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RESUMO

Objetivo: Verificar a ocorréncia de sobrecarga do cuidado e quais suas implicacGes na
percepcdo da qualidade de vida e relacdo com os fatores sociodemograficos do cuidador
principal de pacientes com doencas cronicas degenerativas internados domiciliarmente e
ativos no Programa de Internacdo Domiciliar (PID) do Nucleo Regional de Atencéo
Domiciliar (NRAD) de Ceilandia/DF. Métodos: Utilizado um questionario sociodemografico
para identificar as varidveis presentes no contexto do cuidador, para avaliar a percepcdo da
qualidade de vida desses cuidadores foi utilizado o instrumento WHOQOL — ABREVIADO,
enquanto que para mensurar a carga desse cuidado desempenhado foi utilizada a Escala de
Zarit Burden Intervie. Foi realizada uma analise descritiva para relacionar os indices e analise
estatistica para a correlacdo entre os resultados da sobrecarga de cuidado e seu impacto na
qualidade de vida. Resultado/Discussdo: A amostra foi composta por oito cuidadores, 25%
(n=32) do universo de cuidadores dos pacientes ativos no NRAD de Ceilandia, pelo PID. O
perfil dos cuidadores foi semelhante ao ja encontrado na literatura, com predominancia do
sexo feminino, idade média 45,5 anos (DP=9,66), maioria filhas (50%), solteiras (67%),
residem na mesma casa do paciente (62,5%) e 75% apresentaram problemas de salde. Foi
possivel observar a correlacdo negativa entre os escores dos dominios de qualidade de vida e
os indices de sobrecarga de cuidado. Além da presenca de comorbidades, residir na mesma
casa e ter atividade remunerada se apresentaram como 0s principais preditores na percepcao
da qualidade de vida e na sobrecarga do cuidado. Conclusdo: Apresentou um perfil de
cuidadores semelhante aos achados de outras pesquisas, em que vulnerabilidade do cuidador
familiar principal encontra na sobrecarga um fator de risco que € cotidianamente vivenciada, e
através dos resultados foi possivel sugerir que ha uma relacdo inversamente proporcional da

sobrecarga do cuidado com a percepcao da qualidade de vida.

Palavras-chave: Programa de Internagdo Domiciliar; Assisténcia domiciliar; Sobrecarga do
cuidado; Cuidadores; Qualidade de Vida.



ABSTRACT

Purpose: Verify the implications on the perception of life quality and the relation to
sociodemographic factors of caregivers, when there is care overburden with chronic
degenerative disease patients at homecare assistance. The patients are integrated in the Home
Care Program (PID) from the Home Care Assistence Regional Center (NRAD) at
Ceiléandia/DF. Methods: A sociodemographic survey was applied to identify the variables
presents in the caregiver’s life. The caregiver’s perception of life quality was evaluated trough
the instrumentWHOQOL — ABREVIADO. The scale Zarit Burden Interview was used to
measure the care overburden of the caregivers. A descriptive analysis was performed to relate
the indices and statistical analyses were performed to co-relate the results in care overburden
with the impact on life quality observed. Results/Discussion: The sample was composed of
eight caregivers, 25% (n=32) from the universe of caregivers to patients actives in the NRAD
of Ceilandia, from PID. The caregiver’s profiles observed were similar to that previously
found in the literature, which was predominantly female, mean age 45.5 years (SD = 9.66),
most daughters (50%), single (67%), living in the patient's home (62.5%) and 75% presented
health problems. It was possible to observe a negative co-relation between the scores from life
quality domains and care overburden indices. Besides the presence of comorbidities, living in
the same house as the patient and have paid work are presented as the main predictors on the
perception of life quality and care overburden. Conclusion: Was presented similar caregiver's
profiles of those found in others researches, which the vulnerability is a usual risk factor for
the main familiar caregivers, through the results was possible suggest an inverse relation of

the overburden of the care with the quality of life perception.

Keywords: Home Care Program; Home Care Assistence; Care Overburden; Caregivers; Life

Quality.



LISTA DE TABELAS

Tabela 01 - Variéveis sociodemografica dos cuidadores familiares principais............c.cc........ 17
Tabela 02 — Correlagdo entre a sobrecarga de cuidado e os componentes da Qualidade de

V8 ettt —te e e e e e e e ———teeeee e e e ————aaeeeraaan——————— 26



LISTA DE ILUSTRACOES/GRAFICOS

Figura 01 — Projecao Piramide Populacional brasileira 2020, 2030 e 2050...........cccocevvrvrnnnne. 3
Gréfico 01 - Estimativas e Projecdes da esperanca de vida ao nascer, por SEX0.........cceveveenenn. 5
Brasil — 1940/2100 ....c.ociiieieiiiesieieie sttt sttt e e bt r bt n bt neare e 5
Figura 02 — Aprovacgdo pela FEPECS .........c.ccccooeiieiecie e Erro! Indicador ndo definido.

Gréafico 02 — Qualidade de vida dos cuidadores nos dominios do WHOQOL — Abreviado.... 18
Gréfico 03 — Sobrecarga de Cuidado de acordo com a Escala de Zarit Burden Interview (ZBI)

.................................................................................................................................................. 19
Grafico 04 — Comparacdo dos escores das cuidadoras com a média nos dominios do
WHOQOL ...ttt ettt e st e bt s e et e e e et e st et be et st eneebe st 19
Gréfico 05 — Relacdo das idades dos cuidadores com a sobrecarga de cuidado e qualidade de
LY [ - OSSR 20
Gréafico 06 — Cuidadores acima dos 46 anos e sobrecarga do cuidado............ccccccevveeeeiernnennn. 21
Gréafico 07 — Comparacao entre resultado ZBI e escolaridade...........cccoevvvevveveiieseese s, 22

Gréfico 08 — Comparacéo entre os resultados ZBI com os cuidadores que residem na mesma

Gréafico 09 — Comparacéo entre os resultados ZBI e a presenca de comorbidades.................. 24
Gréafico 10 — Escores dos dominios do WHOQOL nos cuidadores que ndo possuem algum
PrODIEMA U SAUUE ....ecveeeeeeie ettt st st reereeseese et e saestesrearenneeneas 24
Grafico 11 — Renda familiar comprometida da amostra...........c.ccocereerereinieneneee e 26

Gréfico 12 — Qualidade de vida dos dominios e sobrecarga do cuidado por cuidador ............ 27



LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

AVD = Atividades de Vida Diaria

CNS/MS = Conselho Nacional de Saude do Ministério da Saude
CS = Centro de Saude

FEPECS = Fundacéo de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Salude de Brasilia
IBGE = Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica

NRAD = Ndcleo Regional de Atencdo Domiciliar

OMS = Organizagdo Mundial da Satde

PACS = Programa de Agentes Comunitarios de Saide

PID = Programa de Internagdo Domiciliar

PSF = Programa Salde da Familia

SES/DF = Secretaria de Estado e Saude do Distrito Federal

SUS = Sistema Unico de Saude

TCLE = Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNB = Universidade de Brasilia

WHOQOL = World Health Organization Quality of Life

ZBI = Zarit Burden Interview



SUMARIO

L. INTRODUGAOD ...ooovoeeeeeeeeeee oo es e ees e 1
2. FUNDAMENTACAO TEORICA ...oooeeeeeeeeeeseeeseseseesesseseeseseseseesssesesesss s seseseessseseseses e seseesseos 3
2.1. ENVELHECIMENTO POPULACIONAL.....ccctititirirtee ettt st st st 3
Figura 01 — Projecdo Piramide Populacional brasileira 2020, 2030 € 2050.........cccccovevvereeverreseennn. 3
Gréfico 01 - Estimativas e ProjecGes da esperanca de vida ao Nascer, POr SEXO0 .......ccvevrerververeeeenenns 5
BraSil — 194072100 ......ccueeiiieieieieeieresttee ettt et et ettt e et e ent et te et e st et e nteeneenteereenteseeneensenns 5
2.2.  INTERNAGCAO DOMICILIAR w..oovieeeeeeeeeeeseee e eeseee s ses s s senes s sassssssasssnsssanennaes 5
2.3, CEILANDIA ...ttt 7
2.4, CUIDADORES ... oottt ettt ettt sttt e b e et e e s bt e saeesatesabe e beeabeenbeenneas 8
24.1. SOBRECARGA DE CUIDADO ..ottt ettt st s s 9
24.2. QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES ........oooitiiiienieeieeeeieeicesee e 10
3o JUSTIFICATIVA ettt sttt st st b e s bt e s e e satesabesbe e b e e st e saeesatesnseentaenbeens 11
A, OBIETIVOS ..ottt sttt ettt e s bt e s bt e s ae e s at e st e e bt e bt e s bt e eneeeaeeeneeenteenteens 12
4.1, OBIETIVO GERAL ...ttt ettt st sttt b e s b sae e et e enteenteens 12
4.2.  OBJETIVOS ESPECIFICOS.......oiieeeeeeeeteeeeieeeeseetesae s sese st sesssses s sssassssssassssssessssenns 12
5. METODOLOGIA ...ttt st b et b et s b e et b e sae et sb et e st e eme e besbeeneene 12
5.1, DELINEAMENTO ..ooiiiiiiieieetetetee ettt st sttt et e saa e sae e satesabessbeebeesseesseesasesnsesnsasnseens 12
5.2, INTRUMENTO WHOQOL — ABREVIADO ....cccotiiiiiieiienieeie ettt eieesieesiee s seeesee e eneeens 13
5.3.  ESCALA DE ZARIT BURDEN INTERVIEW (ZBI) ...c.coctviiirieieieieieeeeeeeie e 13
54, PROCEDIMENTOS ...ttt ettt et sttt ettt b e b e e sbeesaeeeneeenseenbeens 14
5.5.  ANALISE DOS DADOS .......ooouieeeeeeeeeeeeteeeeiessesessesaesessessessssssssessssessssssesssssssssssssssssssssssssnes 15
5.6, ASPECTOS ETICOS ... iuuuieuuiereeseetseeesessesssesssesssssssesssessssssssesssssssssssesssssssesssssssssssesssneees 15
6.  RESULTADO S ... .ottt ettt sttt sttt e he e b s bt et s bt et e st e sbe et esbeeate bt saeentesbeeanenees 17
Tabela 01 - Variaveis sociodemografica dos cuidadores familiares principais...........cccceevevenenne. 17
Gréafico 02 — Qualidade de vida dos cuidadores nos dominios do WHOQOL — Abreviado............. 18
Gréfico 03 — Sobrecarga de Cuidado de acordo com a Escala de Zarit Burden Interview (ZBl) ..... 19
6.1. GENERO, SOBRECARGA DO CUIDADO E QUALIDADE DE VIDA .......cccoovvvvreerrnn. 19

Grafico 04 — Comparacéo dos escores das cuidadoras com a média nos dominios do WHOQOL .. 19
6.2. FAIXA ETARIA E SOBRECARGA DO CUIDADO E QUALIDADE DE VIDA ................ 20
Grafico 05 — Relagdo das idades dos cuidadores com a sobrecarga de cuidado e qualidade de vida 20

Gréafico 06 — Cuidadores acima dos 46 anos e sobrecarga do cuidado ..........cceeveeeeveeieeeecieceenenne, 21



6.3. ESCOLARIDADE E SOBRECARGA DO CUIDADO E QUALIDADE DE VIDA.............. 21

Gréfico 07 — Comparacao entre resultado ZBI e escolaridade...........cccoveeeveeeeiineeveneceeceseeee, 22
6.4. ATIVO EM ATIVIDADE PROFISSIONAL E SOBRECARGA DO CUIDADO E
QUALIDADE DE VIDA ...ttt sttt ettt s s tesasse s te e ssenessenessaneesensesaneas 22
6.5. RESIDIR NA MESMA CASA E SOBRECARGA DE CUIDADO E QUALIDADE DE VIDA

22

Gréfico 08 — Comparacao entre os resultados ZBI com os cuidadores que residem na mesma casa 22

6.6. PRESENCA DE COMORBIDADES, SOBRECARGA DE CUIDADO E QUALIDADE DE
VIDA 23

Gréfico 09 — Comparacgao entre os resultados ZBI e a presencga de comorbidades..........cccccveveeneeee. 24
Grafico 10 — Escores dos dominios do WHOQOL nos cuidadores que nao possuem algum problema
A8 SAUTE ...tttk h ekt h et b et b et b et ekt be b ne st et 24
6.7. TEMPO DE CUIDADO E SOBRECARGA DE CUIDADO E QUALIDADE DE VIDA ..... 25
6.8. RENDA COMPROMETIDA E SOBRECARGA DO CUIDADO E QUALIDADE DE VIDA
25
Grafico 11 — Renda familiar comprometida da @mOStra .........c.ecevueerieirieerieninereereeeee e 26
6.9. SOBRECARGA DO CUIDADO E QUALIDADE DE VIDA........coiiieieeeeenieeeeeeeiene 26
Tabela 02 — Correlag&o entre a sobrecarga de cuidado e os componentes da Qualidade de vida. 26
Gréfico 12 — Qualidade de vida dos dominios e sobrecarga do cuidado por cuidador ..................... 27
7. DISCUSSAD......oiiireireriietiiet et 27
8. CONCLUSAD ..ottt 33
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS ...ttt eees st ses s sesessessesasssssssssssssssssssessassssenes 35
APENDICES ...ttt se sttt as sttt s e s s st s e st s s s s e s sesentenassssessssanaesaneanens 38
Apéndice 01 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) .....ccccecvevvnenee. 38
Apéndice 02 — Questionario SOCI0 DeMOGIAfiCO.......cccviiiveiiceeeceeee e 39
ANEXOS.... ettt sttt h ettt h et bt e h bt bt et e bt et e bt b et e s beenb e bt sae et ne 40
ANeXo 01 — WHOQOL — ADFEVIAAOD: .....ccoveeirieciieciiecie ettt ettt ereesreeste e steesaveebeebeebeebaessaesanas 40
Anexo 02 — Escala Zarit Burden INtErviem (ZB1)......ccooueeieiieeeeceeee ettt 44

ANEX0 03 - AProvaGao FEPECS ...ttt ettt sttt aesne e 46



1. INTRODUCAO

As mudancas decorrentes da transicdo demografica e epidemioldgica, ocorridas nos
padrdes de morte, morbidade e invalidez, caracterizam um novo cenério social principalmente
no modelo de assisténcia a saude (SCHRAMM, 2004), ou seja, a populacdo esta
envelhecendo e com isso aumentando a prevaléncia de doencas cronicas, 0 que gera uma
elevacdo dos custos assistenciais em saude. A atencdo domiciliar, em especial a internagédo
domiciliar, surge como uma alternativa assistencial para atender a essa crescente demanda
(BRASIL, 2012; BRASIL, 2011; SILVA, 2010).

Embora o Sistema Unico de Salde (SUS) tenha sido implantado pela Lei 8.080 ha
mais de duas décadas, por meio da portaria n® 939, de 27 de maio de 2013, que redefine a
Atencdo Domiciliar no ambito do SUS, a Atencdo Domiciliar € considerada nova modalidade
de atencdo a saude, substitutiva ou complementar as ja existentes, caracterizada por um
conjunto de acbes de promogdo a salde, prevencdo e tratamento de doencas e reabilitacdo
prestadas em domicilio e tem sido incorporada de forma complementar ao projeto original
(SILVA, 2010; BRASIL, 2011; BRASIL, 2013). Tem como objetivo a reorganizacdo do
processo de trabalho das equipes que prestam cuidado domiciliar na atencdo baésica,
ambulatorial, nos servicos de urgéncia e emergéncia e hospitalar, com vistas a reducdo da
demanda por atendimento hospitalar e/ou reducdo do periodo de permanéncia de usuarios
internados, a humanizacdo da atencdo, a desinstitucionalizacdo e a ampliacdo da autonomia
dos usuérios (BRASIL, 2013).

Desde a ultima década do século passado, surgiu a necessidade de regulamentacdo de
seu funcionamento e de politicas publicas de modo a incorporar sua oferta as praticas
institucionalizadas no SUS. Nos Ultimos anos, a Atencdo Domiciliar esta presente na
formulacéo das politicas publicas de salde e de assisténcia social, na gestdo e nas demais

praticas em servicos de satde (SILVA, 2010).

Além do Programa Saude da Familia (PSF), Programa de Agentes Comunitarios de
Saude (PACS) e Centros de Saude (CS), o Programa de Internagdo Domiciliar (PID) é uma
nova modalidade de atencdo realizada pelo SUS que visa a Atencdo Domiciliar (BRASIL,
2006). Na rede publica a proposta do PID tem sido construida como experiéncias orientadas

pela extensdo de cobertura ou pela des-hospitalizagdo precoce (SILVIA, 2010). O PID, no
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Distrito Federal, é implantado pelo Ndcleo Regional de Atencdo Domiciliar — NRAD, esse

Ndcleo, também oferece outros Programas da Atencéo Domiciliar.

Composto por uma equipe multiprofissional especifica, esse Programa presta atencéo
a pessoas com quadros clinicos graves, porém estaveis, que exigem cuidados que superam
aqueles que possam ser oferecidos pela Atencdo Basica, atingindo assim, os trés niveis de
atencdo (BRASIL, 2006). O NRAD atua com a parceira entre o paciente, equipe e o cuidador.
Sendo esse Ultimo ator essencial para que a proposta do PID seja resolutiva em que a sua
presenca € um pressuposto para a realizagdo da Atencdo Domiciliar por atuar diretamente no
processo do cuidar. Porém, muitas dessas pessoas acabam assumindo o papel de cuidador de
maneira repentina e sem preparo para exercé-lo. A equipe deve conhecer as limitacGes e
potencialidades da familia e cuidador, além dos recursos que a familia possui, respeitando
seus valores culturais, sociais e educacionais. (BRASIL, 2012; BRASIL, 2011; BRASIL,
2006).

Alguns cuidadores tém nesse cuidar uma relacdo de prazer, uma satisfacdo de missao
cumprida, valorizacdo da pessoa cuidada, retribuicdo, uma vez que esta apenas oferecendo de
volta o cuidado que ja foi prestado pelo sujeito que atualmente necessita dessa atengdo
(AYRES et al, 2012 apud Brasil, 2012). Apesar do sentimento de gratificacdo, o cuidado
continuo e repetitivo em domicilio apresenta impactos na qualidade de vida e consequéncias
negativas aos cuidadores devido a sobrecarga do cuidado (BOCCHI, 2004; 2012;
BANDEIRA, 2008).



2. FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1. ENVELHECIMENTO POPULACIONAL

O envelhecimento populacional é consequéncia do processo de transi¢cdo demogréfica
e epidemioldgica, ou seja, por meio do declinio da fecundidade e da mortalidade, que é
realidade ja ha algumas décadas no Brasil e vém ocorrendo de forma acelerada e radical
(SILVIA, 2010; VERAS, 2004; SCHRAMM, 2003). Esse processo caracteriza-se pela
reducdo da participagdo relativa de criancas e jovens, acompanhada do aumento do peso
proporcional dos adultos e, particularmente, dos idosos pela reducdo da taxa de crescimento
populacional (IBGE, 2008). Com as transformacdes profundas na composicao de sua estrutura
etaria, em que ha um aumento significativo da populacdo idosa e, também, mudancas
significativas para o perfil epidemiologico da populagdo brasileira, ocorrem alteracGes
relevantes nos padrdes de morbimortalidade (IBGE, 2009).

De acordo com o IBGE (2009) o Brasil tem uma das transi¢cGes demograficas mais
rapidas do mundo. No inicio da década de 40 existiam 1,7 milhdes de sujeitos com mais de 60
anos (4,1% da populacdo), a partir de 1960 ha declinios e acentua-se no final do século
passado, quando a populacdo idosa passa para 14,5 milhdes (8,5% da populacdo). Houve um

aumento de 700% do numero de idosos em menos de 50 anos.

Projeta-se que em 2020 havera um contingente de 30,9 milhdes de idosos (14% do
total da populacdo brasileira) e que em 2030 o numero de idosos ultrapassara cerca de 4
milhGes o de criancas e adolescentes, chegando em 2050 em 35,8 milhdes (28,8% da
populacdo total). Com isso, é possivel prever piramides etarias futuras com a uma diminuicao

populacional na sua base e aumento nas demais camadas (IBGE, 2008).

Figura 01 — Projecéo Piramide Populacional brasileira 2020, 2030 e 2050.
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Fonte: IBGE, Diretoria de Pesquisas, Coordenagdo de Populacéo e Indicadores Sociais, Projecdo da Populagdo do Brasil por Sexo e ldade
para o Periodo 1980-2050 - Reviséo 2008.

O envelhecimento da populacdo brasileira € um dos maiores desafios para a Saude
Publica (LIMA-COSTA;VERAS, 2003), pois trazem grandes mudancas no processo de
cuidar pelos profissionais e pelos diversos setores em geral. De acordo com o IBGE (2008) o
Brasil continuara aumentando a expectativa de vida média de sua populacdo 0,22 ano ao ano,
alcancando, em 2050, o patamar de 81,29 anos, conforme o grafico, abaixo.



Gréfico 01 - Estimativas e ProjecOes da esperanca de vida ao nascer, por sexo
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Fonte: IBGE, Censo Demografico 1940/200; Diretoria de Pesquisas, Coordenagdo de Populagdo e Indicadores Sociais de Projecdo da
Populagéo do Brasil por Sexo e Idade para o Periodo 1980-2050 — Revisao 2008.

Além das mudancas no cenario demografico e epidemioldgico, o cenério de atencdo a
salde no Brasil também esta sofrendo mudancas, o Brasil passou de um cenario de
mortalidade proprio de uma populacdo jovem para um quadro de enfermidades complexas e
onerosas, tipica dos paises com uma populacdo com maior expectativa de vida, caracterizado
por doencas crbnicas e multiplas que perduram por anos, com exigéncia de cuidados
constantes, medicacdo continua e exames periddicos. Essas doengas proprias do
envelhecimento populacional ganham maior expressdo no conjunto da sociedade (VERAS,
2009; LIMA-COSTA;VERAS, 2003).

2.2. INTERNACAO DOMICILIAR

A internagdo domiciliar esta instituida no &mbito do SUS atraves da Portaria n® 2.529
de 19 de outubro de 2006 do Ministério da Satde. E uma modalidade de atencéo realizada por
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uma equipe multiprofissional especifica para esse fim que presta assisténcia a pessoas com
quadros clinicos graves, porém estaveis, que exijam cuidados que superam aqueles que
possam ser oferecidos pela Atencdo Primaria (BRASIL, 2006) e se enquadra aos objetivos

recentes da Atencdo Domiciliar:

A Atencdo Domiciliar tem como objetivo a reorganizacdo do processo de
trabalho das equipes que prestam cuidado domiciliar na atengdo basica,
ambulatorial e hospitalar, com vistas a reducéo da demanda por atendimento
hospitalar e/ou reducéo do periodo de permanéncia de pacientes internados, a
humanizacdo da atencdo, a desinstitucionalizacdo e a ampliacdo da
autonomia dos usuérios (BRASIL, 2011).

O PID visa humanizar o atendimento e o cuidado com o paciente, desenvolver parceria
entre a equipe de salde, o paciente e a familia no processo de tomada de decisdes relacionado
ao cuidado de salde a partir da co-responsabilidade, garantir cuidados e insumos minimos,
reduzir gastos de internagdes e re-internacdes, disponibilizar leitos hospitalares e,
consequentemente, diminuicdo de custos de assisténcia, decorrente da des-hospitalizacdo e
prevencdo da re-hospitalizacdo recorrente e desnecessaria dos pacientes atendidos pelas
equipes desses Nucleos, com isso apresentar uma relacdo custo/beneficio positiva em
comparacao a internacdo domiciliar (BRASIL, 2006; SILVA, 2005).

Dentre os critérios de inclusdo de pacientes no Programa, além dos critérios clinicos e
administrativos, ha os critérios assistenciais que consistem, em possuir contextos familiar,
domiciliar, ambiental e comunitario adequados para a assisténcia domiciliar da equipe, e
também, basicamente em o usuario possuir um responsavel que exerca a funcdo de cuidador
(BRASIL, 2012). Esse ator é essencial e de extrema relevancia para que ocorra um trabalho
eficaz e deve ser considerado um elemento importante na articulacéo e no desenvolvimento de
recursos e esforcos para execucdo dos projetos terapéuticos formulados (BRASIL, 2006).
Apesar do PID valorizar a comunicacdo entre todos os atores envolvidos, o desenho do
Programa € direcionado ao paciente, uma vez que o0 objeto de trabalho do PID € o individuo
com agravo a saude (SILVIA et al, 2005).

O PID e implantado pelo Nucleo Regional de Atencdo Domiciliar — NRAD, esse
Nucleo dentre outros Programas, oferece seu servico para o PID. Os critérios para a admisséo
desses pacientes no PID, como dito anteriormente, perpassam pelos critérios administrativos

que definem que o paciente deve estar residindo na area de abrangéncia da equipe que
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realizara a assisténcia domiciliar, e estar de acordo com o plano terapéutico proposto pela
equipe do NRAD. Os critérios clinicos do candidato a internacdo em domicilio deve se
encontrar em condicdo clinica comprometida, porém estavel — possuir dependéncia funcional
a partir do Grau 4, de acordo com a Escala da Cruz Vermelha Espanhola, em associacdo com
a Escala de Grau de Dependéncia Funcional de Cascavel — PR. Por fim, os critérios
assistenciais em que 0 sujeito precisa possuir encaminhamento clinico para o PID, um
cuidador responsavel pelo candidato, além de possuir contextos familiar, domiciliar,
ambiental e comunitario adequados para a assisténcia domiciliar da equipe. Esses critérios sdo
obtidos a partir de instrumentos j& protocolados pelo NRAD e pela Gestdo de Internacéo
Hospitalar para verificar se o paciente possui critérios para a des-hospitalizacdo, podendo ele

podendo ser direcionado para a Atencao Basica como para 0 NRAD.

Atualmente no Distrito Federal, os NRADs contam com 15 equipes multiprofissionais,
composta na sua maioria por médicos, enfermeiros, auxiliar de enfermagem, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, nutricionistas e assistentes sociais que atendem nos Nucleos nas
Regionais de Saude de Sobradinho, Planaltina, Gama, Asa Norte, Guard, S&o Sebastido,
Paranod, Taguatinga, Ceilandia, Samambaia, Nucleo Bandeirante e Brazlandia (BRASIL,
2012; 2013).

2.3. CEILANDIA

Ceilandia é a regido administrativa com maior nimero de entidades comunitarias e
uma populacdo estimada em cerca de 405 mil habitantes, sendo sua populacdo a maior do
Distrito Federal (DF), com taxa de crescimento anual de 1,21%. Essa populacdo tem um baixo
nivel de escolaridade, tendo a maioria apenas o 1° grau incompleto e menos de 50% da
populacdo em idade economicamente ativa trabalham com carteira assinada, com uma renda
predominante de dois a cinco salarios minimos, sendo a renda principal, na maioria dos lares,
dos homens (ADMINISTRACAO REGIONAL DE CEILANDIA, 2012).

Os habitantes dessa cidade contam com apenas um NRAD e 0s usuarios desse servico,
em geral, sdo de baixa renda (ADMINISTRACAO REGIONAL DE CEILANDIA, 2012). A
partir do contato com o NRAD foi possivel observar que os cuidadores, em sua maioria do

sexo feminino (mées, irmas, esposas, filhas), o que nédo é diferente do encontrado na literatura,



como de acordo com o Caderno de Atencdo Domiciliar (2012) o cuidado é geralmente
exercido pelos conjuges e filhas, em que as mulheres sdo principal género que desenvolve
esse papel, que muitas vezes abandonam o emprego para assumirem as funcdes de cuidadoras,
veem-se dependentes dos recursos providos pelo Programa para manter a internagédo
domiciliar (BRASIL, 2012).

2.4. CUIDADORES

O cuidador ¢ a pessoa com ou sem vinculo familiar, capacitada para auxiliar a pessoa
com limitacOes para realizar as suas atividades basicas e instrumentais de vida diaria em suas
necessidades e atividades da vida cotidiana, que atue no espago privado domiciliar
(BRASILIA, 2012; BRASIL, 2011).

Esse cuidador pode ou néo ter parentesco com o paciente, ser remunerado ou nao para
realizar essa atividade. Quando remunerado é definido como cuidador formal, que € o
cuidador capacitado em uma instituicdo de ensino para prestar cuidados em domicilio,
enquanto o cuidador informal é aquele que é membro da familia ou da comunidade que presta
qualquer tipo de cuidado ao individuo as suas necessidades e limitacGes especificas
(BRASILIA, 2012).

O Guia Préatico do Cuidador (BRASIL, 2008) descreve algumas atividades que fazem
parte da rotina do cuidador, que sdo realizadas de acordo com a realidade da pessoa cuidada,
em atencdo domiciliar (BRASILILA, 2012).

* Atuar como elo entre a pessoa cuidada, a familia e a equipe de salde;
* Escutar, estar atento e ser solidario com a pessoa cuidada;

* Ajudar nos cuidados de higiene;

* Estimular e ajudar na alimentagao;

* Ajudar na locomogdo e atividades fisicas, tais como: andar, tomar sol e exercicios

fisicos;



» Estimular atividades de lazer e ocupacionais;

* Realizar mudangas de posi¢do na cama e na cadeira, e massagens de conforto;

» Administrar as medicagdes, conforme a prescri¢ao e orientagao da equipe de saude;
» Comunicar a equipe sobre mudangas no estado de satde da pessoa cuidada;

* QOutras situacdes que se fizerem necessarias para a melhoria da qualidade de vida e

recuperacdo da salde dessa pessoa.

Existe o cuidador principal, que é aquele que assume total ou a maior parte do cuidar,
e outros que desempenham papel secundario no cuidado (BRASILIA, 2012). No PID para a
inclusdo do paciente no Programa ha a necessidade de um cuidador principal, ou seja, alguém
gue assuma o cuidado total do paciente, que possa ser referéncia para equipe de saude
(BRASIL, 2012). Como ja dito, apesar do servi¢o oferecido pelo NRAD e do Programa ser
resolutivo de acordo com 0s objetivos propostos e de haver uma preocupacgédo da equipe com
os cuidadores, sendo oferecidos os encontros e grupos de cuidadores, o PID é voltado para a

atuacdo com paciente.

2.4.1. SOBRECARGA DE CUIDADO

Os cuidados em domicilio sdo vistos como estressantes e exaustivos, demandam
tempo, investimento financeiro, apresentam grande complexidade e diversidade e exigem
habilidade e capacitacio para os profissionais e familiares envolvidos (BRASILIA, 2012). E
possivel encontrar em diversos estudos o impacto dessa atividade continua e repetitiva

realizada e em domicilio.

A impossibilidade de compartilhar o cuidado entre mais pessoas da familia cuidadora,
sentimento de impoténcia frente a situacdo da pessoa cuidada, a falta de apoio da rede
formal e informal e conflitos familiares, a sobrecarga fisica e psicologica traz efeitos
negativos na vida do cuidador, tal como os problemas de salide mental, o isolamento

social, os sintomas de depressao e ansiedade (BOCHI, 2004).



Como afirma Bandeira (2008), a sobrecarga continua pode resultar no
comprometimento da salde fisica e psicoldgica desses familiares que se comprometem com o
cuidado destes pacientes, ocasionando o desenvolvimento de transtornos psicoldgicos, como
ansiedade e depressdo, provocando consequéncias negativas, tanto no contexto familiar
quanto social e do trabalho (ROSE, 1996 apud BANDEIRA, 2008). O conceito  de
sobrecarga engloba a sobrecarga objetiva e subjetiva, sendo a primeira a sobrecarga
relacionada com a rotina familiar, relagdes familiares, relagOes sociais, lazer e profisséo,
financas, criancas e parentes, saude e estresse enquanto a segunda esta relacionada aos

sentimentos e emocgdes negativas geradas pela experiéncia do cuidado (BOCCHI, 2004).

Doencas agudas e cronicas, que culminam no uso de medicamentos, consequéncia
dessa sobrecarga pode tornar o cuidador tdo doente quanto a pessoa cuidada (BOCCHI, 2004;
AMENDOLA, 2008).

2.4.2. QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES

A compreensdo sobre qualidade de vida perpassa diversos campos do conhecimento
humano, bioldgico social, politico, econdmico, médico, e que estdo huma constante relacdo
(ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES, 2012) Por isso, no contexto dos cuidadores
domiciliares € necessario considerar muito além de apenas o ato de cuidar, mas o que 0
cuidado despendido a alguém oferece e modifica em seu contexto. A Organizacdo Mundial da
Satde (OMS) (1995) define qualidade de vida como “a percep¢do do individuo de sua
insercdo na vida no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em relacdo

aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacoes.”.

As tarefas atribuidas ao cuidado, sem orientacdo adequada, o suporte das institui¢oes
de saude, a alteracdo na rotina e o tempo dedicado ao ato de cuidar do cuidador principal séo
circunstancias que tém impacto sobre a qualidade de vida desse sujeito (AMENDOLA et al,
2008). Porém, ndo se pode desconsiderar que hd o sentimento de gratificacdo e prazer
relacionado a dedicacio ao cuidado (BRASILIA, 2012):
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A avalia¢do da qualidade de vida dos cuidadores familiares deve contemplar tanto os
aspectos positivos quanto 0s negativo, pois muitas situacdes consideradas negativas
por meio de indicadores objetivos podem ser subjetivamente percebidas como
positivas pelos individuos em questdo (AMENDOLA et al, 2008).

Além do risco de desenvolvimento de sintomas de estresse cronico no cuidador
(MITCHELL, 1983 apud GONZAGA, 2009): cansaco mental, dificuldade de concentracao,
perda de memodria imediata, apatia ou perda de motivacdo, tendéncia ao negativismo,
irritabilidade, tensdo e dor muscular, taquicardia, tonturas, sudorese, indigestdo e dores de

cabeca.

3. JUSTIFICATIVA

Em trabalho realizado durante dois anos e meio da graduacdo no NRAD de
Ceilandia/DF, por meio da participacdo em Projetos de Extensdo e Pesquisa Cientifica, foi
possivel observar durante visitas domiciliares e coleta de relatos da equipe de salde e dos
préprios cuidadores, a sobrecarga enfrentada por esses sujeitos que se dedicam ao cuidado do
paciente internado pelo PID.

Identificar o impacto ocasionado pelo cuidado na des-hospitalizagdo dos pacientes
com doencas cronicas degenerativas, internados domiciliarmente pelo NRAD de
Ceilandia/DF, poderia auxiliar no aprimoramento desse servico e da propria Secretaria de
Estado de Saude do Distrito Federal (SES-DF). Ja se conhece que uma grande parcela dos
individuos que exercem o cuidado também apresentam doengas cronicas (BRASILIA, 2011)
Como de acordo com Pinto (2009) tornar conhecidos esses fatores que influenciam a
qualidade de vida desses sujeitos € imprescindivel para planejar acdes integrais em saude a
fim de prevenir que o comprometimento fisico e psicoldgico decorrente da sobrecarga torne
esse cuidador um futuro dependente do servico de saude por consequéncia do cuidado

exercido.
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4. OBJETIVOS

4.1. OBJETIVO GERAL

Verificar a ocorréncia de sobrecarga do cuidado e quais suas implicaces na percepgao
da qualidade de vida e relacdo com os fatores sociodemograficos do cuidador principal
informal de pacientes com doencas cronicas degenerativas internados domiciliarmente e
ativos no Programa de Internacdo Domiciliar (PID) do Nucleo Regional de Atencao
Domiciliar (NRAD) de Ceilandia/DF.

4.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Analisar, correlacionar e descrever a relacdo entre a sobrecarga do cuidado e o
indice de qualidade de vida;

e Relacionar os indices de qualidade de vida e sobrecarga do cuidado com as
variaveis sociodemograficas e renda comprometida ap6s a des-hospitalizacao;

e ldentificar o tempo de cuidado e relacionar com a sobrecarga do cuidado e o indice
de qualidade de vida.

5. METODOLOGIA

5.1. DELINEAMENTO

Trata-se de um estudo transversal do tipo exploratorio descritivo e quantitativo. Foram
aplicados questionarios para avaliar a sobrecarga e 0s impactos sobre o cotidiano do cuidador
principal, através da Escala Zarit Burden Interview (ZBI) e se ha influéncias desses fatores
que geram sobrecargas na qualidade de vida desses sujeitos que se dedicam ao cuidado do
paciente internado domiciliarmente, que serd medido pelo WHOQOL — Abreviado, ja que “a
qualidade de vida e a sobrecarga séo constructo diferentes, portanto devem ser abordados com
diferentes instrumentos de medida” (AMENDOLA et al, 2008). Além, de um questionario
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sociodemogréfico (Apéndice 02), a fim de identificar as varidveis presentes no contexto do
cuidador. Esse estudo serd realizado no Nucleo Regional de Atencdo Domiciliar de
Ceilandia/DF.

5.2. INTRUMENTO WHOQOL - ABREVIADO

Para avaliar o nivel de qualidade de vida dos cuidadores participantes, foi utilizado o
instrumento WHOQOL — ABREVIADO (Anexo 01), que € uma versao menos extensa da
versdo WHOQOL — 100. Esse instrumento foi desenvolvido pela OMS, traduzida e validada
no Brasil por Fleck et al (2000). E um instrumento que se baseia nos pressupostos de que
qualidade de vida € um construto subjetivo, multidimensional e composto por dimensdes
positivas e negativas. A escala é formada por 26 itens com duas questbes gerais sobre
qualidade de vida e as demais, 24, divididas em quatro dominios: (a) fisico, (b) psicoldgico,

(c) relacGes sociais e (d) meio ambiente.

As respostas para as questdes do WHOQOL sdo dadas em uma escala do tipo Likert,
indo de um extremo ao outro da opinido. As perguntas séo respondidas através de quatro tipos
de escalas: intensidade, capacidade, frequéncia e avaliacdo, sendo consideradas as Ultimas
duas semanas. Os escores desse instrumento podem ser apresentados em valores brutos, em

escalas de 4 a 20 ou de 0 a 100. Escores mais elevados indicam maior qualidade de vida.

5.3. ESCALA DE ZARIT BURDEN INTERVIEW (ZBI)

Para mensurar a carga de cuidado foi utilizado um instrumento desenvolvido por Zarit,
Reever & Back-Peterson em 1980, a Escala de Zarit Burden Interview (Anexo 02), traduzida
por Scazufca em 2002 e validada em pesquisas ja realizadas no Brasil (GARRIDO;
MENEZES, 2004). A aplicagdo dessa escala ja foi sugerida no Caderno de Atengdo Baésica:
Envelhecimento e Saude da Pessoa Idosa (BRASIL, 2007).

Trata-se de uma escala composta por 22 itens para avaliar o impacto percebido pelo
cuidador do ato de cuidar, sobre a satde fisica e emocional, atividades sociais e condic¢des
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financeiras. As alternativas de respostas variam de O a 4, de acordo com presenca ou
intensidade de uma resposta afirmativa de acordo com cuidadores, com o que sentem quando
cuidam de outra pessoa, sdo: 0 = nunca; 1 = raramente; 2 = as vezes; 3 = frequentemente e 4 =
sempre ou quase sempre. Apenas a ultima sentenca do questionario em que o entrevistado é
questionado se estd se sentindo sobrecarregado no papel de cuidador e as respostas séo: 0=
nem um pouco, 1= um pouco, 2= moderadamente, 3= muito e 4= extremamente
(CELESTINO, 2009).

Através dessa escala é possivel obter o nivel de sobrecarga variando de pequena
sobrecarga a sobrecarga severa. O escore total da escala varia de 0 a 88, sendo que com escore
até 20 pontos = pequena sobrecarga, de 21 até 40 pontos = sobrecarga moderada, de 41 pontos
até 60 pontos = moderada a severa e acima de 60 pontos = sobrecarga severa, ou seja, quanto
maior o escore maior a sobrecarga do cuidado (AMENDOLA et al, 2008).

5.4. PROCEDIMENTOS

Foram convidados a participar da pesquisa uma amostra dos cuidadores, sem restri¢do
de género ou idade, que estdo como responsaveis por individuos ja admitidos no PID/ NRAD
Ceiléndia e ativos ha mais de um ano, independente da patologia principal descrita. Buscava-
se uma amostra de dez cuidadores. Os cuidadores que aceitaram participar receberam o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (Apéndice 01), que permitiu assim a
participacdo na pesquisa e esclarecimento que o participante poderd desistir a qualquer

momento, sem nenhum tipo de penalidade

Primeiramente foi tracado o perfil sociodemografico dos participantes, em que foi
utilizado como parametro o perfil das familias dos pacientes ativos no NRAD Ceilandia
através de informacdes obtidas tanto nos dados existentes em formularios de cadastro e
prontuarios, como através de entrevistas com o proprio cuidador. Foram coletadas
informagdes tanto do cuidador como do paciente. As varidveis consideradas sdo: idade,
género, estado civil, naturalidade, escolaridade, atividade em alguma funcdo remunerada,
parentesco com o paciente, renda familiar do cuidador, patologia e rotina do paciente. E

conhecido que a sobrecarga esta frequentemente associada ao nivel de dependéncia fisica e a
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mudanga comportamental do sujeito dependente do cuidado (BOCCHI, 2004), por isso 0

interesse em recolher relatos sobre a rotina e comprometimento do paciente.

Ao entrar em contato com os cuidadores foi agendada uma visita domiciliar para
aplicar os questionarios para mensurar a carga do cuidado e qualidade de vida. Nesse
momento foram esclarecidos quaisquer tipos de duvidas relacionados a pesquisa, ao

procedimento e aos instrumentos utilizados.

Iniciou a entrevista para a aplicacdo dos questionarios referentes as escalas citadas. Os
questionarios, tanto da Escala de Zarit Burden Interview quanto da WHOQOL — Abreviado,
foram aplicados pela pesquisadora em um tempo de 40 a 60 minutos para a aplicagéo de

ambos.

5.5. ANALISE DOS DADOS

Foi realizada uma analise descritiva para relacionar os indices obtidos de qualidade de
vida e a sobrecarga de cuidado dos cuidadores dos pacientes ativos no NRAD Ceilandia com

as carateristicas principais dos mesmos.

A correlacédo entre os resultados da sobrecarga de cuidado e seu impacto na qualidade
de vida dos cuidadores foi obtida por meio de analise estatistica utilizando-se o software
SPSS verséo 15.0, por meio do teste de Kolmogorov-Smirnov para determinar a normalidade

da amostra e o teste de correlacdo de Pearson.

5.6. ASPECTOS ETICOS

A pesquisa foi realizada com seres humanos com aplicacdo de questionarios
elaborados baseados tanto na Escala de Zarit Burden Interview quanto da WHOQOL -
Abreviado e foram aplicados aos cuidadores dos pacientes ativos no NRAD Ceilandia apés a

aprovacdo pela Fundacdo de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Saude de Brasilia/ DF
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(FEPECS/DF) seguindo as normatizacfes atribuidas na Resolucdo 196/96 CNS/MS (Anexo
3).

A pesquisa ndo ofereceu nenhum tipo de risco e sofrimento psiquico aos integrantes
do estudo, porém como demanda um tempo longo para aplicacdo dos questionarios o cansaco
se apresentou como um fator de desconforto. Os participantes ndo foram identificados de
forma a guardar sua identidade e reduzir a0 minimo as repercussdes possiveis do estudo na

sua integridade fisica, mental e na sua personalidade.
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6. RESULTADOS

Inicialmente buscou-se obter uma amostra com dez cuidadores de pacientes que estdo
internados ha pelo menos seis meses no NRAD de Ceilandia, porém amostra estudada
compde apenas 80% do universo inicial desejado para esse estudo e 25% (n=32) do universo
de cuidadores dos pacientes ativos no NRAD de Ceilandia, pelo PID, no momento da coleta
de dados. A amostra foi restringida a oito cuidadores devido a limitagdes na disposicao e
disponibilidade dos cuidadores em participar da pesquisa, assim como ao Obito de alguns

pacientes cuidados.

Tabela 01 - Variaveis sociodemogréfica dos cuidadores familiares principais

Variavel Cuidadores (n=08)
Sexo (%)
Feminino 100
Masculino 0
Idade (%)
Média 45,5
Desvio Padréo 9,66
Minimo 29
Méaximo 62
Parentesco com o paciente cuidado (%)
Irmé&o/Irma 12,5 (1)
Filho/Filha 50 (4)
Marido/Esposa 0 (0)
Pai/Méae 25(2)
Outros 12,5(1)
Estado civil (%)
Solteiro(a) 37,5(3)
Casado(a)/Unido Estavel 50(4)
Viuvo(a) 12,5(1)
Escolaridade (%0)
Ensino Fundamental 25(2)
Ensino Médio 62,5(5)
Ensino Superior 12,5(1)
Ativo(a) em atividade remunerada (%)
Sim 25(2)
Né&o 75(6)
Reside na mesma casa (%0)
Sim 62,5(5)
Né&o 37,5(3)

Renda familiar comprometida (%0)
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0-30% 37,5(3)
31-50% 25(2)
51-70% 25(2)
Né&o sabe 12,5(1)
Presenca de problemas de saude (%)
Sim 75(6)
Né&o 25(2)
Tempo que cuida do paciente em casa (%)
0-5 anos 62,5(5)
6-10 anos 12,5(1)
10-15 anos 12,5(1)
15 anos ou mais 12,5(1)
Patologia principal do paciente (%o)
Sequela AVC 37,5(3)
Paralisia Cerebral 12,5(1)
Cancer 12,5(1)
Causas externas 25(2)
Outros 12,5(1)

No WHOQOL — Abreviado os dominios Relag¢fes Sociais e Psicologicos apresentaram

os maiores coeficientes (100 e 87,5, respectivamente), enquanto o dominio Fisico apresentou

0 menor (32,1).

Graéfico 02 — Qualidade de vida dos cuidadores nos dominios do WHOQOL — Abreviado

120

Qualidade de Vida de acordo com o
WHOQOL - Abrev. dos cuidadores

100

80

60 -

40 -

indice WHOOL - Abrev.

20 -~

m DOMINIO FisICO

® DOMINIO PSICOLOGICO
DOMINIO RELACOES SOCIAL

= DOMINIO MEIO AMBIENTE

= QUALIDADE DE VIDA GERAL

2 3 4 5 6 7 8
Cuidadores

18



O indice médio de sobrecarga do cuidador, avaliado através da ZBI foi de 32 pontos
(DP= 23,62), em que 50% das entrevistadas apresentaram sobrecarga moderada, como pode

ser observado no Grafico 3.

Grafico 03 — Sobrecarga de Cuidado de acordo com a Escala de Zarit Burden Interview
(ZBI)

Zarit Burden Interview

® pequena sobrecarga
® Sobrecarga moderada

m moderada a severa

B Severa

6.1. GENERO, SOBRECARGA DO CUIDADO E QUALIDADE DE VIDA

A amostra foi composta por individuos do sexo feminino, em que 50% dessas
cuidadoras apresentam uma sobrecarga moderada relacionada ao cuidado, enquanto apenas
trés cuidadoras apresentam escores acima da média em todos os dominios relacionados a

qualidade de vida, conforme gréafico abaixo.

Gréfico 04 — Comparacao dos escores das cuidadoras com a média nos dominios do

WHOQOL
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6.2. FAIXA ETARIA E SOBRECARGA DO CUIDADO E QUALIDADE DE VIDA

A idade média das cuidadoras foi de 45,5 anos (DP=9,66), variando entre 29 e 62
anos. Conforme os dados coletados observa-se maior incidéncia de sobrecarga de cuidado
entre Moderada e Severa e menores indices de qualidade de vida em um ou mais dominios do

WHOQOL entre cuidadores acima de 46 anos, conforme ilustrado no Gréafico 05.

Grafico 05 — Relagao das idades dos cuidadores com a sobrecarga de cuidado e
qualidade de vida

Idade, sobrecarga de cuidado e qualidade de
vida
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= QUALIDADE DE VIDA GERAL | 46,1 | 77,5 | 45,2 | 68,7 | 76,2 | 63,7 | 73,4 | 46,5
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Gréfico 06 — Cuidadores acima dos 46 anos e sobrecarga do cuidado

Idade acima de 46 anos

B pequena sobrecarga M Sobrecarga moderada m moderada a severa M Severa

0%

6.3. ESCOLARIDADE E SOBRECARGA DO CUIDADO E QUALIDADE DE VIDA

A maior parte da amostra (62,5%) relatou ter cursado o ensino médio (completo e
incompleto) e entre este grupo observou-se uma sobrecarga moderada a severa entre 60% dos

individuos.

O mesmo aconteceu com a amostra que possui ensino superior (12,5%), em que
apresenta sobrecarga moderada a severa. Os resultados sugerem a partir da analise que o
maior indicador de ensino ndo estd relacionado com a baixa da sobrecarga no cuidado
dedicado. Ao se observar os dados percebe-se que aquelas que relataram ter apenas até o
ensino fundamental, apresentaram indice de sobrecargas nas extremidades distintas, em que
uma apresentou sobrecarga pequena e a outra sobrecarga severa e essa relacdo também pode
ser observada nos escores do WHOQOL, ja que aquela que apresentou sobrecarga pequena
teve altos indices em todos os dominios, enquanto aquela que apresentou altos escores no ZBI

teve resultados opostos na percepg¢édo da qualidade de vida.
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Gréfico 07 — Comparacao entre resultado ZBI e escolaridade
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6.4. ATIVO EM ATIVIDADE PROFISSIONAL E SOBRECARGA DO CUIDADO E
QUALIDADE DE VIDA

Na amostra de cuidadores participantes 75% ndo estdo ativos em nenhuma atividade
remunerada desde o inicio do cuidado, sendo que a maioria destes relata ter abandonado o
emprego para se dedicar de forma exclusiva ao paciente internado em domicilio. A metade
dos participantes que ndo exercem atividade profissional apresenta sobrecarga moderada
devido ao cuidado em domicilio. Quanto a qualidade de vida, foi observado que os cuidadores
que ndo deixaram de exercer uma atividade profissional apresentaram bons indices no

dominio psicoldgico (66,7 e 87,5).

6.5. RESIDIR NA MESMA CASA E SOBRECARGA DE CUIDADO E QUALIDADE
DE VIDA

A maioria dos cuidadores participantes (67,5%) reside na mesma casa do paciente
cuidado; desses cuidadores 60% apresentam sobrecarga moderada. Entre estes cuidadores,

foram observados tambem baixos indices no dominio psiquico e meio ambiente.

Gréfico 08 — Comparacao entre os resultados ZBI com os cuidadores que residem na
mesma casa
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6.6. PRESENCA DE COMORBIDADES, SOBRECARGA DE CUIDADO E
QUALIDADE DE VIDA

A presenca de um ou mais problemas de satdes nos cuidadores, como ilustrado pelo
Gréfico 10, esta relacionada ao aumento da sobrecarga do cuidado, uma vez que 0S
cuidadores que ndo apresentam problemas de salde relatados apresentaram uma pequena
sobrecarga, enquanto os cuidadores com algum problema de salde apresentam sobrecarga
moderada (67%) moderada a severa (16%) e severa (17%). Os escores relacionados com a
qualidade de vida dos cuidadores que ndo apresentam comprometimentos com a satde, como
apresenta o Grafico 7, possuem valores acima da média em todos os dominios: fisico
(DP=18,48), psicologico (DP=18,50), relacbes sociais (DP=18,88), meio ambiente
(DP=13,22) e qualidade de vida geral (DP=14,11).
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Gréfico 09 — Comparacao entre os resultados ZBI e a presenca de comorbidades
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Graéfico 10 — Escores dos dominios do WHOQOL nos cuidadores que ndo possuem
algum problema de saude
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6.7. TEMPO DE CUIDADO E SOBRECARGA DE CUIDADO E QUALIDADE DE
VIDA

Foram selecionados cuidadores de pacientes internados domiciliarmente ha pelo
menos um ano, porém muitos dos cuidadores ja se dedicavam a tarefa do cuidar antes desses
sujeitos serem admitidos no PID pelo NRAD de Ceilandia, com isso se considerou ou tempo
dedicado ao cuidado com o paciente independente do cuidado ter se iniciado com a internacao

domiciliar, ou antes, dela.

O tempo de cuidado relatado pelas cuidadoras variou entre dois anos e dez meses a 30
anos dedicados a essa a¢do. Mais da metade da amostra (62,5%) cuida do paciente hd menos
de cinco anos e apresenta em sua maioria sobrecarga moderada (60%) relacionada ao cuidado.
Cuidadoras que se encontram entre os cinco e 15 anos dedicados ao cuidado, apresentaram
sobrecarga moderada a severa e severa (Cuidadoras 1 e 8, respectivamente), além de também
apresentarem os menores indices nos dominios relacionados a qualidade de vida, conforme
ilustrado ja no Grafico 04. E possivel perceber, também, que as cuidadoras que se dedicam hé

mais tempo, (Cuidadoras 4 e 8), apresentaram baixo indice no dominio fisico.

6.8. RENDA COMPROMETIDA E SOBRECARGA DO CUIDADO E QUALIDADE
DE VIDA

Durante a coleta dos dados, muitos cuidadores ndo souberam estimar o quanto da
renda foi comprometido com o cuidado do paciente, porém todos relataram que desde que o
paciente passou a ser cuidado em casa houve um aumento nas despesas familiares, mesmo

com o recebimento de insumos e materiais do NRAD ap6s serem admitidos no PID.
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Gréfico 11 — Renda familiar comprometida da amostra
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6.9. SOBRECARGA DO CUIDADO E QUALIDADE DE VIDA

Os resultados obtidos por meio dos questionarios ZBI e WHOQOL apresentaram uma
distribuicdo normal pelos testes de Kolmogorov-Smirnov e foram analisados pelo teste de
correlacdo de Pearson. Os valores representando o coeficiente de correlacdo de Pearson

obtidos estdo ilustrados na Tabela 02:

Tabela 02 — Correlacdo entre a sobrecarga de cuidado e os componentes da Qualidade

de vida.

1 2 3 4 5 6
1.Zarit - -0.85**  -0.35  -0.84**  -048  -0.79*
2. WHOQOL-Fisico -0.85** - 0.62 0.72* 0.69  0.94**
3. WHOQOL -Psicolégico 0.35 0.62 - 0.26 0.62 0.76
4. WHOQOL-Relagdes -0.84**  0.74* 0.25 - 040  0.75*
5.WHOQOL-Ambiente -0.48 0.69 0.62 0.4 - 0.8%*
6. WHOQOL-Qual. de Vida  -0.79*  0.94**  0.76* 0.75* 0.8* -

*p=0.05 **p=0.01

Foram observadas fortes e significativas relagdes negativas entre 0s escores
relacionados a sobrecarga do cuidado e qualidade de vida. Tal dado sugere que quanto maior

a carga de cuidados relatada pelos cuidadores, menor é sua qualidade e vida.

Especificamente sobre os componentes do WHOQOL, foram observadas fortes
correlagfes significativas nos dominios Fisico e de RelagBes Sociais, indicando maior

impacto da sobrecarga de cuidado sobre estas areas.
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Os dados referentes a carga de cuidado e aos escores dos dominios de qualidade de
vida podem ser observados na gréafico 12.

A partir dos dados coletados é possivel perceber que as cuidadoras que tiveram 0s
maiores escores de sobrecarga também, obtiveram indices baixos de qualidade de vida em
todos os dominios analisados de acordo, independente das caracteristicas sociodemograficas
presentes em cada contexto. Com isso é possivel observar que com o aumento da sobrecarga

do cuidado h& uma diminuig&o da percepcdo qualidade de vida dessas cuidadoras.

Gréfico 12 — Qualidade de vida dos dominios e sobrecarga do cuidado por cuidador
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7. DISCUSSAO

7

De acordo com os resultados apresentados é possivel apresentar um perfil de
cuidadores com predominancia do sexo feminino (100%) com idade média 45,5 anos
(DP=9,66), filhas (50%) dos sujeitos a quem dedicam o cuidado, solteiras (67%), residem
(62,5%) na mesma residéncia do paciente e 75% apresentaram problemas de saude. Esse
perfil ndo difere dos descritos na literatura.
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Em relacdo ao sexo dos cuidadores alguns estudos pesquisados tém retirado a
discussdo do género devido pequeno numero de homens na amostra ou nem existéncia em
relacdo ao numero de mulheres, para que essas relaces ndo estejam tendenciosas, seja para a
analise da qualidade de vida como para da sobrecarga do cuidado (RONDINI et al. 2011;
SEIMA; LENARDT, 2011; AMENDOLA et al, 2008). No presente estudo ndo foi diferente,
houve predominéancia do sexo feminino na amostra, essa caracteristica pode ser explicada pela
prépria cultura, em que na maioria das sociedades as atividades de cuidado sdo desenvolvidas
pelas mulheres, em que geralmente se dedicam ao cuidado simultaneo de diversos sujeitos,
independente do grau de dependéncia desses individuos (WACHHOLZ et al, 2013;
BRASILIA, 2012; NARDI, 2011; RONDINI et al 2011; SEIMA; LENARDT, 2011; NERI,
2010; CAMARANO; KANSO, 2010; INOUYE, 2008; AMENDOLA et al, 2008; GARRIDO;
MENEZES, 2004).

Segundo os autores Amendola et al (2008), Camarano e Kanso (2010) esse papel
social da mulher, historicamente determinado, dirigido a assumir o cuidado junto com o
recente papel de provedora, que segundo o IBGE (2009) 40,9% da renda das familias
brasileiras advém das mulheres, pode acarretar num outro fator de influéncia para o aumento
da sobrecarga quando essa mulher tem que abandonar a atividade empregaticia para se
dedicar exclusivamente ao cuidado, que pode afetar tanto na perda de recursos financeiros

para custear o cuidado como, também, na qualidade de vida dessa mulher.

Esse fato pode ser observado nas cuidadoras analisadas, em que 75% ndo estéo ativos
em nenhuma atividade remunerada desde o inicio do cuidado, e muitos relataram que
abandonaram o emprego para se dedicar de forma exclusiva ao paciente internado em
domicilio, o que pode potencializar a sobrecarga financeira em necessidade de aquisicdo de
bens de consumo e gastos dispendidos com a internagdo domiciliar (NARDI, 2011; SEIMA,
LENART, 2001). No presente estudo dentre aquelas que ndo deixaram de exercer uma
atividade profissional apresentaram bons indices no dominio psicolégico (66,7 e 87,5).
Quanto a renda ndo souberam informar com precisdo quanto é gasto com o paciente, porém
todas afirmam que houve um aumento nos gastos do or¢camento da familia com a necessidade
de cuidado com paciente e que apesar dos insumos fornecidos pelo NRAD e de quando o
paciente possui renda, seja de aposentadoria ou beneficio, ha o comprometimento de no

minimo 15% da renda familiar.
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A idade e estado civil se apresentam, também, como um fator que influencia na
sobrecarga e na percepcao da qualidade de vida, principalmente nos dominios fisico e meio
ambiente (AMENDOLA et al, 2008). Diferente dos achados na literatura (WACHHOLZ,
2013; RONDINI et al, 2011; SEIMA; LENART, 2011; AMENDOLA et al, 2008;
GARRIDO; MENEZES, 2004) a maioria das cuidadoras declarou-se solteira. No presente
estudo, a cuidadora que além de vilva, também € a mais velha (62 anos) apresentou
sobrecarga severa, além de escores baixos em todos os dominios fisico (39,3), psicoldgico
(58,3), relacdes sociais (41,7), meio ambiente (46,9) e qualidade de vida geral (46,5). A
sobrecarga apresenta-se maior acima dos 60 anos (RONDINI et al, 2011). Segundo Amendola
et al (2008) a presenca de companheiro parece ser favoravel ao bem estar das cuidadoras,
porém ndo é determinante, uma vez que pode ocorrer 0 contrario e a presenca de um
companheiro ser um fator estressante. Outro dado interessante, apresentado pela literatura
(NERI, 2010) é que na faixa etéaria entre 45-49 anos de idade, no Reino Unido, 20% das
pessoas sdo cuidadoras informais, 0 que se pode associar com a amostra em que a idade média

dos cuidadores esta dentro da faixa descrita (45,5), assim com 37,5% da amostra.

A escolaridade dessas cuidadoras esta acima de oito anos de estudo, ou seja, 62,5%
delas tém o Ensino Médio (completo ou incompleto), esses resultados foram encontrados em
alguns estudos (SEIMA; LENARDT, 2011; NARDI, 2011; GARRIDO;MENEZES, 2004).
Diferiram dos demais estudos encontrados, em que apresentaram baixa escolaridade, o que
pode estar associado com assumir papel de cuidador na familia, uma vez que inser¢do do
mercado é mais dificil a esses individuos (RONDINI et al, 2011; AMENDOLA et al, 2008) e
a escolaridade atingindo o nivel superior, em que pode ser um fator de influéncia no
desempenho dos cuidadores na avaliagdo da sua qualidade de vida (WACHHOLZ et al,
2013). No presente estudo, a grande parte (60%) das cuidadoras com ensino médio apresentou
sobrecarga moderada a severa, 0 que pode indicar que a maior escolaridade ndo esta
relacionada diretamente aos indices das escalas, como sugere Wachholz (2013), ela tém
influencia, mas a idade do cuidador, assim como a presen¢a de doenca, seu estado civil e
outras variaveis podem causar mais impacto na percepcdo de qualidade de vida e de

sobrecarga.

O tempo médio que essas cuidadoras dedicam ao cuidado € de nove anos e meio (DP=
9,3), sendo dois anos e 10 meses 0 minimo de tempo dedicado ao cuidado. Poucas literaturas

apresentaram tempo superior a trés anos no perfil dos cuidadores (WCHHOLZ et al, 2008),
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sendo que nesse estudo, houve uma pequena parcela da amostra que se dedica ao cuidado ha
mais de dez anos em que se constatou que essa variavel altera de acordo com a populagdo
estudada e tem um impacto direto na sobrecarga e no dominio psicoldgico, 0 que no presente
estudo se apresentou como um fator de sobrecarga ja que a cuidadora que se dedica ha menos
tempo ao cuidado apresentou pequena sobrecarga. Porém o dominio que foi mais afetado pelo
tempo de cuidado, em discordancia do estudo citado, foi o dominio fisico, enquanto o
dominio dessas cuidadoras que apresentaram o maior escore foi o psicologico. Esse fato pode-
se relacionar com diversos processos ligados ao tempo, ja que as cuidadoras exercem essa
atividade ha mais de 10 anos (12 e 30 anos de cuidado), como aprendizado da tarefa e
adaptacdo as novas situacdes (GONZAGA et al, 2009), outra fator interessante de se pontuar
¢ de que as cuidadoras que exercem o cuidado hd mais tempo sdo maes dos pacientes

cuidados.

Residir na mesma casa do sujeito cuidado se apresentou em 62,50% das cuidadoras e
se apresentou como um fator de sobrecarga, esse dado estd de acordo com os estudos
encontrados, em que parece haver uma tendéncia de que residir na mesma casa aumenta em
média o nivel de sobrecarga do cuidador (WACHHOLZ et al, 2013; RONDINI et al 2011;
SEIMA;LENARDT, 2011; NARDI, 2011; GARRIDO; INOUYE, 2008; MENEZES, 2004). E
de acordo com o Gonzaga (2009), esse desempenho do cuidado rivaliza com outros papeis e

afazeres na familia.

Outro fator associado a sobrecarga de cuidado € a presenca de alguma doenca relatada
pelo cuidador, além de ser um fator para a menor satisfacdo com a salde e a qualidade de vida
(AMENDOLA et al, 2008). Os escores relacionados com a qualidade de vida dos cuidadores
gue ndo apresentam comprometimentos com a saude, se mostraram acima da média em todos
os dominios (Grafico 7), além dessas cuidadoras apresentarem pequena sobrecarga de cuidado
(14 e 8), abaixo da média dos indices do ZBI encontrados (32, DP=23,62). No presente estudo
assim como identificado na literatura (SEIMA; LENART, 2011) o cuidador geralmente
apresenta mais de uma doenga, sendo das cuidadoras que relataram alguma doenca todas
relataram duas ou mais comorbidades em que hipertensdo e problemas

inflamatdrios/articulares representam 42,86% das patologias citadas.

Os sujeitos cuidados, em unanimidade, apresentam grau elevado de sobrecarga, uma
vez que para serem admitidos no PID é necessario possuir incapacidade funcional e
dependéncia fisica para as AVDs a partir do grau 4 da Escala da Cruz Vermelha Espanhola
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(SILVA, 2010; BRASILIA, 2008). A dependéncia para o cuidado se mostrou uma variavel
presente no contexto do cuidador, o que esté ligado diretamente ao aumento da sobrecarga do
cuidado (AMENDOLA et al, 2008; WHACHHOLZ et al, 2013), assim como da percepg¢édo
dos dominios, sendo que no presente estudo, ndo diferente dos citados, os piores escores se
apresentaram no dominio fisico (32,1 e 39,3), no psicolégico (33,3) e no meio ambiente
(34,4). Como a incapacidade funcional é uma caracteristica presente dos sujeitos cuidados
nesse estudo as patologias principais desses pacientes estdo associadas a essa caracteristica,
sendo a grande maioria decorrente de sequela de Acidente Vascular Cerebral (37%), seguido
de Causas Externas (25%).

Dentre as entrevistadas a grande maioria apresentou sobrecarga moderada (50%),
estudos que utilizaram a escala apresentaram resultados semelhantes (SEIMA; LENARDT,
2011; AMENDOLA et al, 2008; GARRIDO; MENEZES, 2004). Apenas um estudo
(RONDINI et al, 2011) néo referiu altos indices de sobrecarga.

Como de acordo com Neri (2010) exercer o cuidado geralmente onera recursos fisicos,
psicoldgicos e tem repercussdo nas organizacdes domésticas, laborais, sociais e de lazer, além
de influenciar na percepcdo e na prépria qualidade de vida desse individuo. No presente
estudo, o escore médio do dominio fisico do WHOQOL — Abreviado dos cuidadores foi de
59, 81 (DP=18,48). O dominio psicoldgico apresentou indice médio de 66,66 (DP=18,50), o
dominio relag6es sociais evidenciou pontuacdo semelhante 66,68 (DP=18,88), sendo a melhor
média. Enquanto o dominio meio ambiente apresentou a menor média 55,48 (DP=13,22). Ja o
indice de qualidade de vida geral apresentou média de 62,16 (DP=14,11).

Os resultados obtidos por meio deste estudo vdo de encontro aqueles relatados em
pesquisas que correlacionaram os dados de sobrecarga de cuidado e qualidade de vida
(AMENDOLA et al, 2008; NARDI et al, 2011; WACHHOL et al, 2013), sendo observada
uma correlacao negativa entre eles, ou seja, quanto maior a percepc¢do da sobrecarga menor o

indice de qualidade de vida.

E possivel observar uma relagdo inversa dos indices apresentados pelo ZBI e pelo
WHOQOL, em que aquelas cuidadoras que apresentaram uma maior sobrecarga de cuidado,
ou seja, um maior escore, encontrando sobrecarga moderada a severa e, também, sobrecarga

severa, apresentaram nos dominios Fisico, Psicoldgico, RelagBes Sociais, Meio Ambiente e
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Qualidade de Vida Geral baixo escores, 0 que remete a uma percepgdo negativa e mais

comprometimento da préopria qualidade de vida.

A presenga de comorbidades, residir na mesma casa e ter atividade remunerada se
apresentaram como 0s principais preditores na percepcdo da qualidade de vida e na
sobrecarga do cuidado. Trata-se de uma populacdo que se dedica exclusivamente ao cuidado e
se dispde a cuidar enquanto for preciso, recebendo e seguindo as orientaces e

recomendagoes.

Muitas vezes a intervengdo dos profissionais do servico do PID ocorre na logica
hegeménica do modelo hospitalocéntrico, curativo e individual, em que o domicilio é
utilizado apenas como um espaco fisico e geografico em que se presta o cuidado (SILVIA et
al, 2005) e o cuidador enxergado como um reprodutor dessas orientacdes dos profissionais da
salde e suas demandas sdo esquecidas, apesar do governo nao poder arcar com 0s custos de
prestacdo de cuidado institucionalizado e hospitalar para atender toda a demanda crescente de
sujeitos com doencas crbénicas degenerativas, o cuidador ndo pode ser encarado como 0
agente mantedor das novas modalidades de atencdo a saude (CARAMANO; KANSO, 2010;
AMENDOLA et al, 2008; PELZER, 2002).

Em sua pesquisa, Silva (2005) aponta que os profissionais que atuam no PID ainda
ndo sdo capazes de transformar suas praticas em acGes voltadas para o ser humano em sua
integralidade, com isso permanecem agdes que reafirmam o modelo biomédico, como no
discurso de profissionais, em seus dados, “os cuidadores e usuarios necessitam de mudanca de
valores”. O empoderamento do usuario, seja ele o paciente como o cuidador, permite a
construcdo de um papel ativo desse sujeito na producdo se sua prdpria saude, além de
identificar o suporte social, ou seja, os recursos da comunidade para propor medidas
alternativas para cuidados domiciliarios (SILVA, 2005; AMENDOLA et al, 2008).

Apesar de o presente estudo focar nas consequéncias negativas do ato de cuidar, é
necessario atentar para as consequéncias positivas que estd diretamente atrelada aos
sentimentos de gratidao, prazer e obrigacdo, além das formas de gratificacdo, como o0s ganhos
afetivos primarios e o apaziguamento de culpas oriundas das obrigacbes morais, que podem
minimizar a sobrecarga de cuidado e a percepc¢éo negativa da qualidade de vida (RONDINI et
al, 2011; GONZAGA, 2009).
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8. CONCLUSAO

A partir dos dados obtidos com os questionarios sociodemograficos, WHOQOL -
Abreviado e ZBI, foi possivel fazer diversas relacdes com as varidveis que envolvem o
contexto do cuidador, assim como a correlacdo da sobrecarga com a percepg¢édo de qualidade
de vida com teste de correlagcdo de Pearson. Os instrumentos utilizados mostraram-se como
um bom indicador da situacdo do cuidado.

Este estudo apresentou um perfil de cuidadores semelhante aos achados de outras
pesquisas, em que vulnerabilidade do cuidador familiar principal encontra na sobrecarga um
fator de risco que é cotidianamente vivenciada, e através dos resultados foi possivel sugerir
gue ha uma relacéo inversamente proporcional da sobrecarga do cuidado com a percepcéao da
qualidade de vida. Além de resgatar uma carateristica presente no estudo de Seima (2011), de
que os cuidadores estdo desassistidos e desprotegidos de programas efetivos, que deveriam
oferecer subsidios e orientacGes para a pratica do cuidado. Os cuidadores necessitam de
cuidados individualizados e trocas de experiéncia com outros cuidadores familiares, assim
como familias que se encontram desempenhando papeis semelhantes (PELZER, 2002).

A existéncia da equipe do NRAD que atua no PID, segundo relato dos cuidadores,
apresenta-se como um fator de seguranca, apesar das diversas orientagdes dirigidas ao
cuidado com o paciente, na literatura ressalta-se que muitas destas atividades podem parecer
simples para os profissionais da salde, mas sdao complexas para a familia que nunca as
realizou. Assim, é importante que os profissionais de satde envolvidos na atencao domiciliar,
assumam um papel de orientador e capacitador, que orientem de modo detalhado como
executar estes cuidados e supervisionem o cuidador na realizagdo destes, para avaliar a
compreensdo da orientacdo, preservando também a salde do cuidador, além de buscar redes
de apoio que possam oferecer ao cuidador a oportunidade de compartilhar e buscar apoio
fisico e emocional. Como também, cabe ao profissional buscar treinamento para trabalhar
com questdes familiares, como aconselhamento, sugestdes de redes sociais de apoio e
mediacdo de conflitos.

E preciso lembrar que o contexto do cuidado ultrapassa indices quantitativos de
escalas e que héa relagdes afetivas, caracterizadas por historias de vida que se entrelagcam, e sdo

regadas de afetos, conflitos, obrigaces, interdicdes, valores e expectativas.
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Este estudo apresentou limitagbes quanto ao tamanho da amostra, que inviabilizou
andlises especificas sobre o impacto dos fatores sociodemogréficos coletados sobre a carga de
cuidado e qualidade de vida dos cuidadores. Algumas varidveis associadas a caracterizacao da
relacdo de cuidado ndo foram estudadas, como o tempo diario de dedicagéo ao cuidado, idade,
sexo e grau de dependéncia do paciente, apoio de parentes e amigos para o cuidado e quais
atividades realizadas fora do contexto do cuidado, sendo temas pertinentes para maiores

investigaces em pesquisas futuras sobre a tematica.
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APENDICES

Apéndice 01 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

O (a) Senhor(a) esta sendo convidado(a) a participar do Trabalho de Conclusdo de
Curso para Terapia Ocupacional sobre o Impacto da Des-Hospitalizagdo aos Cuidadores de

Pacientes Croénicos Degenerativos Internados Domiciliarmente.

O objetivo desta pesquisa é analisar o impacto do cuidado, ao cuidador principal, de
pacientes crénicos degenerativos internados domiciliarmente e ativos no Programa de
Internacdo Domiciliar (PID) do Nuacleo Regional de Atencdo Domiciliar (NRAD) de
Ceilandia/DF.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da
pesquisa e lhe asseguramos que seu nome ndo aparecerd sendo mantido o mais rigoroso sigilo

através da omissao total de quaisquer informacdes que permitam identifica-lo(a)

A sua participacdo sera através de dois questionarios, que se trata de perguntas e
respostas sobre o cotidiano com o paciente e as suas impressdes sobre o cuidado que dedica,
que o(a) senhor(a) devera responder ap6s agendar um encontro com a pesquisador em sua
prépria residéncia. A aplicacdo dos questionarios tem um tempo estimado para sua realizacdo
de 60 minutos.

Informamos que a pesquisa ndo oferece nenhum tipo de risco e que o(a) Senhor(a)
pode se recusar a responder ou participar de qualquer procedimento ou de qualquer questdo
que Ihe traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em no momento que
achar conveniente sem nenhum prejuizo para o(a) senhor(a). Sua participacdo é voluntaria,
isto €, ndo havera nem gastos nem pagamento por sua colaboracao.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia/ Faculdade de
Ceilandia podendo ser publicados posteriormente. Os dados e materiais utilizados na pesquisa

ficardo sobre a guarda do pesquisador.

Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer davida em relagédo a pesquisa, por favor telefone para:
Professor Pedro Henrique Almeida, na Faculdade de Ceilandia do Campus UnB Ceilandia da
Universidade de Brasilia no tefone: 61 3107-8418 ou 61 3107-8419 no horério: 08h00 as
12h00 e 14h00 as 18h00.
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Esse projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa/ SES-DF da
Fundacdo de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Saude de Brasilia/ DF seguindo as
normatizacdes atribuidas na Resolucdo 196/96 CNS/MS. As davidas com relacgdo a assinatura
do TCLE ou os direitos do sujeito da pesquisa podem ser obtidos através do telefone:
(61)3107-8401/ (61) 3107-8416.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com o pesquisador

responsével e a outra com o sujeito da pesquisa.

Nome / assinatura

Pedro H. T. Q. de Almeida
Pesquisador Responsavel

Brasilia, de de

Apéndice 02 — Questionario S6cio Demografico
Sobre o cuidador:

Idade:__ anos Sexo: ( )F ()M Naturalidade:

Estado civil: ( )solteiro ( )Casado ( )Viavo ( )Divorciado

Escolaridade: ( )analfabeto ( )ensino fundamental ( )ensino médio ( )ensino superior
Ocupacdo atual:

E remunerada: ( )sim ( )ndo

Esta ativa: ( )sim ( )ndo

Esta com algum problema de saude? ( )sim Qual? ( )ndo

Qual o parentesco com o paciente?

Mora na mesma casa? ( )sim ( )nédo
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Hé& quanto tempo cuida do paciente em casa?

Quanto da renda é comprometida com a compra de medicamentos/insumos?
Sobre 0 paciente

Patologia principal:

Possui renda propria? ( )sim ( )nao

Consegue fazer sua higiene sozinho? ( )sim ( )nédo

Consegue se alimentar sozinho? ( )sim ( )nédo

Consegue se locomover em casa sozinho? ( )sim ( )nédo
Consegue se locomover fora de casa sozinho? ( )sim ( )néo
Consegue se comunicar com os outros com clareza? ( )sim ( )ndo
Consegue ler sozinho? ( )sim ( )néo

Possui amigos? ( )sim ( )ndo

Recebe visitas? ( )sim ( )ndo

Interage com algum animal de estimacao? ( )sim ( )ndo

Toma medicamentos sozinho? ( )sim ( )nédo

Possui quarto proprio? ( )sim ( )ndo

Frequenta algum grupo social? ( )sim ( )ndo

ANEXOS

Anexo 01 - WHOQOL - Abreviado:
Este questionario € sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida,

salde e outras areas de sua vida. Por favor responda a todas as questdes. Se vocé ndo tem
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certeza sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que

Ihe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiracdes, prazeres e preocupacdes. NOs

estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas ultimas

semanas. Por exemplo, pensando nas Gltimas duas semanas, uma questdo poderia ser:

Pergunta Nada | Muito Meédio Muito Completamente
Pouco
Vocé recebe dos
outros o apoio de | 1 2 3 4 5
EX .
que necessita?
Perguntas Nem
Mui . i .
u_lto Ruim Ruim Boa Muito Boa
Ruim
Nem Boa
Como vocé
1 avaliaria sua | 1 2 3 4 5
qualidade de vida?
Nem
. Satisfeito
MUIt.O Insatisfe Satisfeit . s
Insatis | . Muito Satisfeito
feit ito Nem )
ero Insatisfeit
0
Quéo satisfeito(a)
2 vocé estd com a |1l 2 3 4 5
sua saude?
Nada Muito Mais ou | Bastant Extremamente
Pouco Menos e
Em que medida
vocé acha que sua
3 | dor (fisica) impede | 1 2 3 4 5
vocé de fazer o
que vocé precisa?
O quanto vocé
4 precisa de algum | 1 2 3 4 5

tratamento médico
para levar sua vida
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diaria?

O quanto vocé
aproveita a vida?

Em que medida
vocé acha que a
sua vida tem
sentido?

O quanto vocé
consegue se
concentrar?

Quéo seguro(a)
VOcé se sente em
sua vida diaria?

Qudo saudavel é o
seu ambiente fisico
(clima,  barulho,
polui¢do,
atrativos)?

Nada

Muito
Pouco

Médio

Muito

Completamente

10

Vocé tem energia
suficiente para seu
dia a dia?

11

Vocé é capaz de
aceitar sua
aparéncia fisica?

12

Vocé tem dinheiro
suficiente para
satisfazer suas
necessidades?

13

Qudo disponiveis
para vocé estdo as
informagBes  que
precisa no seu dia-
a-dia?

14

Em que medida
vocé tem
oportunidades de
atividade de lazer?

Muito
Ruim

Ruim

Nem
Ruim

Bom

Muito Bom
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Nem Bom

15

Quéo bem vocé é
capaz de se
locomover?

Muito
Insatis
feito

Insatisfe
ito

Nem
Satisfeito

Nem
Insatisfeit
0

Satisfeit
0

Muito Satisfeito

16

Qudo satisfeito(a)
vocé esta com o
Seu sono?

17

Quéo satisfeito(a)
VOCé esta com sua
capacidade de
desempenhar  as
atividades do seu
dia-a-dia?

18

Quéo satisfeito(a)
vocé estd com sua
capacidade para o
trabalho?

19

Qudo satisfeito(a)
vocé esta consigo
mesmo?

20

Qudo satisfeito(a)
vocé esti com suas
relacbes pessoais
(amigos, parentes,
conhecidos,
colegas)?

21

Qudo satisfeito(a)
vocé estd com sua
vida sexual?

22

Qudo satisfeito(a)
vocé estd com
0 apoio que vocé
recebe de seus
amigos?

23

Qudo satisfeito(a)
vocé estd com
as condicBes do
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local onde mora?

24

Qudo satisfeito(a)
vocé estd com o
Seu  acesso  aos
servicos de salde?

25

Qudo satisfeito(a)

vocé estd com
]
transporte?

seu meio de

Muito
Frequen | Sempre
temente

Alguma | Frequente

Nunca
s Vezes | mente

26

Com que
frequéncia  vocé
tem  sentimentos
negativos tais
como mau humor,
desespero,
ansiedade,
depressao?

Anexo 02 — Escala Zarit Burden Interviem (ZBl)

Instrugdes: 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 frequéncia o Sr/Sra se sente daguela maneira (nunca=0, raramente=1, algumas

vezes=2, frequentemente=3 ou sempre=4). N&o existem respostas certas ou erradas.

o ok

© o~

O Sr/Sra sente que X pede mais ajuda do que ele(a) necessita?

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

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

O Sr/Sra se sente envergonhado(a) com o comportamento de X?

O Sr/Sra se sente irritado(a) quando X esta por perto?

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

O Sr/Sra sente receio pelo futuro de X?

O Sr/Sra sente que X depende do Sr/Sra?

O Sr/Sra se sente tenso(a) quando X esta por perto?

10 O Sr/Sra sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento com X?
11. O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria por causa de X?
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12

13.
14.

15.

16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.

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

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

O Sr/Sra sente que X espera que o Sr/Sra cuide dele(a), como se o Sr/Sra fosse a Unica
pessoa de quem ele(a) pode depender?

O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de X, somando-Se as suas
outras despesas?

O Sr/Sra sente que seré incapaz de cuidar de X por muito mais tempo?

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

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

O Sr/Sra se sente em davida sobre o que fazer por X?

O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por X?

O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de X?

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

*No texto X se refere a quem é cuidado pelo entrevistado. Durante a entrevista, 0
entrevistador usa 0 nome desta pessoa.

**

Neste item as respostas sdo: Nem um pouco = 0, um pouco = 1, moderadamente = 2,

muito = 3 e extremamente = 4.
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Anexo 03 - Aprovacgdo FEPECS

| COMITE DE ETICA EM
8 immmiee= PESQUISA - FEPECS/SES-DF
PARECER CONSUBSTANCIADD DO CEP
DADDS DO PROJETO DE PESGINS A
mummIHFHGTG DA DEE-H-DEPITHLIZP.GE-D ACS CUIDADORES DE PACIENTES
CROMICDOS DEGEMERATIVOS INTERMADOS DOMICILIARMENTE
PeaquIBstor Padm Henngue Tavarss QUeinz os Ameis
Araa Tematica:
Versdo:, 1
CAAF: 127204132 D000.5553

InahulgSc Proponents: Hosphal Regional de Celanda
Patrocinador Principal: Fnanciamentn Proprio

DADOS DO PARECER

HOmero oo Parscar. 227702
Diata s Relatorla: 25032003

Aprecantacio do Projato:

Dievido 35 mugangas ocomidas nos padrles de mone, morbidade e Invalidez decomentss da fransigio
demografica & epldemiclogica, SUMGE UM NovD Modeio de asslsidncia & sa0de, 3 atengdo domiclilar, am
especlal a Intemagdo domicliar, como uma afemativa asslstenclal para atender a crescente demanda.,
Define-se como Afengao Domicliar o conjumio de agles de promogao 3 salde, prevencao & Falamento de

doengas & reabiliaedo presiatas em domicilio, com garantla de conbnuitade de cuklads & Intagraca 35
redes de atancio & salde. A Abencdo Domicllar estd presente na fommulagdo das polticas ponlicas de

£30ge & de assistencia soclal, na gestho & nas demals praticas em senigos oe sade.

A SObMECSNTS Continua dos envalidos Nos culdados destes pacientes pode resultar no comprometmentn
fa s3ive Tlca & PElcHgca 1EE5ES Tamllares QUS 52 COMErOMEatem Com o cUKadn Gesies pasientas,
DCasionando o desenvolimento de ransiomos peicolglcos, como ansiedade & depresso, provocando
franestomios Negativos, tanio no contexto familar quanba social € do trabalho, podendo fomar esse culdador
um fuiuro dependents do sanipD de salde Por CoNSEqUENCia do cuidato EXemica,

O ethvo s Pesquiza
Geral
- AnailEar 3 sobrecana do cudado e quals suas Implicages a0 cudador principal de packentes

Endeiecd. SMHKT U4 201 BLOCO A - FEFECS

Bario: ASA NORTE CEP: TOFro-d
UF: DF Munkcigha, BRAZLA
Taluform. (8150084058 Fax, @355t E-manll:  cwpremscFiluamca o gow b
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