 0.107
ajuda Néo 29 40,90 13,777 ’
Sono Continuo _ 14 37,57 17,448 0.994

Interrompido 65 37,60 13,093 !
Problemas Sim 50 38,76 12,770 0.329
de saide Nio 29 3559 15,530 '

Frequéncia (n).

4.7 ANALISE DA COMPARACAO ENTRE MEDIAS DE
SOBRECARGA E VARIAVEL DO PACIENTE

Os escores médios de sobrecarga foram comparados com o teste t

de student de acordo com a variavel do paciente. Dentre os resultados

obtidos, somente as médias do dispositivo gastrostomia utilizado pelo

paciente apresentou diferengas estatisticamente significativas (p<0,05).

Assim, foi rejeitada a hipdtese nula (Ho), pois o resultado indica que o

dispositivo gastrostomia utilizado pelo paciente influencia na sobrecarga.

Para os demais dispositivos utilizados o valor p foi p>0,05. Dessa

forma, ndo se rejeitou a hipotese nula (Ho), pois os resultados indicam a ndo

influéncia dos dispositivos utilizados pelo paciente na sobrecarga.

Na tabela 24 sdo apresentados os resultados da analise de

comparacéo.
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Tabela 24. Distribuicdo das médias das variaveis do paciente

(dispositivos),

segundo a comparacdo entre as

médias da sobrecarga, Ribeirdo Preto/SP, 2016.

Variavel Sobrecarga
o N _ _ (p — valor)
Dispositivos Média  Desvio-padréao
Sonda vesical de Ndo 71 37,27 13,17 0534
demora Sim 08 40,50 19,647 ’
Ndo 66 38,26 14,327 0,341
Sonda nasoenteral _
Sim 13 34,23 10,841
Nao 22 36,73 15,030 0,732
Fralda _
Sim 57 37,93 13,471
Cénula de Ndo 63 38,79 13,417
. . 0,127
traqueostomia Sim 16 32,88 -
) Nao 78 37,31 14,881
Colostomia _ 0,103
Sim 01 60,00 13,685
) Ndo 50 37,14 14,236
Curativo ) 0,704
Sim 29 38,38 13,324
Equipamentos/insumos Ndo 73 37,27 13,016 0674
para oxigénio Sim 06 4150 22,941 1
) Ndo 62 39,65 13,505
Gastrostomia ) 0,011
Sim 17 30,12 12,722
Nao 72 37,94 14,185
Outros* ] 0,475
Sim 07 34,00 9,522

Frequéncia (n) e Porcentagem (%b).

* Refere-se aos seguintes dispositivos: coletor urinério (04), cistostomia (01) e cateter

urinério (02).
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5 DISCUSSAO

Caracterizacao sociodemografica do cuidador

Em relacéo as caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores foi
identificada idade média de 55 anos, com intervalo entre 19 e 82 anos,
dados semelhantes aos encontrados por Amendola (2007) que, entre o0s
cuidadores de seu estudo, identificou idade entre 17 e 85 anos, com média
de 50,47 anos. No entanto, os dados sdo discordantes do estudo de Garbelini
(2014), o qual evidenciou média de 49,7 anos e intervalo entre 22 e 76 anos.

Houve, entre os cuidadores, predominancia do sexo feminino
(93,70%), situacdo também presente em diversos estudos (GARBELINI,
2014; STORTI, 2014; FIALHO; VIEIRA, 2010; AMENDOLA, 2007;
PENARANDA; ORTIZ; GONGORA, 2006). Este resultado reafirma o
papel social da mulher, determinado historicamente como a principal
responsavel pelo cuidado do lar e de seus familiares, mesmo com as
mudancgas no cenario social e sua promissora inser¢do no mercado de
trabalho (STORTI, 2014; ARAUJO et al., 2013).

Para Anjos et al. (2015) em geral as mulheres assumem os cuidados
no seio das familias, pois este papel é visto como natural inscrito
socialmente na funcdo de mae. Assim, ser cuidadora € mais uma atividade
exercida por mulheres na esfera doméstica.

Com relagéo ao estado civil, evidenciou-se a situagao casado/unido
estavel (64,60%), e a religido catdlica predominou em 50,60% dos
cuidadores informais. Esses mesmos resultados foram obtidos em estudos
realizados em Ribeirdo Preto e Sdo Paulo (GARBELINI, 2014; STORTI,
2014; AMENDOLA, 2007).

O tempo de unido dos casais variou entre dois e 51 anos, porém
nédo foram localizados estudos para a comparacao de tais achados nas bases

de dados Lilacs, Medline, Bdenf, Pubmed e Scielo.
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Em relacdo a ao grau de instrucdo, identificou-se ensino médio
completo (27,80%), ou seja, 11 anos de estudos. Tais resultados divergem
dos obtidos nos estudos de Storti (2014) e Amendola (2007), que
evidenciaram nove e oito anos de escolaridade, respectivamente. Pesquisas
consideram que poucos anos de estudos configuram um obstaculo para a
pratica do cuidado que, por vezes, demanda acGes complexas que exigem
algum grau de escolaridade do cuidador (OLIVEIRA; D’ ELBOUX, 2012).

Os cuidadores, em sua maioria (73,40%) tinham filhos, com média
de trés filhos e intervalo entre um e nove filhos, corroborando o estudo
realizado em Ribeirdo Preto, em que o autor evidenciou, entre os cuidadores
que os possuiam, média de 2,1 filhos (STORTI, 2014).

Em relacdo a ocupacdo, destacaram-se neste estudo a do lar (19%)
e a situacdo de desempregado (65,82%). Tais resultados corroboram o
estudo realizado em Sdo Paulo, no qual se identificou que 74,20% dos
cuidadores ndo exerciam atividade remunerada e apresentaram a ocupagéo
dona de casa (43,90%) (AMENDOLA, 2007). As atividades néo
remuneradas e a ocupacdo do lar foram caracteristicas encontradas em
outros estudos (PEREIRA, 2011; PEREIRA et al., 2013).

Observa-se, portanto, que a maioria dos cuidadores ndo possuia
vinculo empregaticio, situacdo que potencializa a sobrecarga financeira em
virtude da necessidade de aquisicdo de bens de consumo, tecnologias
assistivas e adaptacdo do ambiente para a prestacdio do cuidado
(OLIVEIRA; CALDANA, 2012). Em estudo realizado com 14 cuidadores
familiares de idosos com Alzheimer no Rio Grande-RS, verificou-se que
oito relataram aumento das despesas financeiras relacionado as
modificagdes no domicilio para atender as necessidades de cuidados ao
idoso (SANTOS; PELZER; RODRIGUES, 2007).

A renda familiar média foi de R$ 2.000,00, com intervalo entre R$
0,00 e R$ 6.000,00, semelhante aquela encontrada em estudo realizado por
Storti (2014), que identificou valor médio de R$ 2.379,80. Estudos apontam
que a renda familiar baixa € um indicador de precariedade das condigdes e

da qualidade de vida para cuidadores e pacientes, além de constituir um
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fator determinante para a aquisicdo de insumos adequados para o cuidado
(ANJOS et al., 2015).

Porém neste estudo a renda observada esteve acima da média
nacional de R$ 1052,00 e acima da media do estado de Séo Paulo de R$
1723,00. A suficiéncia dos recursos para manutencdo da qualidade de vida
das familias, depende dentre varios fatores das necessidades instaladas
(KAGEYAMA; HOFFMANN, 2016).

Caracterizacao da situacéo de saude dos cuidadores

Foi identificado neste estudo que 63,30% dos cuidadores informais
apresentaram algum problema de saude, similar ao encontrado por estudo
realizado com cuidadores de pacientes assistidos pelo Programa de Saude da
Familia do municipio de Sao Paulo (63,80%). No entanto, este resultado
diverge de estudo nacional desenvolvido em 2006, no qual 48,3% dos
cuidadores de idosos com Doenga de Alzheimer (DA) relataram problemas
de saude (LEMOS; GAZZOLA; RAMOS, 2006), e de outro estudo
realizado na Finlandia, em 2007, que evidenciou que 35% dos cuidadores de
idosos com DA apresentavam problemas de salde (TORRES et al., 2009).

A diferenca no percentual da variavel problema de saude esta
condicionada ao grau de funcionalidade e dependéncia dos pacientes que
necessitam de cuidados. Considera-se, na literatura especializada, que a
tarefa de cuidar de idosos dependentes pode ocasionar efeitos adversos,
impactos negativos e sobrecarga no ambito fisico, psicoldgico, social e
financeiro (MOREIRA; CALDAS, 2007).

Pesquisadores assinalam que quanto maior o grau de dependéncia
do paciente, maior o risco para desenvolvimento de uma patologia por
aquele que presta o cuidado (SANTOS, 2011).

Aliado ao problema de salude, deve-se avaliar a duragdo deste
evento, que apresentou, no presente estudo, variagdo entre trés meses a 63
meses. Essa percepgdo evidencia que quanto pior e mais duradoura a

condicdo de saude percebida, maior a sobrecarga no processo de cuidar,
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conforme evidenciado por Rondini et al. (2011), em estudo desenvolvido
em 20009.

Os problemas mais frequentes identificados foram as doencas do
aparelho circulatério (30,38%), as doencas enddcrinas nutricionais e
metabolicas (18,99%) e as doencas mentais e comportamentais (16,46%).
Tais dados séo similares ao observado entre cuidadores de idosos com
Alzheimer, sendo que a maioria mencionou como problemas hipertensao
arterial (21,60%) e depressdo (10,60%), diferentemente de problemas
inflamatdrios e articulares (9,70%) e digestivos (7,40%) (SEIMA;
LENARDT, 2011). No presente estudo houve um total de 24,08% de
problemas osteomusculares e 3,80% de problemas do aparelho digestivo.

Os dados configuram o cenario cotidiano em relacdo a
predominancia das Doencas Crénicas Ndo Transmissiveis (DCNT) no pais,
sendo estas um problema de salde global e uma ameaca a salde e ao
desenvolvimento humano. Segundo dados da Organizagdo Mundial de
Saude (OMS) até 2020 as DCNT serdo a principal causa de incapacidades
(OLIVEIRA; MOREIRA, 2016).

Neste contexto, ressalta-se que o aparecimento de doencas cronicas
ndo pode ser diretamente relacionado ao ato de cuidar, porém deve-se
considerar que esta atividade gera para os cuidadores informais mudancas
bruscas no cotidiano, entre elas o ndo desenvolvimento do autocuidado e
alteracdes patologicas, psicolégicas e emocionais. Esta nova condicdo leva
esta parcela da populacdo a experienciar longos periodos do processo saude
doenca, bem como a cronicidade de problemas de salde evidenciados
(GILLIAM; STEFFEN, 2006; RONDINI et al., 2011).

A presenca de problemas de salde leva ao uso de medicamentos de
forma continua e, muitas vezes, associada. Os medicamentos mais utilizados
foram anti-hipertensivos (30,38%), seguidos por psicotrépicos (17,72%),
corroborando Seima e Lenardt (2011), que observaram o0 uso de anti-
hipertensivos (20%) e antidepressivos (16%) entre cuidadores de idosos

com Alzheimer.
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A dor configurou outro problema de saude identificado, referida
neste estudo por 73,42% dos cuidadores entrevistados. Pesquisa demonstra
que ela é fator presente nos cuidadores (CELICH; BATISTELLA, 2007).

O local de dor com maior referéncia foi a coluna (55,17%), dado
que corrobora os achados de Amendola (2007), os quais evidenciaram a
referéncia de dor na coluna por 38,10% dos cuidadores entrevistados em seu
estudo.

Considerando a intensidade da dor, observou-se, em sua maioria
(81,03%), entre moderada e intensa, 0 que também corrobora dados de
Amendola (2007).

Na literatura, a dor foi descrita como fator determinante de
sobrecarga e precursora para queda no desempenho do papel de cuidador
(MARTINS; RIBEIRO; GARRETT, 2003; BARROSO; BANDEIRA,;
NASCIMENTO, 2007; FIGUEIREDO; SOUSA, 2008).

Em relacdo a utilizacdo dos servicos de saude pelos cuidadores
informais, 93,70% referiram uso do servi¢o publico de salde, similar ao
encontrado em estudo realizado com cuidadores de pacientes com perdas
funcionais (83,3%) (AMENDOLA, 2007).

Neste estudo foi verificado que a maioria dos cuidadores informais
(62,10%) esteve em consulta médica no ultimo ano. Destes, 38%
compareceram duas vezes, sendo este o parametro recomendado pelo
Ministério da Saude para acdes de prevencdo e controle de doencas cronicas
ndo transmissiveis (BRASIL, 2002).

Caracterizacdo das acOes de cuidado

Em sua maioria, os cuidadores informais referiram que o local de
moradia era juntamente com o paciente, dado semelhante ao encontrado em
diversos estudos (AMENDOLA, 2007; BRAZ; CIOSAK, 2009; FIALHO;
VIEIRA, 2010; SEIMA; LENARDT, 2011; GAIOLI et al., 2012; DA
SILVA, DE AZEREDO PASSOS, BARRETO, 2012; STORTI, 2014). J4 o
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namero de pessoas que residiam no mesmo domicilio variou entre duas e
nove pessoas.

Pesquisadores consideram benéfico aos pacientes que 0s
cuidadores morem no mesmo local, pois assim poderdo ter suas
necessidades prontamente atendidas (SILVA; DE AZEREDO PASSOS;
BARRETO, 2012). No entanto, alguns autores ponderam que iSSO possa ser
um fator negativo para o cuidador, pois ele ficard mais exposto diariamente
para cuidar, o que pode aumentar seu nivel de estresse (GRATAO et al.,
2012).

Somente 32,90% dos cuidadores do presente estudo referiram
receber apoio do parceiro e, destes, a maioria 0 considerou excelente ou
muito bom. Em relacdo a colaboracdo de outras pessoas, excluindo o
parceiro, 63,30% afirmaram recebé-la.

Estudos identificaram que os cuidadores recebem apoio, porém nao
especificaram se do parceiro ou de outra pessoa (SEIMA; LENARDT,
2011; GAIOLLI et al., 2012). Uma pesquisa apontou que este provinha de
familiares (OLIVEIRA; PEDREIRA, 2012).

Sabidamente, o apoio e a colaboracdo contribuem para o
desenvolvimento do cuidado com melhor qualidade, bem como para o
fortalecimento de vinculos (GAIOLI et al., 2012). Sob esta perspectiva,
guando se pensa em colaboracdo, deve-se destacar que a maior
responsabilidade em relacdo ao cuidado é do cuidador primario. Os
colaboradores, por sua vez, sdo secundarios, e apresentam, segundo Dahdah
(2012), outro nivel de responsabilidade. Para esses autores, geralmente a
familia delega a um Unico membro a responsabilidade do cuidado, muitas
vezes sem 0 devido apoio dos demais, 0 que provoca significativas
mudancas na rotina desta pessoa. Em geral, ficam comprometidos os papeéis
de mée e esposa, levando a sobrecarga emocional.

Neste estudo, o tempo dedicado ao cuidar variou entre trés e 54
horas semanais, discordante do estudo de Talmelli et al. (2010) que
identificou dedicacdo de 13 a 24 horas por semana ao cuidado de pacientes

idosos portadores de déficit cognitivo e Doenca de Alzheimer.
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O tempo dedicado ao cuidar tem se mostrado uma variavel que
caracteriza a cronicidade da patologia apresentada pelo paciente e seu grau
de dependéncia (NOVELLI; NITRIN; CARAMELLI, 2010). Estudos
revelam que a progressdo do quadro clinico do paciente demanda maior
dependéncia e maior tempo de cuidado (OLIVEIRA; PEDREIRA, 2010).

Estudo de corte transversal realizado em um servigo psicogeriatrico
da cidade de S&o Paulo, Brasil, com a participacdo de 49 idosos com
deméncia e seus respectivos cuidadores informais, evidenciou, na correlacdo
entre as variaveis tempo dedicado ao cuidar e sobrecarga, relacdo direta e
significancia estatistica (p=0,001). Isso indica que quanto maior o tempo
dedicado ao cuidado, maior a sobrecarga do cuidador (GARRIDO;
MENEZES, 2004).

Outros autores pontuam que cuidar por longos periodos de tempo,
diariamente e de forma continua durante muitos anos, pode levar a
sobrecarga dos cuidadores (VIEIRA et al., 2012). Esses dados, no entanto,
divergem do estudo realizado por Garcia et al. (2006) com 90 cuidadores
informais de idosos, sob atencdo domiciliar oferecida por Unidades Basicas
e de Salde da Familia de Campinas/SP. Os autores observaram que guanto
maior o tempo dedicado ao cuidar, menores as queixas psiquicas dos
cuidadores, ou seja, o tempo atua como fator de protecdo para o
acometimento de sobrecarga.

Importante considerar também que as pessoas que cuidam ha mais
tempo apresentam melhores condi¢fes de prestar cuidado, 0 que aumenta a
sobrevida dos pacientes (AMENDOLA, 2007).

Questionados sobre cuidar de outra pessoa doente, 13,90% dos
cuidadores informais responderam positivamente, em sua maioria de maes,
irmao(&) e filhos. Estudo realizado com 18 cuidadores familiares de criangas
portadoras de paralisia cerebral no ano de 2006 identificou que o grupo de
mulheres composto por maes que tambeém exerciam a funcéo de cuidadoras
apresentou maior sobrecarga do que aquelas que atuavam apenas cuidadoras
(FRANCISCHETTI, 2006).
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Em relacdo ao grau de parentesco, a maioria dos cuidadores era
composta de filhos (as), com 38%, dado também identificado em outros
estudos (LENARDT et al, 2011, SILVA; AZEREDO PASSOS;
BARRETO, 2012; GAIOLI et al., 2012). Pesquisa relaciona este fato ao
cumprimento das normas sociais relativas aos deveres de retribuicao social e
obrigacao filial, como previsto no Estatuto do ldoso, que atribui a familia a
obrigagdo de assegurar ao idoso o direito de sobrevivéncia com dignidade e
no convivio do seu lar (TEIXEIRA; NERI, 2008).

N&o foi observado neste estudo absenteismo do trabalho. Vale
lembrar que 64,57%, dos cuidadores referiram situacdo de desemprego,
contrapondo, portanto, o relato de autores que apontaram, em estudos, que
40,90% dos cuidadores faltaram ao trabalho para cuidar. O fato de abster-se
do trabalho acarreta preocupacéo, pois leva ao comprometimento financeiro,
0 que dificulta a aquisicdo de insumos para um cuidado de qualidade
(DREFFS; STUMM, 2014).

As principais tarefas realizadas referidas pelos cuidadores foram
auxiliar no vestuario, auxiliar na mobilidade, administrar e preparar
alimentacdo. Os resultados corroboram parcialmente aqueles encontrados
por estudos que identificaram, como principais tarefas, higiene corporal,
preparo de alimentagdo, mobilidade/transporte (STORTI, 2014;
LUZARDO; GORINI; SILVA, 2006).

Em relacdo ao sono, foi verificado que os cuidadores dormiam
entre trés e 11 horas diarias, com média de seis horas diérias. A maioria
(82,30%) referiu sono interrompido por necessidade de cuidar, similar ao
observado por Amendola (2007), que encontrou média de sete horas de sono
por dia e sono interrompido para 66,70% dos participantes.

Autores relatam que os cuidadores apresentam dificuldades para
dormir e consideram satisfatorio sono superior a oito horas diarias
(CELICH; BATISTELLA, 2007). Estudo realizado por Volpato (2007) com
cuidadores de pessoas portadoras de cancer demonstrou, apos intervencao
relacionada ao sono, que eles apresentaram melhora dos sintomas

depressivos.
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Caracterizacdo sociodemografica dos pacientes

A idade dos pacientes do presente estudo variou entre trés e 98
anos, sendo cinco (6,30%) menores de 18 anos, 23 (29,10%) entre 18 e 59
anos e 51 (64,60%) com 60 anos e mais com média de 71 anos.
Predominaram: sexo masculino (51,90%); estado civil casado/unido estavel
(43%); e grau de instrucéo ensino fundamental incompleto (39,20%).

Em relacdo a variagdo da idade observada entre 0s pacientes neste
estudo, diverge do observado na investigacdo realizada com idosos
portadores de deméncia pelo pesquisador Storti (2014), no qual se
identificou variacao entre 66 e 96 anos.

A média de idade identificada neste estudo foi de 71 anos, uma vez
que se trata de amostra composta predominantemente por idosos. Sob essa
Otica, estudos demonstram a predominancia de idosos entre pacientes que
necessitam de cuidados realizados por cuidadores informais. A média de
idade observada é controversa ao perfil sociodemogréafico observado entre
pacientes portadores de deméncia por Domingues, Santos e Quintans (2010)
e Storti (2014), sendo 79 e 80,8 anos, respectivamente.

Hé& concordancia de que a idade acarreta perda de funcionalidade,
pois o envelhecimento € um processo progressivo e continuo. Tal perda
pode ser agravada pelo desenvolvimento de patologias cronicas ndo
transmissiveis, 0 que aumenta a dependéncia dos pacientes para execucao de
atividades diarias (FERREIRA et al., 2012).

Em relacdo ao sexo masculino ser predominante neste estudo, o
dado diverge do perfil de idosos referido por diversos pesquisadores, 0S
quais assinalaram maior parte de mulheres (VIVAN; ARGIMON, 2009;
FERREIRA et al., 2012).

O estado civil identificado, em sua maioria, foi casado/unido
estavel, o que contradiz estudos que evidenciaram maior nimero de vilvos
(TORRES et al., 2009; OLIVEIRA; CALDANA, 2012; TALMELLI et al.,
2010; STORTI, 2014).
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O grau de instrucdo majoritario foi ensino fundamental
incompleto, dado discordante de outros estudos (GARRIDO; MENEZES,
2004; TORRES et al., 2009; FERREIRA et al., 2012). Destaca-se que
idosos com menor numero de anos de estudo apresentam maiores
dificuldades cognitivas e funcionais (WAJMAN; BERTOLUCCI, 2010).

Sobre este aspecto, autores consideram que o grau de instrucdo €
fator de risco para o desenvolvimento e agravamento das deméncias, de
modo que uma menor escolaridade relaciona-se a baixo nivel
socioeconémico e dificuldades no acesso aos servigos de saude (AMARAL
etal., 2012).

O numero de filhos entre os pacientes variou de um a dez filhos,
com média de trés filhos, similar aos dados encontrados por Storti (2014).

Em relacdo a ocupacdo, predominou do lar (83,50%), dado
discordante de Storti (2014) que identificou maioria de pacientes
aposentados.

N&o foram identificadas, na literatura pesquisada, evidéncias que
relacionem o numero de filho e a ocupacéo ao grau de funcionalidade.

Considerando o grau de funcionalidade avaliado neste estudo foi
possivel identificar a situacdo de emprego dos pacientes, pois alguns
mantinham algum tipo de atividade laboral, com predominio de
aposentados, com 37 (46,83%).

Joia et al. (2007) entrevistaram 365 idosos e identificaram que a
situacdo de emprego é um dos fatores que expressa o grau de satisfacdo dos
idosos com a sua vida, pois quando desenvolvem algum tipo de atividade
remunerada, melhoram suas condi¢cGes socioeconémicas e promovem
aumento da autonomia.

A moradia dos pacientes, em sua maioria, era residéncia propria,
com estrutura sanitaria adequada. As questbes sanitarias refletem o
desenvolvimento da sociedade humana ao longo de sua historia e 0s
impactos na salde publica e nos ecossistemas naturais. O encaminhamento
de acbes sanitarias direcionam a compreensdo e ao conhecimento dos

problemas de salde, bem como ao estudo de possiveis solugdes que
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priorizem a melhoria da qualidade do meio ambiente e, consequentemente, a
vida da sociedade em geral e das familias em particular (PHILIPPI
JUNIOR, 2010).

Caracterizacéo da situacdo de saude dos pacientes

Sobre as condi¢cbes de saude dos pacientes, 0s principais
diagndsticos, segundo o disposto na CID-10, foram doencas do sistema
nervoso (58,23%), doencas mentais e comportamentais (34,18%) e doencas
do aparelho circulatério (22,78%). A ordem de predominancia diverge de
estudos que identificaram predominio de doencas do aparelho circulatério,
seguidas por doencas enddcrinas, nutricionais e metabdlicas (YAMASHITA
et al., 2010; STORTI, 2014). Porém, comparando-se 0 percentual de
pacientes com doencas do aparelho circulatério, este é similar entre o0s
estudos, sendo 29,70% e 24,10%, respectivamente (YAMASHITA et al.,
2010; STORTI, 2014).

Observou-se 0 uso de medicamentos entre todos 0s pacientes,
sobretudo psicotrépicos (60,76%) e anti-hipertensivos (32,91%), o que
permite inferir que o consumo de medicamentos faz parte do cotidiano da
maioria dos idosos. Tais dados corroboram estudo quantitativo, transversal,
exploratdrio-descritivo, realizado em Floriandpolis — SC, cujo objetivo foi
averiguar o envelhecimento ativo, evidenciando que 78,16% dos idosos
consumiam algum tipo de medicamento (FARIAS; SANTOS, 2012).

Importante considerar que o presente estudo identificou o uso de
maultiplos medicamentos, sendo esta uma condicdo, embora frequente entre
os idosos, que predispde a riscos em virtude dos efeitos adversos e da
interacdo medicamentosa (FARIAS; SANTOS, 2012; SANTOS, 2013).

No entanto, tal indicacdo € necessaria para amenizar situagdes
decorrentes do envelhecimento, além de tratar as comorbidades, geralmente
cronicas (FARIAS; SANTOS, 2012).

As condicdes identificadas neste estudo inserem-se no grupo das

doencas crénicas ndo transmissiveis (DCNT), o qual se relaciona ao estilo
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de vida, destacando dieta pouco saudavel, sedentarismo, tabagismo e uso do
alcool. Tais fatores explicam esse perfil epidemioldgico e, entre as DCNT
mais observadas nos idosos, estdo hipertensdo arterial e diabetes mellitus
(FARIAS; SANTOS, 2012).

No ambito dos sistemas de saude, as DCNT constituem uma das
prioridades das politicas publicas, caracterizadas como a principal fonte de
carga de doenca e transtornos neuropsiquiatricos. Além disso, representam
importante causa de morte e perda da qualidade de vida, com alto grau de
limitacdo nas atividades de trabalho, lazer e autocuidado (CHOR;
MENEZES, 2011; MALTA; MORAIS NETO; SILVA JUNIOR, 2011).

O principal dispositivo utilizado pelos pacientes foi a fralda
(72,20%), dado que corrobora relatos da literatura e configura um dos
indicadores de grau e progressdo de dependéncia (SILVINO et al., 2013;
AQUINO; CHIANCA; BRITO, 2012; JEREZ-ROIG; SOUZA; LIMA,
2013).

Estudo observou relacdo entre o uso de fraldas de maneira
indiscriminada e a qualidade do cuidado prestado e seguranca dos pacientes
com grau de dependéncia (COELHO, 2014; SILVA et al., 2015). Outros
autores ainda alertam que esse dispositivo € um dos precursores para
integridade da pele prejudicada, bem como para aparecimento de dermatite
por fralda. Dessa forma, a equipe multidisciplinar devera orientar os
cuidadores para que minimizem as consequéncias desse dispositivo
(SILVINO et al.,, 2013; AQUINO; CHIANCA; BRITO, 2012; JEREZ-
ROIG; SOUZA; LIMA, 2013; JEREZ-ROIG et al., 2015).

O numero de internacdes dos pacientes variou entre um e 20, com
média de duas internagdes. O servi¢co de salde mais utilizado foi o publico
(91,10%). As internages sdo condigdes comuns entre 0s pacientes com
grau de dependéncia e os servi¢cos publicos de saude ainda sdo 0s mais
procurados pela populacdo em geral (FARIAS; SANTOS, 2012).
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Identificacdo do grau de funcionalidade

Neste estudo os pacientes apresentaram, em sua maioria (70,88%),
grau de funcionalidade que necessita de assisténcia ocasional. Embora ainda
fossem capazes de prover a maioria de suas necessidades, requeriam
assisténcia consideravel e cuidados médicos frequentes. Nos estudos, as
funcionalidades avaliadas sdo referentes a idosos ou pacientes com doengas
especificas, tais como: acidente vascular cerebral, conforme investigado por
Pereira (2013); doenca de Alzheimer, evidenciada por Talmelli et al. (2010),
Pereira (2011) e Storti (2014); cuidados paliativos, analisados por de
Fernandes (2012) e criancgas portadoras de neuropatias, abordadas em estudo
de Francischetti et al. (2006).

Porém, independentemente do grau de funcionalidade dos
pacientes, analisa-lo é um indicador de salde capaz de nortear intervengoes
terapéuticas, a fim de desenvolver parametros para realizacdo de acbes que
promovam a saude de forma coletiva ou individual (FHON et al., 2012;
FERNANDES, et al., 2013).

Autores consideram tal avaliacdo um passo imprescindivel para a
realizacdo de uma abordagem mais humanistica e abrangente no campo da
salde. Portanto, a avaliacdo da capacidade funcional na area da satde vem
sendo considerada um instrumento fundamental na investigacdo do impacto
sentido pelo paciente em decorréncia de sua doenca (MAKLUF; DIAS;
BARRA, 2006).

Identificacdo da sobrecarga dos cuidadores

Em relagdo a sobrecarga, o escore encontrado foi entre seis e 70
pontos, com média de 37,59 pontos, indicando sobrecarga moderada para a
maioria dos cuidadores. Os dados séo semelhantes aos encontrados entre 0s
cuidadores de pacientes com Alzheimer e cuidadores de idosos (SEIMA,
LENARDT, 2007; OLIVEIRA; PEDREIRA, 2012; STORTI, 2014). No

entanto, ha resultados divergentes, por exemplo, em Porto Alegre e Jodo
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Pessoa, onde pesquisadores evidenciaram, entre os cuidadores de idosos
dependentes, sobrecarga de leve a moderada (DIEL et al., 2010;
LOUREIRO, 2011).

Vale destacar que a sobrecarga moderada apresenta duas vertentes:
pode o cuidador migrar para a severidade (agravo da sobrecarga) ou para um
quadro leve (melhora da sobrecarga), pois reflete o convivio do cuidador,
principalmente nos lagos familiares, na vida social e no agravamento de
doengas (GONCALVES et al., 2006; AMENDOLA, 2007; UESUGUI,
FAGUNDES; PINHO, 2011).

A diversidade e intensidade observadas nas respostas a escala Zarit
podem ser explicadas pelo envolvimento afetivo dos cuidadores em virtude
dos lacos familiares. Tal evidéncia € reforcada pelo estudo de Pereira et al.
(2013), que buscou identificar os diferentes sentimentos vivenciados pelos
cuidadores durante a evolucdo da doenca. Segundo os autores, eles
perceberem os investimentos realizados ndo sé quanto a cura da doenga,
mas também no que se refere ao tratamento, as perdas fisicas e sociais e a
mudanca de sua vida como um todo.

Outra justificativa para essa variagdo encontrada nos escores da
escala seria a possibilidade de diferentes niveis de dependéncia entre os
pacientes, como demonstrado em outros estudos (BOCCHI, 2004;
NASCIMENTO et al., 2008).

Correlagéo entre sobrecarga e funcionalidade

Foi evidenciada neste estudo correlacdo inversa entre sobrecarga e
funcionalidade, porém sem significAncia estatistica, indicando que a
sobrecarga ndo sofre influéncia da funcionalidade. Este dado corrobora o
encontrado em estudo exploratdrio e descritivo, envolvendo 31 idosos e 31
cuidadores, embora com resultado proximo do nivel de significancia
p=0,137 (UESUGUI; FAGUNDES; PINHO, 2011).

No entanto, resultado controverso ao apontado por Amendola

(2007), que observou associagéo entre o grau de dependéncia do idoso para
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realizacdo de Atividades da Vida Diaria (AVD) e o0 aumento da sobrecarga,
foi obtido em estudo realizado no Hospital Universitario da Universidade
Federal da Paraiba. Neste, o autor identificou associacéo entre dependéncia
do idoso para realizagdo de tarefas que requerem maior esforco fisico, com
acentuado nivel de tensdo atribuido ao cuidador (PEDRAZZI et al., 2010).

Se considerados os estudos realizados com pacientes portadores de
patologias, a incapacidade funcional ndo esta relacionada somente ao estado
patoldgico ou ao quadro de sequelas decorrentes do processo de senescéncia
nos idosos. Embora o envelhecimento ndo seja uma enfermidade, as
mudancas de estruturas e funcbes corporais, principalmente nos sistemas
musculoesquelético, 6sseo e nervoso, diminuem a capacidade funcional dos
individuos para o desempenho das atividades diarias (ANDRADE, 2009;
MEIRELES et al., 2010; PEREIRA, et al., 2013). Dessa forma, 0 processo
de senescéncia contribui para acentuar as perdas da capacidade funcional, o
que reforca a necessidade de cuidados continuos e se torna um fator que
coopera para 0 aumento da sobrecarga dos cuidadores (ANDRADE, 2009;
MEIRELES, 2010).

Correlagdes entre sobrecarga X idade do cuidador e sobrecarga X
idade do paciente

Ambas as correlacbes foram estatisticamente significantes,
indicando que quanto maior a idade tanto do paciente quanto do cuidador,
maior sera a sobrecarga do cuidador.

N&o foram encontrados estudos correlacionais a respeito da idade
do paciente e sobrecarga para comparacao (LILACS, MEDLINE, BDENF,
PUBMED, SCIELO).

No entanto, o dado correlacional entre idade do cuidador e
sobrecarga é controverso ao estudo realizado com cuidadores informais de
pacientes em cuidados paliativos, no qual os autores evidenciaram relagcéo
néo estatisticamente significante (p=0,073) (FERNANDES, 2012).
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Autores consideram que a idade € uma varidvel que pode ser
agravante no cuidar, tendo em vista os agravamentos fisicos relacionados ao
processo natural de envelhecimento (FIGUEIREDO, 2007; SEQUEIRA,
2010).

Comparacdo entre as médias de sobrecarga e as variaveis do

cuidador

A anélise ndo aponta diferenca estatisticamente significante entre
as médias das variaveis categoricas: sexo, colaboracdo, sono e problema de
saude, indicando que essas variaveis ndo tém influéncia na sobrecarga.

N&o foram encontrados estudos para comparacdo em relagdo as
varidveis sono e problemas de saude investigadas (LILACS, MEDLINE,
BDENF, PUBMED, SCIELO).

Uesugui, Fagundes e Pinho (2011), em estudo exploratério e
descritivo com a participacdo de cuidadores de idosos, compararam a
varidvel sobrecarga e as médias da variavel categérica relativa a cuidadores
informais, sexo e auxilio para o cuidado (respectivo a variavel colaboragédo
do presente estudo) e ambas ndo apresentaram diferenca estatisticamente
significativa, sendo p=0,839 e p=0,292, respectivamente.

Embora a evidéncia estatistica da variavel sexo tenha revelado que
a mesma nao influencia na sobrecarga do cuidador, Fernandes (2012)
apresentou média de sobrecarga em mulheres (2,40) cuidadoras informais
de doentes em cuidados paliativos, discretamente superior aos homens
(2,38).

Esta concordancia se da em funcdo do acumulo de tarefas que a
mulher concebe como trabalho remunerado, afazeres da casa e com a
familia. Ainda, deve-se considerar a situacdo de desvalorizacdo do trabalho
feminino, assim como os salarios geralmente mais baixos, levando a mulher
a permanecer em casa ou abandonar a atividade laboral para cuidar de um
familiar em situacdo de doenca (KATO, 2009; FIGUEIREDO, 2007,
EUZEBIO; RABINOVICH, 2006).
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Comparacdo entre as médias de sobrecarga e as variaveis do

paciente

O resultado indica que o dispositivo gastrostomia utilizado pelo
paciente tem influéncia na sobrecarga. Entretanto, as demais variaveis
categoricas como sonda vesical de demora, sonda nasoenteral, fralda,
traqueostomia, colostomia, curativo, oxigenoterapia e designadas outras
(coletor urinério, cistostomia, colostomia e sonda vesical de alivio) apontam
para a ndo influéncia na sobrecarga.

Os cuidados prestados representam dificuldades aos seus
executores (cuidadores) quando ndo ha preparo adequado para tanto, o que
resulta em sobrecarga fisica e emocional (ROLLAND et al., 2007
SINGER; LUXENBERG, 2003).

Uma gestdo inadequada dos problemas referentes ao ato de
executar atividades de cuidados como aquelas diretamente relacionadas aos
dispositivos podem gerar aumento da sobrecarga (CARVALHO et al., 2011,
BARBOSA, 2011; FREITAS; MENEGHEL,; SELLI, 2011).

O contexto apresentado no decorrer do desenvolvimento da
discussdo possibilitou o aprofundamento de conhecimentos e forneceu
subsidios para aprimoramento da pratica clinica no que diz respeito a
tematica apresentada. Dessa forma, contribui para a responsabilizacdo do
pesquisador em assumir e fortalecer o processo de desospitalizacdo precoce

e as acoes da atencdo dominiciliar no local deste estudo.
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6 CONCLUSAO

Foi evidenciada na literatura escassez de estudos referente a
sobrecarga de cuidadores informais de pacientes com idade inferior a 18
anos, o que levou a uma limitacdo de comparagdes com o presente estudo.

Concluiu-se que os pacientes atendidos pelo SAD — Ribeirdo Preto
no Periodo do estudo tiveram como caracteristicas serem do sexo
masculino, idade entre trés e 98 anos, casados, média de trés filhos, ensino
fundamental incompleto, do lar e estarem desempregados.

Os pacientes possuiam residéncia propria com condi¢des sanitarias
adequadas, predominando construcdo de tijolo/adobe, abastecimento de
agua pela rede puablica, agua filtrada, lixo coletado pela coleta publica, com
rede de esgoto e energia elétrica. O meio de transporte habitual utilizado por
eles foi o publico.

O tratamento dos pacientes foi por meio da politerapia
medicamentosa, sendo os medicamentos mais utilizados psicotrépicos e
antihipertensivos. As patologias mais frequentes foram as doencas do
sistema nervoso, mentais, comportamentais e do aparelho circulatorio.

Dentre os dispositivos utilizados, a maioria fazia uso de fralda e
curativos, porém, identificamos o uso de outros dispositivos mais
comumente citados na literatura como sonda vesical de demora, sonda
nasoentérica, traqueostomia, colostomia, oxigenoterapia e gastrostomia.

Quanto ao grau de funcionalidade dos pacientes 0s mesmos
necessitavam de assisténcia ocasional, mas ainda eram capazes de prover a
maioria de suas necessidades e requeriam assisténcia consideravel e
cuidados médicos freqlientes, de acordo com a Escala KPS.

Em relacdo ao perfil do cuidador informal observamos que a
maioria era mulheres de meia idade (55 anos), casadas ou com unido estavel

e tempo de unido de dois a 51 anos, com um a nove filhos.
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O grau de instrucdo observado entre os cuidadores foi ensino médio
completo, religido catolica e as ocupagdes mais frequentes foram do lar,
doméstica, cuidadora e auxiliar administrativo. A situacdo de emprego
naquele momento era desempregada em sua maioria e a renda familiar entre
zero e 6000,00 reais.

O perfil de satde dos cuidadores demonstrou, também, o uso de
politerapia medicamentosa, com a utilizagdo de antihipertensivo,
hipoglicemiantes e psicotropicos. Os diagndsticos mais frequentes foram os
do grupo das doencas crbnicas ndo transmissiveis, entre elas as doencas do
aparelho circulatério; enddcrinas, nutricionais, metabdlicas; mentais e
comportamentais. O tempo de duracdo do problema de salde variou entre
trés e 63 meses.

A dor intensa foi uma condicdo identificada entre os cuidadores
informais, sendo os locais mais referenciados a coluna, pernas e braco. O
servico publico de satde foi o mais utilizado e o nimero de consultas no
ultimo ano foram duas.

A maioria dos cuidadores residia no mesmo domicilio do paciente,
compartilhando com outras (entre um e nove moradores). Predominou entre
0s cuidadores o ndo recebimento de apoio do parceiro. No entanto,
receberam colaboragédo para cuidar, e o tempo destinado para este cuidado
foi de trés a 54 horas semanal.

O grau de parentesco predominante entre o cuidador e paciente foi
filho, seguido por esposa e mae. N&o identificamos absenteismo do trabalho
entre os cuidadores; as tarefas realizadas referidas com maior fregiéncia
por eles foram auxiliar no vestiario, seguida por auxiliar na mobilidade,
administrar e preparar alimentacao.

Os cuidadores mencionaram tempo de sono entre trés e 11 horas,
porém o sono, na maioria das vezes era interrompido devido a necessidade
de cuidar. A sobrecarga identificada foi a moderada, de acordo com a Escala
de Zarit.

Ainda, pelas analises de correla¢bes constatamos que:
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- a sobrecarga ndo sofreu influéncia do grau de
funcionalidade dado pela Escala KPS;

- quanto maior a idade do cuidador, maior a sua
sobrecarga; e

- guanto maior a idade do paciente maior a sobrecarga
do cuidador.

Por meio das comparacGes das médias de sobrecarga e variaveis do
cuidador, concluimos que sexo, colaboracdo, sono e problema de saide ndo
influenciaram nos niveis de sobrecarga. Porém, nas comparacdes das médias
de sobrecarga e varidveis dos pacientes, o dispositivo gastrostomia, sofreu
influéncia na sobrecarga, os demais como sonda vesical de demora, sonda
nasogastrica, fralda, traqueostomia, colostomia, curativo, oxigenoterapia e
outros (coletor urindrio, cistostomia, colostomia e sonda vesical de alivio)
né&o.

Como concluséo, observamos que o cuidador informal assumiu a
responsabilidade do cuidado de pacientes com algum grau de funcionalidade
prejudicada, sendo necessario que os profissionais da assisténcia domiciliar
incorporem tais demandas em seus planos de cuidado, partindo dos
principios da familia como unidade de cuidados. Nesta Idgica, conhecer o
perfil do paciente e seu grau de funcionalidade, o perfil do cuidador e sua
sobrecarga, bem como as correlacdes e comparagdes entre essas variaveis
contribuirdo para o delineamento de propostas de intervencGes baseadas nas
reais necessidades de cada grupo.

A sobrecarga moderada dos cuidadores alerta os profissionais de
salde para a possibilidade de migracdo para parametros tanto leve, quanto
severo de sobrecarga. Desta forma, as equipes multiprofissinais da atencéo
domiciliar devem propor acdes individualizadas a esses cuidadores, bem
como os servigos publicos de satude devem dispor de espagos capazes de
acolher e orientar esses cuidadores mediante protocolos institucionais
voltados a essa parcela da populacdo, com vistas a reducdo dos niveis de

sobrecarga e consequente melhora da qualidade de vida dos mesmos.
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A ESCALA DE RESULTADOS OU DESEMPENHO DE KARNOFSKY-

CRITERIOS (%)

A escala de resultados ou desempenho de Karnofsky classifica os pacientes de acordo
com o grau de suas inaptiddes ou deficiéncias funcionais

Ela pode ser utilizada para comparar a efetividade de diferentes terapias e para permitir

prognostico de pacientes individuais.

Quanto menor a classificagfo na escala, pior a expectativa de recuperagédo de

enfermidades ou retorno as atividades normais.

Apto para atividades normais e trabalho;
nenhum cuidado especial € necessario.

Inapto para o trabalho; apto para viver em casa
e cuidar de muitas de suas necessidades. As
quantidades de assisténcia e suporte necessarios
sfo bastante varidveis.

Inapto para cuidar de si mesmo; requer
cuidados hospitalares ou equivalentes
especializado; doenga pode estar progredindo
rapidamente,
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Normal: nenhuma queixa;
nenhuma evidéncia de doenga.

Capacitado para atividades
normais. Pequenos sinais e
sintomas.

Atividade normal com esforgo.
Alguns sinais e sintomas de
doenga.

Cuidados para si, incapaz para
seguir com atividades normais
ou trabalho ativo.

Requer ajuda ocasional, porém
apto a cuidar de muitas de suas
necessidades pessoais.

Requer ajuda considerdvel e
frequiente assisténcia médica ou
especializada.

Incapacitado; requer cuidado
especial e assisténcia.
Severamente incapacitado;
admissdo hospitalar ¢ indicada,
mas a morte ndo ¢ iminente.

Muito doente; admissido
hospitalar é necessaria,
necessitando de terapia e
cuidados intensivos.

Moribundo; processo de
fatalidade progredindo
rapidamente.

Morte
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ANEXO II

Burden Interview (Zarit & Zarit, 1987; traducdo para o portugués: Marcia
Scazufca)

INSTRUCOES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as
pessoas algumas vezes sentem-se quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada
afirmativa, indique com que freqiéncia o Sr/Sra se sente daquela maneira
(nunca=0, raramente=1, algumas vezes=2, freqiientemente=3, ou sempre=4). Nao
existem respostas certas ou erradas.

1. O Sr/Sra sente que S* pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?

2. O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S, o0 Sr/Sra ndo
tem tempo suficiente para si mesmo (a)?

3. O Sr/Sra se sente estressado (a) entre cuidar de S e suas outras responsabilidades
com a familia e o trabalho?

4. O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de S?

5. O Sr/Sra se sente irritado (a) quando S esta por perto?

6. O Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros
membros da familia ou amigos?

7. O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S?

8. O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra?

9. O Sr/Sra se sente tenso (a) quando S esta por perto?

10. O Sr/Sra sente que a sua salde foi afetada por causa do seu envolvimento com
S?

11. O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa
de S?

12. O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra esta
cuidando de S?

13. O Sr/Sra ndo se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S?

14. O Sr/Sra sente que S espera que o Sr/Sra cuide dele/dela, como se o Sr/Sra
fosse a Unica pessoa de quem ele/ela pode depender?

15. O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as
suas outras despesas?

16. O Sr/Sra sente que sera incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?

17. O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenca de S?

18. O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?

19. O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por S?

20. O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S?

21. O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S?

22. De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidar
de S**?

*No texto S refere-se a quem € cuidado pelo entrevistado. Durante a entrevista, o entrevistador usa
0 nome desta pessoa.

**Neste item as respostas sdo: nem um pouco=0, um pouco=1, moderadamente=2, muito=3,
extremamente=4.
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UNIVERSIDADE DE SAQ PAULO
ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO

Ceniro Colaborador da OrganizagSoe Mundial da Salde FAvenida Bandeiranies, 3900 - Ribeirdo Preto - 530 Paulo - Brasil - CEP 14040-902
para o Desenvolvimento da Pesquisa em Enfermagem Fane: 55 16 3315-3382 - 55 16 3315-3381 - Fax: 55 16 33150518
www.eerp.usphr - eerp@edu.usp.br

COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA EERP/USP

Of.CEP-EERP/USP - 038/2015

Ribeirdo Preto, 25 de margo de 2015.

Prezada Senhora,

Comunicamos que o projeto de pesquisa, abaixo especificado, foi analisado e
considerado APROVADO AD REFERENDUM pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Escola de Enfermagem de Ribeirao Preto da Universidade de Sao Paulo, em 25 de
margo de 2015.

Protocolo CAAE: 41398815.8.0000.5393

Projeto: Sobrecarga dos cuidadores informais de pacientes em cuidados paliativos
na atengéo domiciliar.

Pesquisadores: Regina Aparecida Garcia de Lima
Gabriela Saquy Bertini

Em atendimento a Resolucdo 466/12, devera ser encaminhado ao
CEP o relatério final da pesquisa e a publicacdo de seus resultados, para
acompanhamento, bem como comunicada qualquer intercorréncia ou a sua
inferrupcao.

Atenciosamente,

Profa: Dra. Claudia Benedita dos Santos
Coordenadora do CEP-EERP/USP

lima. Sra.

Profa. Dra. Regina Aparecida Garcia de Lima

Departamento de Enfermagem Materno-Infantil e Satde Publica
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - USP
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APENDICE A

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(CUIDADOR E PACIENTE)

Titulo da pesquisa: Sobrecarga dos cuidadores informais de paciente de um
servico de atencdo domiciliar. Pesquisadores responsaveis: Gabriela Saquy
Bertini, Mestranda do Curso de Pés-Graduacdo em Enfermagem da Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo. Profa. Dra. Regina
Aparecida Garcia de Lima, Professor Titular do Departamento de Enfermagem
Materno-Infantil e Salde Publica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da
Universidade de S&o Paulo. Orientadora. COREN n° 295.723

Prezado (a) Senhor (a)

Meu nome é Gabriela Saquy Bertini, sou Mestranda do Curso de P6s-Graduacao
em Enfermagem da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de
Sdo Paulo e convido vocé para participar de uma pesquisa. A minha orientadora é a
Profa. Regina Aparecida Garcia de Lima, enfermeira e professora da Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Séo Paulo. O objetivo deste
trabalho é avaliar o cansaco (sobrecarga) fisico, emocional e social dos cuidadores
informais (pai, mae, filho (a), irmd, entre outros) de pacientes em cuidados
paliativos no domicilio. Para realizarmos a pesquisa, precisamos primeiro
identificar quais s@o as suas atividades de vida diaria (avaliar grau de dependéncia)
para depois definirmos quem sdo seus cuidadores informais.Para isso precisamos
conversar e vocé responder uma escala chamada KPS (Karnofsky). VVocés poderdo
discutir qualquer aspecto deste termo com seus familiares e amigos ou qualquer um
com quem se sintam a vontade para conversar. O (a) senhor (a) ndo sera
identificado (a), entdo as informacdes que me fornecer ndo serdo registradas com
seu nome real (manutenc¢éo do anonimato), mas sim com siglas. A participacdo do
senhor (a) é voluntaria e ndo havera pagamento por esta participacdo. Vocé tera
direito a indenizacdo, conforme as leis vigentes no Pais, caso ocorra dano
decorrente de sua participagdo na pesquisa, por parte do pesquisador, do
patrocinador e das Instituicbes envolvidas nas diferentes fases da pesquisa. O
tempo de preenchimento do questionario ndo deve passar de 10 minutos. O dia e
horario para o preenchimento do questionario quem determinara serd vocé, e
durante o preenchimento do mesmo estaremos em um lugar reservado (garantia da
privacidade). Caso ndo queira responder alguma pergunta ou ndo se sentir bem
durante nossa conversa pode ndo responder ou pedir para encerrar. Os riscos sao
poucos, no entanto, ao entrar em contato com as questdes levantadas pelo
instrumento podera haver mobilizagdo de sentimentos, nesta ocasido seréa oferecido
0 acompanhamento da equipe de satde do Servico de Atencdo Domiciliar - SAD.
Solicitamos autorizagcdo, também, para buscar no seu prontudrio algumas
informacdes sobre a doenca (qual é sua doenca, quando foi descoberta, idade que
tinha ao diagnodstico, data do inicio do tratamento, nimero de internacdes e
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medicacdo que recebe). Os resultados desse estudo serdo apresentados em
congressos e publicados em revistas cientificas, no entanto, o seu nome nédo
aparecera (anonimato). A qualquer momento vocé podera deixar de participar da
pesquisa e isso ndo prejudicard o seu tratamento.Procuraremos com os resultados
desta pesquisa, incluir no planejamento dos cuidados em saude as necessidades dos
cuidadores informais de pacientes em cuidados paliativos.

Esta pesquisa foi enviada ao Comité de Etica em Pesquisa da Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo, pois respeita as
questdes éticas necessarias para sua realizagio. O Comité de Etica tem a finalidade
de proteger as pessoas que participam de pesquisas acompanhando o que elas
desejam ou n&o. Caso seja necessario entrar em contato com o Comité de Etica o
telefone é 16 36023386, das 08:00 as 17:00 horas e caso queira falar conosco,
podera nos encontrar na Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade
de Sédo Paulo, na Avenida Bandeirantes n° 3900, Campus Universitario, Ribeirdo
Preto ou pelo telefone 16 36020542 ou 999614274 (Regina Lima) ou 16991569210
(Gabriela Saquy Bertini).

Gabriela Saquy Bertini
Aluna do Curso de Graduagdo em Enfermagem

Profa. Dra. Regina Aparecida Garcia de Lima
Orientadora
Eu,

, aceito participar da pesquisa “Sobrecarga dos cuidadores
informais de paciente em cuidados paliativos no domicilio”. Estou ciente de que
as informag@es serdo mantidas em segredo, que em qualquer momento tenho a
liberdade de retirar o consentimento e deixar de participar da pesquisa sem
qualquer prejuizo com relagdo ao tratamento recebi uma via deste documento
assinada por mim e pela pesquisadora e tivemos a oportunidade de discuti-lo com a
interessada.

() Cuidador
() Paciente

Assinatura do responsavel:
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APENDICE B

INSTRUMENTO DE CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Data da coleta: [

1- IDENTIFICACAO DO PACIENTE

1.1. Nome:

1.2. Data de nascimento/idade(anos)
1.3. Sexo: (1) feminino (2) masculino

1.4. Estado civil: (0) solteira (1) casada/unidao estavel (2) separada/divorciada (3)
vilva

1.5. Filhos: (1) sim (2) ndo

1.6. Se sim, quantos?
1.7. Grau de instrucdo: (0) analfabeto (1) ensino fundamental incompleto (2)
ensino fundamental completo (3) ensino médio incompleto (4) ensino médio
completo (5) ensino superior incompleto (6) ensino superior completo

1.8. Ocupacao:
1.9. Situacéo de emprego: (0) desempregada (1) do lar (2) empregada (3) autbnoma
(4) outro

1.10. Diagnostico:
1.11. Data do diagndstico
1.12. Medicagdes/tratamentos:
1.13. NUmero de Internagdes:
1.14. Tipo de Intervencdo utilizada: (1)SVD (2)SNE Dieta?
(3) Fralda (4)Tragueostomia (5)Colostomia (6)Curativo (7) Oxigénioterapia (8)
Outros:

2- IDENTIFICACAO DO CUIDADOR INFORMAL

2.1. Nome cuidador informal:

2.2. Sexo: (1) feminino (2) masculino
2.3. Grau de parentesco: (1) mée (2) pai (3) irmdo (4) esposo (5) Outros:
2.4. Filhos: (1) sim (2) ndo

2.5. Se sim, quantos?
2.6. Mora no mesmo domicilio (1) sim (2) nao
2.7. ldade (anos):
2.8. Estado civil: (0) solteira (1) casada/unido estavel (2) separada/divorciada (3)
vilva

2.9. Religiéo
2.10. Tempo de casamento/unido estavel anos
2.11. Colaboracéo: (1) sim (2) ndo

2.12. Grau de instrucdo: (0) analfabeto (1) ensino fundamental incompleto (2)
ensino Fundamental completo (3) ensino médio incompleto (4) ensino médio
completo (5) Ensino superior incompleto (6) ensino superior completo

2.13. Numero de pessoas no domicilio:
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2.14. Ocupacéo:
2.15. Situacdo de emprego: (0) desempregada (1) do lar (2) empregada (3)
autébnoma (4) outro

2.16. E freqtiente faltar ao servico para cuidar do paciente: (1) sim (2) ndo

2.17. Renda familiar:

2.18. Horas semanais dedicadas a cuidar do paciente: horas
2.19. Quantas horas de sono por dia?

2.20. Seu sono é: (1) continuo (2) interrompido

2.21. Apoio recebido do parceiro (1) excelente/muito bom (2) bom (3) néo tem/néo
recebe (4) ruim/muito ruim

2.22. Cuida de outras pessoas doentes: (1) sim (2) ndo

Se sim especifique:
2.23. Tem algum problema de satde (1) sim (2) ndo
2.24. Se sim, qual?
2.25. Quanto tempo?
2.26. Sente dores? (1) sim (2) nédo
2.27. Se sim, onde?
2.28. Qual intensidade? (1) fraca (2) moderada (3) intensa (4) insuportavel (5) ndo
se aplica

2.29. Faz uso de medicamentos? (1) sim (2) ndo

2.30. Se sim, qual?
2.31. Que tipo de servico de saude freqlienta? (1) publico (2) privado (convenio)
(3) privado (particular)

2.32. Consultou médico no altimo ano? (0) nenhuma vez (1) uma vez (2) duas
vezes (3) trés vezes ou mais

2.33. Tarefas realizadas: (1) higiene intima (2) banho (3) administrar alimentagéo
(4) preparar alimentagdo (5) auxiliar na mobilidade (6) auxiliar no vestuario (7)
administrar medicagdes (8) fazer curativos (9) outra, especifique
2.35. Tempo de demora para responder 0s instrumentos minutos
2.36. Grau de dificuldade para responder este questionario (1) muito fécil (2) facil
(3) dificil (4) nem dificil, nem féacil

3- CONDICOES DE MORADIA

3.1. A residéncia é: (1) propria, quitada (2) prépria ndo quitada (3) alugada (4)
cedida (5) outros
3.2. Abastecimento de agua: (1) rede publica (2) poco/nascente (3) outros

3.3. Tratamento de agua no domicilio (1) filtracdo (2) fervura (3) cloracao (4) sem
tratamento

3.4. Tipo de casa (1) tijolo/adobe (2) taipa revestida (3) taipa ndo revestida (4)
madeira (5) material aproveitado (6) outros
3.5. Destino do lixo: (1) coleta publica (2) queimado/enterrado (3) céu aberto
3.6. Destino Fezes/Urina: (1) rede esgoto (2) fossa (3) céu aberto

3.7. Energia elétrica (1) sim (2) ndo

3.8. Transporte (1) publico (2) particular
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APENDICE C

oo
Estado de S40 Pauwlo - Secreturin Municipal cs Sadde >

Prefeitura Municipal de Ribeirdo Preto % su

OF. n® 19215
CAAD-fep

Ribeirdo Preto, 15 da janeire da 2015

Frezava Orientadora

Prof®. D Regina Aparecida Garcia de Lima
Prezaca Pesquisadora

Gabriela Saquy Bertini

A Diretora do Departarnanto de Atencdo 8 Saude das Pessoas — ||ka Barbosa Pegoraro, ¢ a
Coordenaclora do Servigo de Atengao Domiciliar — Emilia Maria P, C. Chayamiti, bem como esta
Comiss&o; manifestararm 2 concordancia para 3 coleia de dados do projeto de pesquisa
“SOBRECARGA DOS CUIDADORES INFORMAIS DE PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS
NA ATENGAO DOMICILIAR”, nas dopsndéncias desta Secretaria da Sadde.  Conforme os
despachos no processo Administrativa 02 2014 045321 7

Como o seu campe de pescuisa se trata de Unidades de Saude. ressallamos que vossa
sanhoria se apresente 4 cocordonagdo dastas com antecedéncia para agendamento das pasquisa,
lendo em visia as rotinas destes estaselecimentas de salde, e gue ao témino do esluce seja
diggonibilizada uma céoia a drea Programatica.

Informo que a pesquisa esta autorizada, porém a coleta dos dados acontecers quande vossa
senheria obtiver a aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa da instituigo proponantz.
Cordialmente,

Apoiadora da COMISSAO DOAVALIACAO PROJETOS PESQUISA
Secretaria Municipal da Saade

limo

Escola de Enfermagem da Universidade de S3o Paulo — Ribeirdo Preto
Avenida Bandeirantes, 3800

Monte Alegre RP/SP

Secrearia Municizal da Savde
Rui Prudents d2 Meraes, 457 — Cenlen — Ribein:
Fones: 39779305 § Fox: 3047 4034 f e-mail: gabineted

o Preto/SP
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APENDICE D

P74 UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
Q’.N“\ ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO
Centro alanoradcr da OPASIOMS para o Avenida Bandeiranles, 3900 - Ribeirdo Preto - S8 Pauio - Brasil - CEP 14040-202
Desanvolviments da Pesquisa em Enformagem Fone: 65 BG 3315 3382 - 55 16 33156.0381 - Fax: 55 16 33150518

W BRID.LSP BY - eerpilusp by

Oficio CEP-EERP/USP n® 020/2017, de 10.02.2017
Prezada Senhora,

Comunicamos que as alteragdes no projeto de pesquisa abaixo especificado foram
analisadas e consideradas aprovadas “ad referendum” pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo (CEP-EERP/USP)
em 08 de fevereiro de 2017.

Protocolo CAAE: 41398815.8.0000.5393

Projeto: Sobrecarga dos cuidadores informais de pacientes de um servico de atengéo

domiciliar

Pesquisadores: Gabriela Saquy Bertini
Regina Aparecida Garcia de Lima (orientadora)

Em atendimento & Resolu¢do 466/12, devera ser encaminhado ao CEP o relatorio
final da pesquisa e a publicagio de seus resultados, para acompanhamento, bem como

comunicada qualquer intercorréncia ou a sua interrupgéo.

/ Atgnciosamente,

&5 - 4
Prof.? Dra. Angelita Maria Stabile
Coordenadora do CEP-EERP/USP

lima. Sra.

Prof.? Dra. Regina Aparecida Garcia de Lima

Departamento de Enfermagem Materno-Infantil e Satide Publica
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - USP



