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RESUMO

LAGO, D. M. S. K. Qualidade de Vida de Cuidadores Domiciliares: Relagdo entre
Cuidados Paliativos, Sobrecarga e Finitude Humana, 2015. 207p. Tese (Doutorado) —
Departamento de Enfermagem, Faculdade de Ciéncias da Saude, Universidade de Brasilia,
Brasilia, 2015.

Objetivo: Analisar os aspectos bioéticos do cuidar e a relagdo entre a percepcdo de
cuidadores domiciliares sobre qualidade de vida e sobrecarga de trabalho. Método: Estudo
descritivo, de corte transversal com abordagens qualitativa e quantitativa. Realizado com
cuidadores principais de doentes internados em domicilio por meio de entrevistas nas
residéncias dos mesmos entre os meses de fevereiro e junho de 2013 e da aplicagdo dos
instrumentos para a coleta de dados: Questionario de dados sociodemograficos e clinicos,
Escala de Sobrecarga do Cuidador, WHOQOL-bref e WHOQOL-old aos cuidadores idosos.
O projeto foi aprovado pelo CEP da Secretaria de Estado da Saude do Distrito Federal sob o
parecer n. 187.211/2013. Resultados: Dos 33 cuidadores principais que representaram a
totalidade dos cuidadores vinculados ao Nucleo Regional de Atencdo Domiciliar foi possivel
identificar que a média de idade era de 46 anos; a maioria era do sexo feminino e familiar do
doente; a funcdo de cuidador era exercida por 75,7% em tempo integral; 63,6% referiram
receber apoio social e 57,5% relataram problemas de saude em tratamento. Com relacdo a
sobrecarga percebida, 43% apresentaram sobrecarga intensa e 30% sobrecarga ligeira. Quanto
a percepcdo sobre qualidade de vida, a média do IGQV foi de 51,19 pontos, sendo que 42,4%
estavam insatisfeitos com a sua saude. Entre os cuidadores idosos, o IQVI foi de 45,52
pontos. Mudancas de ordem social e espiritual na vida dos cuidadores foram percebidas no
decorrer do cuidado. Aspectos bioéticos foram encontrados entre os cuidadores familiares,
como autonomia nas escolhas, vulnerabilidade ao estresse e sobrecarga e a problemas de
salde fisicos e psicolégicos. Conclusdes: A maioria dos participantes apresentou sobrecarga
ligeira ou intensa. Participar do cuidado e vivenciar o sofrimento do outro pode causar
inquietacdo e angustia ao cuidador principal. A percepcdo de qualidade de vida foi maior em
cuidadores idosos. O medo e a incerteza do futuro afetaram diretamente os cuidadores
principais que estavam no inicio do processo e 0 cansago e 0 desdnimo estiveram mais
presentes em cuidadores com mais de dez anos de exercicio da fungdo de forma continua. Foi
possivel concluir que o cuidador principal necessita de acompanhamento e de reconhecimento
por parte da equipe de saude, da familia e da sociedade. Deve receber apoio e suporte

emocional para enfrentar a situacdo e que a discussao ampliada sobre o0s aspectos bioéticos e



de sobrecarga presentes no cuidar é fundamental para a qualidade de vida dos cuidadores e

para a qualidade da assisténcia domiciliar.

Descritores: Qualidade de Vida; Cuidadores; Cuidados Paliativos; Bioética; Assisténcia

Domiciliar.

ABSTRACT

LAGO, D. M. S. K. Quality Caregivers Household Life: Relationship between Palliative
Care, overload and Human Finitude, 2015. 207p. Thesis (PhD) - Department of Nursing,
Faculty of Health Sciences, University of Brasilia, Brasilia, 2015.

Objective: To analyze the bioethical aspects of care and the relationship between the
perception of home caregivers on quality of life and work overload. Method: Descriptive
Study with qualitative and quantitative approaches of cross-sectional. Conducted with
primary caregivers of patients in domicile through interviews in the homes of same between
February and June 2013 and the application of instruments to collect data: sociodemographic
and clinical data questionnaire, the Caregiver Overload Scale, WHOQOL-bref and
WHOQOL-old to elderly caregivers. The project was approved by the CEP of the Health
Departament of the Federal District in the opinion n. 187211/2013. Results: Of the 33 main
caregivers who represented all the home caregivers related to Regional Core Home Care was
identified that the average age was 46 years; most were female sex and of the patient family;
the caregiver function was exercised by 75.7% full-time; 63.6% reported receiving social
support and 57.5% reported health problems in treatment. As for the perception of quality of
life, the average IGQV was 51.19 points, and 42.4% were dissatisfied with their health.
Among the elderly caregivers, the IQVI was 45.52 points. Social and spiritual order changes
in the lives of caregivers were perceived in the course of care. Bioethical aspects were found
among family caregivers, such as autonomy in choices, vulnerability to stress and overload,
and the physical and psychological health problems. Conclusions: Most of the participants
had mild or severe overload. Participate in the care and experience the suffering of others can
cause restlessness and anxiety to the primary caregiver. The perception of quality of life was
higher in elderly caregivers. Fear and uncertainty of the future directly affected the main
caregivers who were in the process of beginning and fatigue and discouragement were more
present in caregivers with more than ten years of exercise of form function continues. It was

concluded that the primary caregiver needs monitor and by the health care team, family and



society and should receive support and emotional support to cope and that the expanded
discussion of bioethical issues and overload present in care is critical to the quality of life of

caregivers and the quality of home care.
Keywords: Quality of life; Caregivers; Palliative Care; Bioethics; Home Care.

RESUMEN

LAGO, D. M. S. K. Calidad de Vida Los cuidadores del hogar: Relacion entre los cuidados
paliativos, la sobrecarga y la finitud humana, 2015. 207p. Tesis (Doctorado) - Departamento
de Enfermeria de la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de Brasilia, Brasilia,
2015.

Objetivo: Analizar los aspectos bioéticos de la atencion y la relacion entre la percepcion de
los cuidadores caseros sobre calidad de vida y el trabajo de sobrecarga. Método: Estudio
descriptivo enfoques cualitativos y cuantitativos, de corte transversal. Realizado con los
cuidadores primarios de pacientes en domicilio a través de entrevistas en los hogares de los
mismos, entre febrero y junio de 2013 y la aplicacion de instrumentos para recopilar datos:
datos de los cuestionarios sociodemograficos y clinicos, el Escala de Sobrecarga del
Cuidador, WHOQOL-bref y WHOQOL-old para cuidadores de ancianos . El proyecto fue
aprobado por el CEP de la Secretaria de Salud del Distrito Federal en la opinion n.
187211/2013. Resultados: De los 33 cuidadores principales que representaban a todos los
cuidadores relacionados con Centro Regional de Atencion Domiciliar se identificé que el
promedio de edad fue de 46 afios; Fueron vie mas femenina de la paciente y su familia; la
funcién de cuidador era ejercido por el 75,7% de tiempo completo; 63,6% informd haber
recibido el apoyo social y 57.5% reportado problemas de salud en el tratamiento. En cuanto a
la sobrecarga percibida, el 43% tuvo una intensa sobrecarga y el 30% leve sobrecarga. En
cuanto a la percepcion de la calidad de vida, el promedio fue de 51,19 IGQV puntos y 42.4%
estaban satisfechos con su salud. Entre los cuidadores de ancianos, la IGQV fue 45,52 puntos.
Cambios de orden social y espiritual en la vida de los cuidadores eran percibidas en el curso
de la atencion. aspectos bioéticos Fueram encontrados entre los cuidadores familiares, como
la autonomia en las decisiones, la vulnerabilidad al estrés y la sobrecarga, y los problemas de
salud fisica y psicoldgica. Conclusiones: La mayoria de los participantes tenian la sobrecarga
leve o grave. Participar en el cuidado y experimentar el sufrimiento de los demas puede
causar inquietud y ansiedad para el cuidador principal. La percepcion de la calidad de vida fue

mayor en los cuidadores de ancianos. EI miedo y la incertidumbre del futuro afectaram



directamente los principales cuidadores que estaban en el proceso inicial y la fatiga y el
desaliento estaban mas presentes en los cuidadores con mas de diez afios de ejercicio de la
funcién de forma continta. Foi possible concluir que el cuidador principal necesita
supervision y reconocimiento por parte del equipe de atencion de salud, la familia y la
sociedad. Recibir apoyo emocional para hacer frente y Que la discusion amplia de las
cuestiones de bioética y la sobrecarga presente en el cuidado es fundamental para la calidad

de vida de cuidadores y la calidad de los cuidados en el hogar.

Palabras clave: Calidad de vida; Cuidadores; Cuidados Paliativos; Bioética; Cuidados en el
hogar.
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APRESENTACAO

Logo apos concluir a graduacdo em enfermagem pela Universidade Regional do
Noroeste do Estado do Rio Grande do Sul — UNIJUI em 1997, mudei- me para Brasilia. Meu
primeiro emprego como enfermeira foi na Estratégia de Saude da Familia, em um Programa
intitulado de ‘Saude em Casa’, onde atuei por mais de um ano na drea rural da cidade de
Sobradinho e, posteriormente na area urbana da cidade do Paranod, ambas no Distrito
Federal.

Ao findar o programa descrito acima, iniciei nova etapa profissional como professora
substituta da Universidade de Brasilia em 1999. Neste mesmo ano, iniciei minhas atividades
no novo programa criado pelo governo do Distrito Federal da época, intitulado de ‘Saivde da
Familia’ na darea urbana de Ceilandia/DF e, posteriormente, na area rural do Paranoa/DF.

Entre os anos de 1999 e 2000 fiz o curso de Especializacdo em Saude da Familia,
coordenado pela Universidade de Brasilia em parceria com o Ministério da Salde.

Em outubro de 2000 assumi cumulativamente o cargo de enfermeira da Unidade de
Terapia Intensiva do Hospital Regional de Sobradinho/DF como servidora concursada da
Secretaria de Estado da Saude do Distrito Federal. Em 2002, assumi a Geréncia de
Enfermagem da Regional de Saude do Paranod, quando da inauguracdo do hospital da
cidade, desvinculando nessa época da Estratégia de Saude da Familia.

Entre os anos de 1999 e 2001 fiz o curso de formacdo em Psicandlise Clinica pela
Associacdo Nacional de Psicanalise Clinica (ANPC).

No final do ano de 2002 assumi o cargo de técnica da Geréncia de Tecnologia e
Organizacdo em Servicos de Saude na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(GTOSS/GGTES/ANVISA/MS). Participei de discussdes sobre propostas de Resolucdes de
Diretoria Colegiada (RDC) sobre servicos de hemodialise, unidades de terapia intensiva e
intermediarias de salde, bem como sobre a organizacao de servigos de atencéo domiciliar no
Brasil.

Em 2003 fiz o curso de Especializacdo em Bioética pela Universidade de Brasilia.

No ano de 2004 assumi o cargo de Gerente de Nucleo de Servicos Préprios da Caixa
de Assisténcia dos Funcionarios do Banco do Brasil (CASSI). Nessa empresa de autogestao
em saude desenvolvi trabalhos de ordem preventiva com os usuarios do servico em uma area
de abrangéncia com mais de 18.000 vidas vinculadas.

No ano seguinte, em 2005, fui transferida, por motivos pessoais, para o Estado do

Mato Grosso do Sul para desenvolver as atividades na CASSI trabalhando em dois pontos



estratégicos, como Gerente de Interior na cidade de Dourados/MS e de Ndcleo de Servigos
Proprios na cidade de Campo Grande/MS.

Nesse mesmo ano, iniciei os estudos no curso de Mestrado em Gerontologia pela
Universidade Catdlica de Brasilia, o qual conclui, em 2007, com a apresentacdo da
Dissertacdo intitulada de ‘O indio idoso Kaiwa: memorias e historias de vida’, sendo este
tema escolhido em virtude da situacdo dos indigenas daquele estado, em especial da cidade
de Dourados, onde residia com minha familia no periodo.

Fui transferida novamente em 2007, por motivos pessoais. Nessa época para a cidade
de Floriandpolis, onde continuei como Gerente de Nucleo de Servigos Proprios e assumi
interinamente o cargo de Gerente Estadual da CASSI em Santa Catarina.

Em 2009, por motivos pessoais voltei a residir em Brasilia e reassumi o cargo de
enfermeira da Secretaria de Secretaria de Estado da Saude, entdo na Geréncia de Hotelaria.
Nesse mesmo ano fiz o curso de Especializagdo em Operacionaliza¢do dos Servicos de Salude
oferecido pela Universidade de Brasilia em parceria com a Fiocruz.

Em 2010, passei no concurso para docente da Universidade de Brasilia, onde
desempenho minhas atividades até o0 momento. Entre as atividades desenvolvidas esta, desde
2011, o Programa de Extensdo que denominei de Salde em Casa. Nele estudantes e
professores participam de forma direta ou por meio de projetos de extenséo vinculados com o
propdsito de conhecer, acompanhar e apoiar os pacientes e cuidadores vinculados ao Nucleo
Regional de Atencdo domiciliar (NRAD) de Ceilandia, bem como os profissionais do mesmo.

Em virtude deste programa surgiu o interesse em desenvolver um trabalho voltado aos
cuidadores em busca do bem-estar coletivo e individual. Para tanto, foi necessario conhecer
a percepcao sobre a qualidade de vida deste grupo. Nesse sentido, resolvi inscrever o projeto
com esse proposito na selecdo para o Doutorado em Enfermagem em 2011.

Naquele ano, iniciei o curso de Doutorado na Linha de Processo de Cuidar em Saude
e Enfermagem sob a orienta¢@o da Professora Doutora Dirce Guilhem, ao qual concluo com

a apresentacao desta Tese.
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1. INTRODUCAO

Com a constante e progressiva mudanga no perfil demografico, o envelhecimento
populacional é considerado uma realidade indiscutivel. Estimativas revelam que no ano de
2050, um quarto da populaco brasileira terd mais de 60 anos de idade. *

O aumento da longevidade esta associado ao surgimento de doencas cronicas e perdas
funcionais importantes que atingem principalmente as pessoas com mais idade. E importante
analisar de que maneira esses anos agregados serdo aproveitados e qual serd a qualidade desse
tempo maior de vida. Estudos afirmam que o aumento da longevidade esta relacionado a um
maior numero de anos de autonomia diminuida, resultando em necessidade de cuidados
permanentes. >

Condicoes cronicas incluem alteracdes causadas na vida das pessoas, das suas familias
e da comunidade na qual estdo inseridas e representam alto custo financeiro do sistema de
salide, além de serem responsaveis por incapacidades e mortalidade entre adultos e idosos. "2

Os tratamentos disponiveis as condi¢des crénicas podem compreender longos periodos
de internacdo. Com o proposito de oferecer cuidados integrais com o apoio da familia e de
amigos, a internacdo domiciliar e a pratica dos cuidados paliativos surgem como alternativas
viaveis. >0

A atengdo domiciliar (AD) compreende o atendimento especifico a uma condigdo
eventual ou uma internacdo com o acompanhamento de uma equipe multidisciplinar de
atencdo domiciliar (EMAD) e uma equipe de apoio (EMAP). Essas equipes fazem parte de
um servico de atencdo domiciliar (SAD) que pode oferecer tratamento em trés modalidades
distintas, AD1, AD2 e AD3 que sdo definidas segundo a caracterizacdo do paciente e sua
condicdo clinica, bem como, quanto ao tipo de atencdo necessaria e dos procedimentos a
serem realizados.

Desospitalizagdo e internagdo domiciliar envolvem um processo que passa pela
elaboracdo de um plano assistencial que é elaborado em conjunto entre a EMAD, o enfermo e
seus familiares, pois depende da participacdo de todos no processo. A familia se
responsabiliza por disponibilizar a pessoa do cuidador, que pode ser contratada para este fim,
um familiar ou um amigo que se disponha a cuidar do paciente a maior parte do tempo. ****?

O perfil do cuidador, principalmente, quando de doente em cuidados paliativos,
envolve dedicagdo continua de tempo e conhecimento relativo ao ato de cuidar, além de

carinho e atencdo para com o outro. Esse processo pode causar estresse e desgaste fisico e
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psicolégico acarretando sobrecarga. A proximidade com a gravidade da doenga e com a
possibilidade iminente de morte pode potencializar o estresse. *#*°

Finitude humana é uma certeza, porém o rito de passagem, como é conhecido o
processo de morte e morrer exige envolvimento espiritual e psicossocial da equipe de salde,
dos familiares, do cuidador e da prépria pessoa. *"*®

Por envolver dedicacdo e poder desgastar a relagdo familiar dos envolvidos, a fun¢éo
de cuidar afeta diretamente na sua percepc¢éo sobre qualidade de vida (QV). Entendida como
um construto de trés aspectos distintos: subjetividade, multidimensionalidade e presenca de
dimens@es positivas e negativas, pode-se considerar que QV é a percep¢do que o individuo
tem sobre o seu estado de salide e sobre os aspectos gerais do contexto de sua vida. **19%

Diversos aspectos estdo associados a este conceito e ao cuidado. A bioética se faz
presente no processo de adoecimento e da morte e morrer com a finalidade de estudar e
acompanhar a sobrevivéncia humana nos contextos iniciais e finais da mesma e sempre que
envolvem conflitos éticos. %

No Distrito Federal o SAD existe em sua primeira versdo desde o ano de 1994. Com a
ampliacdo, mais recentemente foi criada a Geréncia de Atencdo Domiciliar (GEAD) no
ambito da Secretaria de Estado da Saude (SES/DF) que atualmente compreende 15 Nucleos
Regionais de Atencdo Domiciliar (NRAD) presentes nas Regionais de Satde.

Com a realizagdo deste estudo espera-se contribuir para as discussdes sobre a
implementacdo da AD com énfase na qualidade de vida dos cuidadores domiciliares.

Como estd a percepcdo de qualidade de vida do cuidador e como ele percebe a
sobrecarga envolvida no desenvolvimento da fungéo do cuidar?

Estruturalmente, este trabalho encontra-se dividido em sete partes numeradas
sequencialmente e apresentadas da seguinte forma: 1.Introducdo; 2.0Objetivos; 3.Referencial
Tedrico (com a revisdo da literatura procurando contextualizar e fundamentar a pesquisa);
4.Método; 5.Resultados (obtidos na coleta dos dados); 6. Discussdo (analise dos dados);

7.Conclusoes.
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2. OBJETIVOS




2.1.

2.2.
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OBJETIVOS

OBJETIVO GERAL

Analisar os aspectos bioéticos do cuidar e a relacdo entre a percepcdo de cuidadores

domiciliares sobre qualidade de vida e sobrecarga de trabalho.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Caracterizar o perfil sociodemografico e clinico de doentes e de cuidadores
domiciliares;

Conhecer a percepcao de sobrecarga de cuidadores domiciliares;

Conhecer a percepcao sobre qualidade de vida de cuidadores domiciliares;

Conhecer o significado atribuido a doenca e a finitude humana por cuidadores
domiciliares;

Identificar os sentimentos vivenciados pelos cuidadores domiciliares durante o
processo do cuidar;

Identificar as principais mudangas relacionadas ao cuidar referidas por cuidadores
domiciliares;

Identificar os aspectos bioéticos no contexto dos cuidados paliativos na atencdo

domiciliar.
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3. REFERENCIAL TEORICO
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3. REFERENCIAL TEORICO

3.1. A ATENCAO A SAUDE FRENTE A CONSTANTE MODIFICACAO DO PERFIL
POPULACIONAL

A populacdo brasileira estd modificando e o fendmeno do envelhecimento
populacional é uma realidade indiscutivel. O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) revela que, em 50 anos, a populacéo do Brasil praticamente triplicou, passando de 70
milhGes, em 1960, para 190,7 milhdes em 2010. Traz ainda como estimativa para o0 ano de
2025, que 15% da populacdo brasileira sera composta por pessoas idosas e, para 0 ano de
2050, este percentual sera de 25%. *

Nessa tendéncia de transicdo demografica, causada pela reducdo da natalidade e
diminuicdo da mortalidade, resulta em aumento da longevidade. Antigamente considerado
raro, o processo de envelhecimento hoje € comum a milhdes de cidaddos pelo mundo, tanto
em paises desenvolvidos como em paises em desenvolvimento. %2

Acompanhando a transicdo demografica, outra mudanca merece destaque, a
epidemioldgica, pois representa um grande desafio para a organizacdo dos servicos de
assisténcia a saude. O processo do envelhecimento envolve prejuizos expressos pela
diminuicdo do vigor e da forca, que, quando associadas as condi¢des crdnicas, que atingem
em torno de 90% das pessoas com mais de 65 anos de idade, refletem na perda funcional de
6rgdos ou tecidos ao longo dos anos. %’

A estimativa de mudanca populacional entre o periodo de 1950 a 2050 se assemelha

entre os paises da America Latina, Caribenhos e o Brasil, conforme observado na figura 1. 7

Figura 1- Piramide etaria Brasil, America Latina e Caribe de 1950-2050. 3
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A esperanca de vida, projetada pelas pesquisas publicadas pelo IBGE, para cada

crianca brasileira nascida em 2041 possivelmente chegara a 80 anos. * Em 2013, a esperanca
foi de 71,2 anos para homens e 74,8 para mulheres. Ja para 2060, ha previsdo de que chegue a
78 para homens e 84,4 anos para as mulheres. * Na figura 2 é possivel observar os efeitos

desta transicdo demografica entre os anos de 1950 e 2050.
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Figura 2- Distribuicdo percentual da populacdo, por grandes grupos etarios (anos). Brasil,
1950-2050. ®
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N&o obstante a longevidade ser vista como uma boa noticia, uma preocupacao assola
pesquisadores e formuladores de politicas no mundo todo que diz respeito a qualidade deste
envelhecimento, principalmente em virtude da rapidez em que ele ocorre. ** Pois, maior
longevidade também pode estar associada a mais anos de autonomia diminuida, ou ainda de
incapacidade e, portanto, maior demanda por cuidado permanente.

O conhecimento da situacdo sanitaria, incluindo as condicdes cronicas mais relevantes,
segundo a Organizacdo Mundial da Satde (OMS), ?® é imprescindivel para a formulacéo de
politicas baseadas em estratégias eficazes que sejam capazes de garantir qualidade,
sustentabilidade e equidade.

As condicdes de saude diferem quanto ao tempo de evolugdo, sendo que as agudas
evoluem em periodo curto de tempo e as crénicas em periodos superiores, por mais de trés
meses, sendo que, na maioria dos casos, se torna definitiva ou permanente. * %%

Estudos séo desenvolvidos no Brasil e no mundo em busca de solugdes para essa
problematica com o propoésito de atender as necessidades e oferecer qualidade de vida a
populacdo assistida. > 2

As doengas eram classificadas, até pouco tempo atrds, em infecciosas e cronico-
degenerativas considerando o tempo de evolucdo e o agravo relacionado. Porém, essa

classificacdo ndo abrangia as dimensdes das patologias emergentes e persistentes. *°
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Como essas doencas repercutem de maneira parecida na vida das pessoas, das familias
e da comunidade onde vivem, passaram a ser vistas de forma conjunta, relacionando-as entre
si e ndo mais de forma isolada. O conjunto foi denominado de condic#o cronica. %

O termo condicdo cronica passou a ser utilizado por abranger todas as dimens@es do
agravo, incluindo as alteracdes causadas na vida do doente, da sua familia e em toda a
sociedade. %% Esse conceito abrange ainda condicdes ligadas a maternidade e ao periodo
perinatal; aos ciclos de vida como a senilidade; aos distirbios mentais de longo prazo; as
deficiéncias fisicas e estruturais continuas; as doencas metabdlicas; dentre outras. ’

Um estudo brasileiro que utilizou estatisticas de satde e empregou disabilityadjusted
life years (DALYs - anos de vida perdidos ajustados por incapacidade) mostrou que as
mesmas Sao responsaveis por 66% deste indice, seguidas de 24% decorrentes das doencas
infecciosas maternas e perinatais e deficiéncias nutricionais e 10% decorrentes de causas
externas. >* Nesse mesmo sentido, outro estudo revela que em 2008 as condicdes cronicas
foram responsaveis por 63% das mortes ocorridas no mundo. *

As condicdes crbnicas sdo responsaveis ainda por um alto custo financeiro do sistema
de salde, devido a necessidade de dedicacdo de cuidados continuos por varios anos, incluindo
as sequelas e consequéncias das doencas cronicas néo transmissiveis (DCNTs). "8

Com o objetivo de enfrentar esta situacdo, faz-se necessaria a adocao de estratégias
locais e mundiais focadas em politicas publicas e interacdo multissetorial com a articulagdo de
diversos atores. **%®

A evolucdo das condigbes cronicas em todo o mundo, que esta relacionada a mudanca
no perfil epidemioldgico e sociodemografico das populacBes apresenta-se como um grave
problema de salde publica. A OMS estima que no ano de 2020, 80% das doengas que
acometerdo os paises em desenvolvimento advirdo de problemas cronicos. Outro fator que
preocupa ¢ a baixa adesdo ao tratamento. 2 3®

Atualmente, no Brasil e em outros paises com desigualdade social significativa, as
condigdes cronicas representam uma das mais importantes causas de mortalidade e de
incapacidade entre adultos e idosos. Nesse sentido, o conceito de condi¢do crbnica pode ser
atribuido ao rotulo da idade e se faz presente, principalmente, com o aumento de tempo de
vida da pessoa. > %

O Ministério da Saude (MS), preocupado com o impacto das DCNTSs na saude publica
e com o objetivo de reduzir a prevaléncia das mesmas, langcou em 2011 o Plano de Acdes

Estratégicas para o Enfrentamento das Doencas Cronicas N&o Transmissiveis no Brasil, 2011-
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2022, que define e prioriza as acdes e 0s investimentos necessarios para preparar 0 pais para
enfrentar as DCNTs por este periodo.

O Plano tem como principal objetivo reduzir e controlar os fatores de risco para o
desenvolvimento das DCNTs, além de promover o desenvolvimento e a consequente
implementacdo de politicas publicas efetivas, integradas, sustentaveis e baseadas em
evidéncias. Com a definicdo das agdes abordando os quatro principais grupos de doengas
cronicas, ou seja, circulatorias, neoplasias, respiratdrias cronicas e diabetes e seus principais
fatores de risco comuns e modificaveis e a definicao de diretrizes, o plano almeja fortalecer os
servicos de sadde. *°

Outra questdo a ser analisada se refere ao alto nimero de comorbidades e sequelas
existentes, principalmente entre os idosos que envolvem a perda de autonomia e de
integralidade funcional e estrutural do corpo. > %

Relacionado as perdas sofridas pelos doentes e seus familiares em virtude das
condigdes cronicas, outro dado a ser analisado diz respeito ao tratamento necessario e ao
cuidado a ser prestado para esta populacdo especifica, que passa por célere crescimento, pois
muitas vezes ndao ha necessidade de internacdo hospitalar, mas sim, de um cuidado
permanente que pode ser oferecido em domicilio.

O termo Cuidados Paliativos, foi redefinido, em 2002, pela OMS como uma
abordagem que aprimora a qualidade de vida dos pacientes e familias que enfrentam
problemas associados com doencas, através da prevencao e alivio do sofrimento, por meio de
identificacdo precoce, avaliacdo correta e tratamento da dor, e outros problemas de ordem
fisica, psicossocial e espiritual. ®

No Brasil, algumas iniciativas do MS s@o importantes para a normalizacdo dos
cuidados paliativos na assisténcia a saude da populacdo. Dentre elas, a Portaria GM/MS n.
1.319 de 23 de julho de 2002 ** que cria, no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS), os
Centros de Referéncia em Tratamento da Dor Cronica; a Portaria MS/GM n. 3.150, de 12 de
dezembro de 2006 “* que instituiu a Camara Técnica em Controle da Dor e Cuidados
Paliativos e a Portaria GM/MS n. 874, de 16 de maio de 2013 ** que instituiu a Politica
Nacional para a Prevencdo e Controle do Céncer na Rede de Atengdo a Saude das Pessoas
com Doengas Croénicas no ambito do SUS.

Como principios dos cuidados paliativos podem ser descritos: a reafirmacdo da
importancia da vida, considerando a morte como um processo natural; o estabelecimento de
um cuidado que ndo acelere a chegada da morte, nem a prolongue com medidas

desproporcionais (obstinacdo terapéutica); a possibilidade de propiciar alivio da dor e de
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outros sintomas penosos; a integracdo dos aspectos psicologicos e espirituais na estratégia do
cuidado e o oferecimento de um sistema de apoio & familia para que ela possa enfrentar a
doenca do paciente e sobreviver ao periodo de luto. **

Esse tipo de cuidado traz, além da busca pela qualidade de vida do doente com doenca
avancada e dos familiares, o suporte psicossocial no periodo de enfrentamento da doenca e, de
luto, quando necessario. *°

As familias entendem como importante esse apoio recebido e percebem, segundo
estudos realizados, que 0 mesmo acontece mais na fase inicial do processo, ou seja, na fase do
diagnéstico da doenca que precede, muitas vezes, a internacdo domiciliar, *°

Por meio dos cuidados paliativos no domicilio, com o apoio da equipe multidisciplinar
de atencdo domiciliar (EMAD), a decisdo do doente pode ser respeitada e preservada. O fato
de permanecer na sua propria residéncia permite ao doente conservar por mais tempo sua
funcionalidade e a convivéncia com seus familiares e sua rede social. ***

A internacdo em casa para oferecer cuidados paliativos deve seguir alguns critérios
especificos para a inclusdo do doente neste modelo de assisténcia a saude. Entre eles, a
permanéncia de um cuidador principal, familiar ou ndo e, neste caso, sob a responsabilidade
financeira da familia, e a orientacdo e acompanhamento de uma equipe do Servigo de Atencédo
Domiciliar (SAD) a ele vinculado. *?

Amenizar o sofrimento que pode preceder a morte, acompanhado muitas vezes de
angustia e medo por parte do paciente e dos familiares é um dos papeis da equipe de saude
gue acompanha a familia e auxilia na prestacdo de cuidados paliativos frente a doenca e a
terminalidade da vida. */

Oferecer cuidados holisticos aos familiares e ao doente ¢ um desafio da EMAD e da
equipe de cuidados paliativos. E preciso que a familia entenda os beneficios e as dificuldades
que enfrentaré ao levar o seu ente para casa a fim de prestar assisténcia no domicilio. *°°

Entre os beneficios dos cuidados paliativos podem ser elencados o alivio da dor e de
outros sintomas, o entendimento da morte como um processo natural do ser humano e a
integracdo de aspectos psicolégicos e espirituais na assisténcia ao paciente.

A existéncia de diagndstico de uma doenca grave na familia provoca diversas reacoes.
Pode exigir alteragdes importantes na dindmica familiar, com mudancas de papeis ja definidos
para que, em conjunto, sejam buscadas estratégias de enfrentamento do problema. Cuidar
representa superar desafios, envolve longos periodos de tempo dispensados ao paciente,
desgastes, altos custos financeiros e sociais, além de sobrecarga emocional e riscos fisicos e

mentais. 2
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Estudo brasileiro revela que o doente terminal passa a ser a evidéncia e o foco de
atencdo da equipe, fazendo com que o cuidador familiar principal fique mais suscetivel aos
fatores de risco para 0 cansago e o estresse diante da morte devido a necessidade maior de
apoio emocional para o cuidado domiciliar. *’

O cuidado com a familia passa a ser um ponto crucial no atendimento ao paciente em
cuidados paliativos, pois a proposta é de oferecer atencdo e conforto. Para tal, é preciso que
haja conforto de todos os envolvidos no processo, pois quando um individuo adoece, a familia
toda sente as consequéncias do momento vivenciado. ***/

Entendendo que o processo é continuo e complexo, o cuidador de paciente em
cuidados paliativos necessita de apoio da equipe de satde responsavel em todos os aspectos:
fisico, emocional, psicoldgico e espiritual. A equipe deve estar preparada para oferecer este
apoio, afinal ela também vivencia o processo do cuidar. ™

A atencdo domiciliar (AD) constitui em uma modalidade de atencdo a salde,
agregada, de forma substitutiva ou complementar as ja existentes. E oferecida no domicilio do
doente e necessita de apoio da familia ou de cuidadores contratados para este fim, além da
equipe responsavel pelo acompanhamento e orientacdo sobre os cuidados especificos que
precisam ser dispensados ao paciente assistido. Essa forma de assisténcia se faz presente em
vérios paises do mundo. ***?

Como fatores de contribuicdo para 0 aumento desse servico estdo o envelhecimento da
populacdo na transicdo demogréafica, que vem acompanhada da transicdo epidemioldgica e a
evolucdo das condicBes cronicas, que muitas vezes, levam a uma sobrevida dependente de
novas tecnologias de assisténcia. Além do aumento da busca pelos servicos de salde,
utilizando praticamente todos os leitos hospitalares disponiveis, a urgéncia da diminuicdo de
custos relacionados ao sistema de salde e a necessidade de humanizacdo da assisténcia a
satide. ™
Para o inicio da atencdo domiciliar no Brasil ha diversas versdes circulantes, uma
datada de 1919 que esta relacionada a visitas domiciliares realizadas por enfermeiras e outra
de 1949, relacionada ao surgimento do Servico de Assisténcia Médica Domiciliar e de
Urgéncia (SAMDU), como uma iniciativa do Ministério do Trabalho, além de outra
afirmando que o primeiro servigo de atencdo domiciliar no Brasil foi o do Hospital do
Servidor Estadual Publico de S&o Paulo, criado no ano de 1967, com a denominagdo de
Assisténcia Domiciliar & Saude (ADS). ***°
Nos ultimos anos esse tipo de servico de saude passou por uma reativacdo e

reestruturagdo e é reconhecido pelo sistema como ator importante no processo do cuidar.
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Autores afirmam que o cuidado domiciliar modificou e atende, principalmente, aos doentes
com agravos de longa duracdo, incapacitados ou em fase terminal. 2

Com o propdsito de normalizar a internagdo domiciliar no Brasil foi publicada em
2002, a Lei n. 10.424. Essa Lei acrescenta o Capitulo VI e artigo 19 a Lei n° 8.080, de 1990
que define o Subsistema de Atendimento e Internacdo Domiciliar e estabelece, no ambito do
SUS, o atendimento e a internacéo domiciliar. >

Nesse mesmo caminho, a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA)
publicou em 2006, a Resolucdo de Diretoria Colegiada (RDC) n. 11/2006 que estabelece os
requisitos de funcionamento para os Servicos de Atencdo Domiciliar publicos e privados em
todo o pais. >*

A AD foi redefinida no ano de 2011, por meio da Portaria GM/MS 2527 e, no mesmo
ano, foi lancado o Programa Melhor em Casa que integra um dos componentes das Redes de
Atencdo as Urgéncias e Emergéncias (RUE) e tem como objetivo organizar esse servico tanto
na rede publica como privada no territério nacional, ampliando o atendimento domiciliar do
SUS e, dessa forma, ajudar a reduzir as filas das emergéncias dos hospitais da rede pablica.
Em 2013, foi publicada a Portaria GM/MS 963 que revoga as anteriores e redefine a Atencéo
Domiciliar.'" >

Na esfera plblica, via Sistema Unico de Satide, a AD compreende dois diferentes
niveis de complexidade, um contemplado pela Estratégia de Saude da Familia (ESF) e pelo
Programa de Agentes Comunitarios de Saude (PACS) e o outro pelo Servico de Atencao
Domiciliar (SAD), coordenado pelo Programa Melhor em Casa. ' *°

A AD pode ser organizada em trés modalidades: AD1, AD2 e AD3, que sdo definidas
em funcdo da caracterizacdo do paciente, do tipo de atengdo necessaria e dos procedimentos
que deverdo ser realizados para a efetivacdo deste cuidado. Sendo que a AD1 é de
responsabilidade da Estratégia de Saude da Familia e as AD2 e AD3 possuem financiamento
especifico e agregam tecnologias necessitando de equipes especializadas para o0 seu
desenvolvimento. >

Um dos pontos fortes da AD € a interacdo do paciente ao seu contexto, ou seja, a sua
cultura, rotina e espaco intimo. A dindmica familiar e os contatos ininterruptos favorecem a
qualidade da atencdo e proporcionam a diminui¢do da necessidade de internacdo hospitalar.
Ainda como resultados secundarios, a internacdo domiciliar (ID) potencializa uma melhor
gestdo dos leitos hospitalares e, dessa forma, a racionalizacdo dos recursos. *°

A AD ¢ caracterizada como uma atividade continuada, que envolve a oferta de

recursos humanos, materiais e equipamentos para pacientes com condi¢Bes clinicas
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complexas, que demandam assisténcia semelhante a oferecida em ambiente hospitalar ou
dependentes de recursos tecnoldgicos, com necessidades de cuidados paliativos ou para o
término do tratamento de doencas que exigiram internacéo hospitalar. >

Pode ser decorrente de uma alta hospitalar assistida, quando o paciente €
acompanhado desde a internacdo hospitalar pela equipe do SAD que elabora um plano de AD,
com o proposito de oferecer humanizagdo no atendimento, além de diminuir o risco de
infeccdo hospitalar devido a baixa imunidade causada pela doenca e a exposi¢do
desnecesséria aos fatores desencadeantes da mesma. ***°

O plano de atengdo € desenvolvido em todos os casos de alta hospitalar assistida e
define o tipo de atendimento necessario para cada doente. Com ele o SAD pretende assegurar
aos pacientes em tratamento domiciliar melhor qualidade de vida e a manutencdo do vinculo
familiar. >

Por todos esses aspectos, entende-se que o propdésito da AD é também o seu maior
desafio: oferecer uma assisténcia de qualidade, de forma continua, contextualizada no
ambiente cultural e familiar do paciente adaptando-se a ambientes diferentes do hospitalar e
tendo o apoio da familia quanto a disponibilizacdo do cuidador, da infraestrutura e do apoio
psicossocial necessario para a qualidade de vida, tanto do préprio doente, quanto da sua
familia. >

A populagdo estimada no Distrito Federal pelo IBGE para o ano de 2014 foi de
2.852.372 habitantes, dividida em 31 Regifes Administrativas (RA). A Regidao Administrativa
RA IX — Ceilandia, oficialmente criada pela Lei n. 49/89 e o Decreto n. 11.921/89, surgiu em
marco de 1971, em decorréncia da Campanha de Erradicagdo de Invasdes (CEl), que foi o
primeiro projeto de erradicagdo de favelas realizado no Distrito Federal pelo governo local,
representa 16% desse total. *°

No Distrito Federal, no ano de 1994, profissionais da SES/DF criaram o primeiro
Servico de Assisténcia Multiprofissional em Domicilio (SAMED) na RA V — Sobradinho.
Esse servigo foi ampliado e, atualmente, existe a Geréncia de Atengdo Domiciliar (GEAD),
que presta assisténcia domiciliar por meio de 16 equipes multiprofissionais dos seus 15
Nucleos Regionais de Atengdo Domiciliar (NRAD), vinculados as Coordenacdes Gerais de
Salde da SES-DF em 15 Regides Administrativas (RAS). >’

Os nucleos atendem aos doentes em dois programas distintos, sendo o Programa de
Oxigenoterapia Domiciliar (POD) direcionado a pessoas com doengas pulmonares e
insuficiéncia respiratdria crénica causada por lesdes pulmonares irreversiveis e 0 Programa de

Internacdo Domiciliar (PID) destinado a assistir pessoas portadoras de doencas crénicas ou
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sequelas, com quadro clinico estavel, que estejam acamadas e que necessitam de um cuidador
e/ou de cuidados paliativos neuroldgicos ou oncoldgicos, dentre outras caracteristicas. Porém,
nenhum dos dois programas atende doentes de alta complexidade. >"®

As EMADs sao formadas prioritariamente por medicos, enfermeiros, técnicos em
enfermagem, fisioterapeuta e/ou assistente social, além de outros profissionais como
fonoaudiologo, nutricionista, terapeuta ocupacional, odont6logo, psicélogo e farmacéutico,
fisioterapeuta e assistente social que podem compor as EMAPs. **°

Segundo dados da GEAD, somente no ano de 2012, os 15 NRADs realizaram 113.460
visitas domiciliares, 238.086 atendimentos ambulatoriais, 443.196 procedimentos
domiciliares e tinham 904 pacientes ativos, sendo que desde a abertura do Programa no DF,
5.406 pacientes ja haviam sido cadastrados. >’

O cuidador, quando é uma pessoa da familia ou muito proxima ao doente ou ainda um
vizinho é chamado de ‘cuidador informal’ e quando ¢ uma pessoa contratada para o fim de
cuidar, € denominado de ‘cuidador formal’. Outra designacdo diz respeito ao tempo e a
dedicacdo ao doente, ele pode ser ‘cuidador principal’, se assumir a maior parte das
responsabilidades pelos cuidados ou ‘cuidador secundario’, se auxiliar na prestacdo de
cuidados por um periodo menor e se responsabilizar apenas pelo apoio ao cuidador principal e
ainda de “cuidador terciario’, quando auxilia esporadicamente no cuidado ao doente. > %%

O cuidado direcionado aos doentes internados em domicilio e em cuidados paliativos
demandam importante tempo de dedicacdo do cuidador e isso pode fazer com que ele se
distancie de parte de suas atividades cotidianas, sendo necessaria adapta¢do a uma nova rotina
que inclui as exigéncias terapéuticas e de apoio ao doente. ®* %

Diante da necessidade do cuidado domiciliar, ajustes podem ser indispensaveis na
rotina doméstica como a mudanca de horarios na realizacdo de tarefas de casa. Dentro dessa
Otica, o cuidado pode acarretar em sobrecarga do cuidador, restringindo suas atividades,
trazendo preocupacdes e muitas vezes, o isolamento social associado & inseguranca. ™ ®

As dificuldades enfrentadas sdo ainda mais acentuadas quando a situacdo de satde do
doente é grave e coloca o cuidador diante da morte ou da falta de apoio emocional e prético.
Fatores estes que podem potencializar o cansaco e o estresse. " 66-69

Estudos revelam que efeitos negativos nas relagdes familiares e sociais, nas relagdes
de trabalho e inclusive nas atividades de lazer, incluindo reagdes emocionais desproporcionais
sdo relatados por cuidadores domiciliares de enfermos. O cuidado de doentes em fase

terminal, com foco paliativo, é considerado exigente e pode acarretar em desgaste emocional
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e fisico, de forma significativa, afetando a saide mental do familiar cuidador, podendo
inclusive limitar a sua capacidade de continuar a ser um cuidador. %%

Neste sentido, o familiar, no papel de cuidador, pode ser considerado, por vezes,
protetor e por outras, doente. A doenca em fase terminal e a convivéncia com o doente em
cuidados paliativos tem um carater contagiante, pois aflige os seus contatos proximos. Tal
situacdo reflete a importancia e a necessidade de oferecer aos cuidadores familiares, suporte
emocional e psicoldgico com o propdsito de preparé-los para ao enfrentamento do processo.
11, 69

O papel da EMAD é crucial na orientacdo a familia do paciente internado em
domicilio, pois além de propiciar a escuta, também pode propor e organizar, junto a familia,
sempre que for possivel, o rodizio de cuidadores. Pretende-se diminuir, com essa estratégia, o
desgaste fisico e emocional do cuidador principal, além de estabelecer uma escala de folga ao
reforcar a importancia do autocuidado como fator preventivo do estresse. ** 0"

Dado o exposto, a organizacédo, por parte da EMAD, de grupos de discussao entre 0s
cuidadores para troca de experiéncias pode proporcionar o compartilhamento de
conhecimentos auxiliando no desempenho e contribuindo para melhora do estado emocional
do cuidador, aliviando o desgaste e atenuando a inseguranca. °* ¢’

A EMAD também sofre as consequéncias do cuidado aos doentes em domicilio e em
cuidados paliativos, pois se envolve diretamente, ndo s6 com o doente, mas com o cuidador e
com a familia e precisa estar preparado para esse cuidado, principalmente o apoio ao cuidador
principal. Estudos desenvolvidos com profissionais de saude, integrantes de equipes de
assisténcia revelaram que estes profissionais apresentam dificuldades importantes em
controlar sua prépria ansiedade e estresse. ' "

A proposta da ID pode ser vista com entusiasmo pelo doente e seus familiares, por
propiciar uma continuidade de relacdo, em ambiente familiar e cercado por seus amigos e
pelas suas relagbes sociais. Porém, também pode ser vista como um declinio do processo de
cura, para continuar o tratamento apenas com propoésito paliativo, causando inseguranca e
estresse aos cuidadores que ndo estdo preparados para este cuidado intenso e prolongado.”

A transferéncia para o cuidado paliativo provoca intensas emoc@es entre doentes e
familiares e estudo demonstra que também provoca sentimentos de fracasso entre
profissionais de salde responsaveis pelo processo terapéutico do paciente durante a ID. Esse
sentimento pode ser considerado de impoténcia e as instituicdes de ensino responsaveis pela
formagédo destes profissionais exercem papel importante no preparo para este cuidado,

considerando a ID como parte da dindmica terapéutica de doentes em cuidados paliativos e
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ndo vista como um fracasso profissional, mas sim, como recurso adicional ao tratamento por
internagdo hospitalar. ®

O apoio psicossocial aos cuidadores deve envolver também a equipe assistencial.
Como medida de suporte essencial pode-se destacar o0 acompanhamento da rede de apoio,
composta por familiares, cuidadores e EMAD. A familia deve participar do tratamento e
receber suporte para aprender os cuidados que deverdo ser dispensados ao doente e também
para enfrentar, compreender e compartilhar a situacdo de doenca e a sua prépria situacdo,
conflitos, medo e angustia frente ao papel de responsabilidade complexa que ira desenvolver a
partir deste momento. *&°

A presenca dos diagnosticos de ansiedade e depressdo foi detectada em estudos
realizados com cuidadores principais familiares, revelando que as mudancas impostas aos
cuidadores, em funcdo do surgimento de doencas que necessitem de cuidados paliativos no
domicilio, provocam alteracGes importantes na rotina dos mesmos e desequilibrio com
sobrecarga fisica, social e econdmica. ***

Estudo revela que as relagdes familiares sdo abaladas com o surgimento da doenga. A
familia, quando bem estruturada pode desenvolver este processo com unido e trazer a tona
sentimentos fortes de respeito e amor, com carinho, atencédo e cuidado. Em alguns casos, estes
sentimentos sdo reforcados durante o processo da doencga. Porém, em outras familias pode
ocorrer o distanciamento dos membros de forma involuntaria e inconsciente em busca de
protecdo e blindagem ao sofrimento. ®°

O que parece estar associado a esta reacdo diferenciada entre as familias é a forma
como o cuidador assume o papel a ele destinado. Se por vontade ou instinto ou por
conjuntura. O que assume por vontade se sente motivado a manter um relacionamento com o
outro e satisfaz seus sentimentos por meio dessa relacdo. Ja o que assume por instinto, o faz
de maneira impulsiva e tende a se sentir obrigado a fazé-lo por uma conjuntura social, por ser
0 Unico familiar disponivel ou mais préximo ou ainda, o que tem uma melhor de aproximacao
social e emotiva com o doente. Nesses casos, 0 nivel de sobrecarga geralmente se apresenta

intenso e acarreta em danos psicossociais ao cuidador de forma mais acentuada e imediata. ®*
71
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3.2. QUALIDADE DE VIDA

O termo ‘Qualidade de Vida’ (QV) € utilizado de formas diferentes e com abordagens
distintas. E importante entender esse universo quanto a multiplicidade de questdes que o
envolvem, desde parametros econdmicos, sociais e de satde. "™

Pode ser interpretado como a percepcdo que as pessoas tém sobre a sua vida o
sentimento e a compreensdo do seu cotidiano, envolvendo, desta forma, questdes de salde,
trabalho, educagdo, moradia, transporte e participacdo nas decisdes que Ihes dizem respeito.
QV ¢é entendida ainda como um conceito amplo e complexo que abarca o construto e
interrelaciona o ambiente e os aspectos fisicos e psicoldgicos, o nivel de independéncia, as
relacBes sociais e as crencas pessoais. >

Ainda pode ser analisada quanto a objetividade das condi¢Ges materiais como as
relacBes estabelecidas na sociedade ou quanto a subjetividade quando o que interessa é como
0 individuo se percebe em relacdo ao conhecimento sobre as suas condigdes fisicas,
emocionais e sociais relacionadas aos aspectos sociais, temporais e culturais. "

A andlise da QV permite, portanto, ao envolver os aspectos objetivos e subjetivos,
tracar o perfil do individuo ou do grupo ao qual pertence em relacdo ao seu acesso a bens e
servicos e ao seu bem-estar. Podendo, inclusive, avaliar questdes imensuraveis como
felicidade, prazer, angUstia e/ou tristeza.

Sempre que forem aplicadas escalas de avaliacdo da QV é importante entender que a
caracterizacdo prévia do ambiente historico, social e cultural em que vive o individuo ou o
grupo é fator fundamental para uma analise efetiva. Pois ndo € possivel que haja uma anélise
sobre QV sem que haja uma contextualizac&o na qualidade de vida coletiva. ">

Os métodos de avaliacdo da QV sdo numerosos e divergentes tanto quanto as
definicbes existentes para o termo. As crescentes buscas por uma definicdo universal da
compreensdo de como as pessoas vivem e da possibilidade de sugerir formas para que elas
possam viver melhor bem como da possibilidade de orientar politicas publicas e tratamentos
de satde que tratem o ser humano de forma mais ampliada faz com que novas ideias sobre
essa avaliagdo surjam no decorrer dos anos. ™ """®

Trés aspectos circundam o conceito sobre QV, em diferentes construtos, que sao: a
subjetividade, a multidimensionalidade e a presenca de dimensBes positivas e negativas.
Dessa forma, considera-se QV, a percepcao que o individuo tem sobre o seu estado de saude e

sobre os aspectos gerais do contexto de sua vida. Portanto, significa avaliar a situagdo pessoal
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de cada pessoa em cada uma das dimensdes relacionadas a sua prépria qualidade de vida. " ™

80-81

Estudos realizados no Brasil analisaram a QV em individuos com condi¢des cronicas
de saude-doenca ou utilizaram os instrumentos de avaliacdo existentes como auxiliares para a
analise de resultados de intervencdes terapéuticas. &

Devido as diversas formas de utilizagdo do conceito de QV que pode ser considerado
sindnimo de satde %%, de felicidade ®, ou ainda, de estilo de vida ®®, é necessério definir
delimitacbes mais claras e especificas para que o0 mesmo possa ser empregado em
operacionalizacdes e em analises cientificas. %

Para os profissionais da area de salde esse conceito ainda tem muitas discrepancias
devido a sua enorme complexidade. Pode variar conforme a disciplina em qual esta sendo
avaliado. Entre os conceitos mais acolhidos e empregados esta o que define QV como o
resultado da avaliacdo do grau de exceléncia na vida em relacdo a alguns padrdes implicitos
ou explicitos de uma sociedade em particular. %%’

A OMS define como qualidade de via a percepcdo do individuo de sua posicdo na
vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais vive e em relacdo aos seus
objetivos, expectativas, padrdes e preocupacfes. Este conceito sera utilizado coo referéncia

neste estudo.

3.3. ABIOETICAE A FINITUDE HUMANA

A Bioética, entendida como a ética da vida, despontou na década de 1970 como uma
proposta inovadora com o objetivo de subsidiar a analise das questfes éticas relacionadas a
problemas morais e normativos na area biomédica. 8

Utilizando-se de bases filosoficas, a bioética é considerada a ciéncia que estuda a
sobrevivéncia humana e atua na defesa da melhoria das condic¢des de vida. Neste contexto, 0
inicio e o fim da vida sdo temas de estudo continuos por envolver conflitos éticos atuais. %
Especificamente, o fim da vida passa por modificacdes decorrentes do avancgo tecnoldgico e
dos estudos cientificos realizados, resultando em maior longevidade e sobrevida das pessoas
doentes em acompanhamento. %% %3

O portador de enfermidade progressiva e incurdvel, quando em fase terminal da
mesma, ou seja, apresentando quadro de deterioracdo clinica com consequente perda de peso,
fraqueza generalizada, comprometimento da mobilidade e dificuldades em manter a higiene

pessoal, sofre em companhia dos familiares pela ndo possibilidade de cura. **
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O apoio vindo da familia, do cuidador ou do sistema de saude tem como proposito
acompanhar e auxiliar os doentes terminais no processo de morte e morrer. A falha nesse
apoio pode levar a um sofrimento maior durante a trajetoria de sobrevivéncia. *

O neologismo ‘finitude’ surgiu em meados do século XVII, na lingua inglesa, com o
propdsito de definir o que é finito, ou seja, 0 que se limita no tempo e espaco. Desta forma,
utilizada para a condi¢do humana como o fim da vida. Sempre se reporta ao seu antagonico, o
infinito. *°

A finitude pode ser entendida como caracteristica universal da condicdo existencial
humana ou como vulnerabilidade, j& que representa a possibilidade do ser humano de ser
ferido, de adoecer e de morrer. %

A Bioética, disciplina que aborda os pontos de vista de cientistas e pensadores sobre
0s temas polémicos que envolvem a ética da vida e seus valores, entende como finitude
humana a possibilidade de adoecimento singular ou por epidemias que podem reduzir a
qualidade de vida e o nimero da populacéo envolvida. *’

O pensamento e a discussao sobre a finitude ndo faz parte do ser humano em todas as
fases da vida. Costuma-se pensar neste fim somente em condi¢cdes extremas de perigo ou
ameaca. Associa-se este pensamento quando da presenca de condicdes cronicas. O envelhecer
traz como consequéncia a aproximacdo do fim da vida de forma natural e compreensivel,
porém, ndo melhor aceita por parte do idoso, do que em sua fase juvenil. No entanto, é aceita
de forma menos traumatica pela sociedade, quando vista como a finitude do ‘outro’. 94,98

A dificuldade em pensar sobre a propria morte pode ser percebida como uma forma de
protecdo propria contra o sofrimento. As pessoas, ndo obstante o reconhecimento da
vulnerabilidade humana frente a morte, a pensam como situacdo alheia a sua individualidade,
presente somente no ‘outro’. A aceitacdo da morte ¢ mais facil quando associada a
terminalidade do processo de doenga a qual o ‘outro’ sofre. % %

O medo da morte estd presente nos seres humanos a ponto de causar uma busca
incessante pela imortalidade. Vérios rituais, presentes no Ocidente e no Oriente buscam
explicar de diversas maneiras 0 que é e 0 que ha entre 0 nascimento e a morte. O luto
invocado apds a morte de alguém proximo representa a perda e o rompimento de um vinculo
existente entre as pessoas. Os profissionais de salde que lidam com a morte no seu cotidiano
devem estar preparados para enfrentar a situacdo e auxiliar a familia e os amigos a entender
esse processo que é considerado doloroso por todos que dele participam. ** %

O progresso cientifico e tecnoldgico na area da biomedicina associado ao crescente

consumo de medicamentos e a dificuldade em aceitar frustracbes, alem da extensa
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necessidade de acompanhar as urgéncias das solu¢des diarias no trabalho e na sociedade atual
com a esperanca de salde perfeita e longevidade aumentada, faz com que a complexa
discussdo sobre a finitude humana seja adiada infinitamente, ** %

A morte, nem sempre vem acompanhada de sofrimento ou de dor, mas representa o
desconhecido e remete a0 medo e a presenca de pensamentos obscuros por parte da pessoa
que vivencia 0 processo e por parte da sua familia, que, muitas vezes, prefere se afastar do seu
ente acreditando que ndo poderd auxilia-lo neste processo e, também pela sua propria
dificuldade em enfrentar a situagdo. 290

O apoio a familia deve partir dos profissionais de saude envolvidos no cuidado ao
doente nesta fase terminal da vida. Esses profissionais devem buscar preparo especifico e se
atualizar nesta area que exige envolvimento de diversos conhecimentos sobre a existéncia
humana e a salde mental, além dos técnicos e cientificos, baseados na doenca e no
tratamento. 11, 17, 75, 101-103

O fim da vida exige apoio psicoldgico ao doente, a familia, ao cuidador domiciliar e,
quando for o caso, ao profissional de satde que se dedica ao cuidado técnico. O envolvimento
psicossocial, cultural e espiritual da equipe de saude é fundamental para que o rito de
passagem, como pode ser chamado o processo da morte e do morrer, transcorra da forma
natural e prevista. 18

N&o obstante a morte ter sua ocorréncia prevista desde o nascimento, ainda é
considerada, em muitas vezes, como um acontecimento inesperado que rompe vinculos
previamente estabelecidos entre todos 0s envolvidos no processo. O mistério que envolve este
rito, explica o medo presente e a dificuldade em aceita-lo. *°*%*

Os profissionais de satde devem estar preparados e ter desenvolvida a competéncia, a
eficacia e a sensibilidade para enfrentar esta situacdo. As Instituicfes de Ensino Superior tem
um papel importante na formacéo holistica deste profissional para que ele tenha condicdes de
acompanhar os doentes terminais e seus familiares, ndo s6 com foco no conhecimento teorico-
pratico visivel, mas também o subjetivo vivido. *** 1%

Como principios do cuidado paliativo estdo: o conhecimento sobre a proximidade da
morte; o controle sobre a situacdo vivenciada; a preservagédo da dignidade e da privacidade; o
alivio da dor e de outros sintomas; a escolha do local da morte; o recebimento do suporte
emocional e espiritual; o controle de quem participara deste momento; a possibilidade de ter
tempo para dizer adeus e partir quando for o momento. Esses principios representam um dos

principais pontos fundamentais da bioética que é o respeito a pessoa. *" %
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Dentre os mistérios do mundo, a morte € um dos mais impactantes e aterrorizantes.
Afinal, o que ha depois da morte? Para onde vamos? Estas perguntas fazem com que varias
reflex6es surjam. Quando a doenca aparece e € preciso oferecer cuidados de saude sem o
propdsito finito de cura, mas para oferecer dias de conforto e tempo para a preparacao do fim,
este medo se fortalece. N@o é raro, perceber que a familia toda adoece quando um dos
membros esta ferido e recebendo cuidados especiais. *' 8 %7 %

O tema da morte é temido e negado por muitos até o0 momento fatidico, quando néo ha
mais possibilidade de fuga ou de se esconder. E a equipe de saude? Esta preparada para
atender as pessoas em situacdo de vivéncia do processo de morrer? Este preparo deve ser
continuo e permanente. Voltado para as questdes humanitarias e de espiritualidade. No intuito
de proteger as familias, desde os primérdios, os moribundos eram afastados do convivio para
gue descansassem em paz nos ultimos dias que lhes restavam em hospitais, onde, acreditava-
se que as dores seriam amenizadas e o sofrimento diminuido. “°*° Mas e o apoio espiritual e
sentimental para o enfrentamento deste processo. De quem viria?

O avanco tecnol6gico ndo traz, por si s6, dignidade no fim da vida, traz a proposta de
longevidade, de ampliacdo do prazo. O processo de morrer envolve atencdo, apoio e carinho,
cuidados esses que podem ser dispensados pela equipe de salde e pelos familiares do doente.
100-102-103

A finitude da vida humana é uma certeza. Como 0 processo vai ocorrer para cada
pessoa € uma surpresa do destino. Quem tera o apoio de um cuidador para oferecer 0s
cuidados paliativos se forem necessarios? O papel dos servicos de saude é estar ao lado do
doente em todos os momentos preparando a familia e o cuidador para que esse processo

ocorra de forma natural e menos dolorosa.
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4, METODO

4.1. DELINEAMENTO DO ESTUDO

Para alcancar os objetivos propostos, optou-se por um delineamento de pesquisa
observacional, descritiva, de corte transversal com a utilizacdo de métodos mistos procurando
abranger a complexidade do tema, com abordagens qualitativa e quantitativa.

Foi utilizada a abordagem quantitativa com a finalidade de identificar as caracteristicas
sociodemogréficas e clinicas dos cuidadores participantes, bem como conhecer a percepc¢ao
da qualidade de vida e da sobrecarga dos mesmos. Autores descrevem a pesquisa quantitativa
como o estudo centrado na objetividade recorrendo a linguagem matematica para descrever as
causas de um fendmeno, as relacdes entre variaveis. 1%

A abordagem qualitativa foi utilizada no intuito de conhecer a historia de cuidado,
envolvendo os sentimentos e as vivéncias individuais dos cuidadores, pois no método
qualitativo, é valorizado o acolhimento de angustias e ansiedades da pessoa em estudo. Ele
permite trabalhar com o universo de significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e
atitudes, o que corresponde a um espaco mais profundo das relagdes, dos processos e dos
fendmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizacdo de variaveis. Nesse contexto
trabalhar qualitativamente implica entender e interpretar sentidos e significacdes que uma
pessoa d& aos fenémenos em foco, via observagdo ampla e entrevistas em profundidade. *°+*%

A utilizacdo conjunta da pesquisa qualitativa e quantitativa permite recolher mais
informacgdes do que se poderia conseguir isoladamente, pois um método completa o outro

enriquecendo a anélise do trabalho em questéo. 191%

4.2. CENARIO DO ESTUDO

Este estudo foi realizado tendo como cenério, as residéncias dos doentes do PID,
classificados como AD2, vinculados ao Nucleo Regional de Atencdo Domiciliar da Regional
de Saude de Ceilandia/DF.

O NRAD de Ceilandia foi o sétimo ndcleo a ser implantado na Secretaria de Estado de
Salde do Distrito Federal, no ano de 2009. Compreende uma Equipe Multidisciplinar de
Atencdo Domiciliar e uma Equipe Multidisciplinar de Apoio (EMAP) e situa-se no prédio
adjacente ao Hospital Regional de Ceilandia (HRC).

4.3. PARTICIPANTES DA PESQUISA
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Para a realizacdo deste estudo, foram entrevistados os cuidadores principais de 33
doentes do PID, caracterizando o total dos doentes vinculados ao NRAD de Ceiléandia no

periodo da coleta de dados.

4.4, CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Participaram do estudo, cuidadores principais de doentes internados em domicilio, de
ambos os sexos, tendo como critério de inclusdo: ter maior de 18 anos de idade, ser cuidador
principal e aceitar participar da pesquisa, assinando o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) — apéndice 1.

Foi definido como critério de exclusdo: ndo ter condi¢cdes cognitivas para responder a

todos os instrumentos relacionados.

45. COLETA DOS DADOS

A coleta de dados foi realizada entre 0os meses de fevereiro e junho do ano de 2013,
por meio da aplicacdo dos instrumentos descritos a seguir e da entrevista com o cuidador
principal na residéncia do doente internado em domicilio, sendo que todas as visitas foram
previamente agendadas e confirmadas por telefone e foi assegurado privacidade para o
participante.

Foi respeitado o tempo de cada um para responder aos instrumentos, considerando a
necessidade de interrup¢do devido a prestacdo dos cuidados para com o doente. Em alguns
casos, a coleta foi realizada em até trés periodos distintos, sendo que todos os cuidadores
participantes foram entrevistados pela pesquisadora principal. O tempo destinado para cada
cuidador participar deste estudo variou entre trés e 12 horas (divididas em mais de um
encontro).

Para a coleta de dados obteve-se a participacdo de trés estudantes do curso de
enfermagem que faziam parte do Programa de Extensdo Universitaria Salude em Casa,

desenvolvido no NRAD de Ceilandia e coordenado pela pesquisadora principal deste estudo.

4.6. INSTRUMENTOS DE PESQUISA E ANALISE DOS DADOS

Foram aplicados aos participantes, cinco instrumentos de pesquisa validados ou

testados previamente:
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4.6.1. Questionario de dados sociodemograficos e clinicos (apéndice 2)

Para conhecer o perfil dos cuidadores participantes, nos aspectos sociodemografico e
clinico, foi criado um questionario especifico para este estudo contemplando variaveis sociais,
demograficas e clinicas, como sexo, idade, grau de instrucdo, presenca de doenca e de dor,
uso de medicamentos, percepcdo de apoio e outros.

Esse instrumento foi validado com a aplicacdo para trés cuidadores domiciliares de
doentes vinculados ao NRAD, mas que foram excluidos da populagdo deste estudo, por terem
sido desligados posteriormente a coleta, devido ao 6bito dos doentes.

4.6.2. Escala de Sobrecarga de Cuidador — ESC (anexo 1)

Esse instrumento, na versdo resumida, € composto por 22 questdes que permitem
avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador incluindo informac6es sobre saude, vida
social, vida pessoal, situacdo financeira, situacdo emocional e tipo de relacionamento. Esse
instrumento foi validado para a populacio brasileira em 2004.%"

A escala das respostas varia de 0 a 4, de acordo com a presenca ou a intensidade de
uma resposta afirmativa (0 = nunca, 1 = raramente, 2 = algumas vezes, 3 = frequentemente e 4
= sempre). A excecdo € o Ultimo item da escala, no qual o cuidador responde se estd se
sentindo sobrecarregado no papel de cuidador e as possiveis respostas sdo: 0 = nem um
pouco, 1 = um pouco, 2 = moderadamente, 3 = muito e 4 = exageradamente. Todos os itens
sdo pontuados. O escore total da escala € tido acionando todos os itens e deve variar de 0 a 88.

Quanto maior o escore, maior a sobrecarga. %’

4.6.3. Instrumento de avaliacdo da qualidade de vida abreviado - WHOQOL-bref

(anexo 2)

Esse instrumento, desenvolvido pela OMS para se conhecer a percepcdo subjetiva
sobre qualidade de vida das pessoas, contém 26 perguntas, das quais 24 sao distribuidas em
quatro dominios: fisico, psicolégico, relacdes sociais e meio ambiente. Os dominios s&o
representados por varias facetas e suas questdes foram formuladas para uma escala
psicométrica com nivel de concordancia e de intensidade, capacidade, frequéncia e avaliacao,
de respostas do tipo Likert com cinco pontos (1 a 5), invertidos unicamente nas questoes 3, 4
e 26, nas quais 1=5, 2=4, 3=3, 4=2 e 5=1. O instrumento apresenta, além dos quatro
dominios, duas questdes gerais. Uma faz referéncia a percepcao da qualidade de vida e outra a
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satisfagdo com a satde. "> O quadro 01 apresenta composicdo do instrumento quanto aos

dominios e facetas da Qualidade de Vida.

Quadro 1- Dominios e facetas do instrumento de avaliacdo da qualidade de vida da OMS —
WHOQOL-bref.

Dominios Facetas Questdes
Dor e desconforto Q3
Dependéncia de medicacdo ou de tratamentos Q4
Energia e fadiga Q10
Fisico (F) Mobilidade Q15
Sono e repouso Q16
Atividades da vida cotidiana Q17
Capacidade de trabalho Q18
Sentimentos positivos Q5
Espiritualidade, religido, crengas pessoais Q6
psicologico (P) Pensz?\r, aprender, meméria e concentracao Q7
Autoimagem e aparéncia Q11
Autoestima Q19
Sentimentos negativos Q26
Relacdes pessoais Q20
Relacdes sociais (RS) Atividade sexual Q21
Suporte (apoio) social Q22
Seguranca fisica e protecdo Q8
Ambiente fisico (polui¢do, barulho, transito, clima) Q9
Recursos financeiros Q12
Oportunidades para adquirir novas informagdes e Q13

Meio ambiente (MA) habilidades

Participacdo em e oportunidades de recreacédo/lazer Q14
Ambiente no lar Q23
Cuidados de salde e sociais: disponibilidade e qualidade Q24
Transporte Q25

E para melhor compreensdo da percepgéo de qualidade de vida dos cuidadores com 60
anos ou mais de idade, que neste estudo reforam representados por 11 cuidadores, foi aplicado
WHOQOL-old complementando as informagdes colhidas no WHOQOL-bref.
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4.6.4. Instrumento de avaliacédo da qualidade de vida em idosos - WHOQOL-old (anexo
3).

O instrumento desenvolvido pela OMS para avaliagdo da qualidade de vida em idosos
€ composto por 24 itens com resposta do tipo Likert de 1 a 5, atribuidos a 6 dominios:
funcionamento dos sentidos, autonomia, morte e morrer, atividades passadas, presentes e
futuras, participagdo social e intimidade e suas respectivas facetas. Os escores dos seis
dominios combinados geram também um escore total. 1% O quadro 02 apresenta os dominios

e as facetas de avaliacdo da qualidade de vida em idosos.

Quadro 2- Dominios e facetas do instrumento de avaliacdo da qualidade de vida em idosos da
OMS — WHOQOL-old.

Dominios Facetas Questdes
Perda nos sentidos afetam a vida diaria Q1
Avaliacéo do funcionamento dos sentidos Q2
Funcionamento dos | Problemas com o funcionamento dos sentidos interferindo na Q10
sentidos habilidade de interagir
Perda de funcionamento dos sentidos afeta a participacdo em Q20
atividades
Liberdade para tomar suas proprias decisdes Q3
Autonomia Sente que controla seu futuro Q4
Pessoas ao seu redor respeitam a sua liberdade Q5
Consegue fazer as coisas que gostaria de fazer Q11
Satisfeito com as suas oportunidades para continuar alcan¢ando Q12

o outras realizagbes
Atividades passadas,

Recebeu o0 reconhecimento que merece na sua vida Q13
presentes e futuras o . )

Satisfeito com aquilo que alcangou na sua vida Q15

Feliz com as coisas que pode esperar daqui pra frente Q19

Tem o suficiente para fazer em cada dia Q14

Satisfeito com a maneira com a qual vocé usa seu tempo Q16
Participacdo social | Satisfeito com o seu nivel de atividade Q17

Satisfeito com as oportunidades para participar de atividades na Q18

comunidade

Preocupado com a maneira pela qual ird morrer Q6

Medo de poder controlar a sua morte Q7

Morte e morrer
Medo de morrer Q8
Teme sofrer dor antes de morrer Q9

Intimidade Tem um sentimento de companheirismo em sua vida Q21
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Sente amor em sua vida Q22
Oportunidade para amar Q23
Oportunidade para ser amado Q24

Neste estudo, optou-se por apresentar os dados em uma escala de 0 a 100 por ser mais
facilmente interpretada e estar associada a percentuais, sendo que 0s escores mais altos
significam melhor qualidade de vida.

Os participantes foram orientados a responder o instrumento utilizando como base as
ultimas duas semanas, de acordo com as normas de aplicacdo da OMS.

Foram avaliadas as respostas médias de cada uma das facetas com o proposito de
conhecer as facetas com avaliacdo satisfatoria e insatisfatoria. Ao verificar os valores obtidos
em cada uma das facetas (24 questdes) e para a qualidade de vida geral e a saude (02
questdes) foram obtidos os escores para as dimensdes. 1%

Os dados foram analisados com a utilizacdo do programa estatistico SPSS 18. Dos
valores obtidos para cada uma das vinte e quatro facetas que compdem os quatro dominios
dos instrumentos WHOQOL — bref e os seis dominios do WHOQOL - old, foram definidas as
médias das respostas, 0 que possibilitou verificar quais facetas foram avaliadas como

positivas quais foram avaliadas de forma negativa.

4.6.5. Roteiro para a realizacdo da entrevista (apéndice 3)

Para identificacdo dos sentimentos vivenciados e das mudancas sociais decorrentes da
funcdo do cuidar, foi realizada uma entrevista semiestruturada com roteiro norteador contendo
0s seguintes eixos: a) Do diagndstico inicial até a internacdo domiciliar; b) O significado da
doenga; c) O significado da morte; d) Sentimentos frente ao sofrimento; e) Mudangas no
cotidiano do cuidador.

As entrevistas foram realizadas com uma média de 40 minutos cada e foram gravadas
em audio e posteriormente transcritas para fins de analise.

Para avaliacdo dos resultados foi utilizado o método de analise de conteldo do
proposto por Bardin que consiste em um conjunto de técnicas de analise das comunicacfes
visando obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteudo das
mensagens, indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢des
de producéo das mensagens. Tambem é definida como a avaliacdo que permite a identificagdo

da existéncia de temas ou nucleos de sentido em uma mensagem, cuja presencga ou frequéncia
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apresentam a significancia no conteudo das analises, e que se apresenta como adequada as
pesquisas qualitativas em satde. 1%
Os instrumentos serdo correlacionados entre si e apresentados em forma descritiva em

analise qualitativa.

4.7. ASPECTOS ETICOS

Em cumprimento a Resolugdo CNS n. 466/12, que versa sobre Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos, este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica da Secretaria de Estado de
Salde do Distrito Federal — CEP/FEPECS/SES/DF, sob o parecer n. 187.211 de 21 de janeiro
de 2013 (anexo 4).

Para participar da pesquisa os cuidadores foram orientados quanto aos objetivos,
justificativa e metodologia adotada. E, de forma livre e orientada, optaram pela participacéo,
por meio da assinatura do TCLE, em duas vias, sendo uma do participante e outra do
pesquisador para compor o conjunto de documentos da pesquisa.

Foi assegurado aos participantes o sigilo, a confiabilidade, a privacidade, a prote¢cdo da
sua imagem e a ndo estigmatizacdo, garantindo que as informacdes obtidas com o estudo
fossem usadas no ambito académico, para o desenvolvimento da ciéncia e para a melhoria da
qualidade de vida dos préprios participantes.

Foram respeitados valores culturais, sociais, morais, religiosos, éticos, bem como
habitos e costumes, que devem refletir na pesquisa e no significado de qualidade de vida para

a populacéo pesquisada.



55

5. RESULTADOS
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5. RESULTADOS

Por se tratar de fendmeno complexo a ser avaliado, foram utilizados instrumentos
distintos com abordagens diferentes para que 0 mesmo fosse analisado como construtos
multidimensionais, de natureza objetiva e subjetiva, determinados socialmente pelas
condicBes de vida e relativizado pelo contexto familiar, histérico e cultural no qual os
cuidadores estdo inseridos. Os referidos instrumentos buscaram captar dados subjetivos,
objetivos e especificos do cuidado e das dimens6es da vida dos cuidadores.

Foi publicada a nota prévia publicada no periédico Online Brazilian Journal of
Nursing (OBJN) — apéndice 4.

Os resultados obtidos, ap6s o tratamento estatistico, foram apresentados em topicos
sequenciais com o propdsito de responder aos objetivos do estudo, sendo que alguns

representam artigos submetidos ou publicados em periddicos relacionados ao tema do estudo.

5.1. CARACTERIZACAO DO PERFIL SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO DOS
DOENTES E DOS CUIDADORES DOMICILIARES

5.1.1 — Descricao do perfil dos doentes cuidados

Os doentes cuidados pelos participantes deste estudo estavam internados em domicilio
em AD2 e acompanhados por um Nucleo de Atencdo Domiciliar, vinculado a Geréncia de
Atencdo Domiciliar da Secretaria de Estado da Saude do Distrito Federal. A maioria (54,5%)
é do sexo feminino. Possuem entre 2 e 95 anos, sendo que 31% possuem mais de 80 e a média
é de 60,9 anos de idade.

As patologias mais recorrentes foram: acidente vascular cerebral (AVC), (39,4%);
neoplasias (18,2%); doenca de Alzheimer (DA) (15,2%) e paralisia cerebral (PC) (9%). Das
demais doencas, 9% estavam relacionadas ao Sistema Nervoso Central como distrofia
muscular (DM), miopatia muscular progressiva (MMP) e esclerose lateral amiotrofica (ELA).

Outros 9,2% correspondiam a doencas distintas.

5.1.2 — Descricéo do perfil dos cuidadores domiciliares

Dos cuidadores, apenas 18,2% néo sdo parentes do paciente. Tratam-se de vizinhos,
amigos e cuidadores contratados para este fim. Os demais fazem parte da familia em até

segundo grau de parentesco.
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Os 33 participantes do estudo compreenderam o total de cuidadores principais dos
doentes internados em domicilio e acompanhados no Programa de Internacdo Domiciliar
(PID) pelo Nucleo de Atengdo Domiciliar da Regional de Salde de Ceilandia durante o
periodo da coleta dos dados.

Caracterizada principalmente pelo sexo feminino, a amostra revelou que 51,5% dos
cuidadores apresentaram idade superior a 40 anos, sendo que 69,7% sdo maes, esposas ou
filhas dos doentes.

Quanto a religido, 54,5% se declararam catolicos. Os dados revelaram que 36,4% dos
cuidadores declararam ter o ensino fundamental completo, 0 que compreende ao menos 8
anos de estudo formal, sendo que 9,1% concluiram um curso de graduacdo. A tabela 1
apresenta os dados econdmicos da amostra estudada.

Tabela 1 — Dados de cuidadores de pacientes internados em domicilio segundo condicdes
econdmicas. Brasilia, DF, 2013, (N=33).

CONDICOES ECONOMICAS (N=33) %

RENDA FAMILIAR

Até 1 salario minimo 05 15,1
Entre 1 e 3 salarios minimos 15 45,5
Entre 3 e 4 salarios minimos 08 24,2
Mais de 5 salarios minimos 02 6,1
Né&o informou/néo sabe 03 91
TIPO DE RESIDENCIA

Propria 22 66,7
Alugada 08 24,3
Cedida/emprestada 03 9,0
NUMERO DE PESSOAS QUE VIVEM NA RESIDENCIA

<de3 09 27,4
3ab 19 57,5
>deb5 05 15,1
Total 33 100

Entre os cuidadores, 39,4% possuem renda familiar superior a trés salarios minimos. A
residéncia da maioria € de alvenaria e com mais de 5 cdmodos, sendo que 72,6% residem com

mais de trés pessoas na mesma casa.
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A funcéo de cuidador é exercida pela maioria (75,7%) em tempo integral, ou seja, ndo
h& horério definido para inicio e fim da tarefa didria. A tabela 2 apresenta os aspectos

relacionados a ocupacdo atual e anterior.

Tabela 2 — Dados sobre a ocupagdo anterior de cuidadores. Brasilia, DF, 2013, (N=33)

ASPECTOS RELACIONADOS AO TRABALHO (N=33) %

SITUACAO ATUAL

Cuidador em tempo integral 25 75,8
Cuidador por 8 horas/dia 05 15,1
Cuidador por menos de 8 horas/dia 03 9,1
OCUPACAO ANTERIOR

Emprego formal (com registro em carteira de trabalho) 23 69,7
Auténomo/atividade informal/dona de casa 10 30,3
Total 33 100

O tempo decorrido desde o inicio do exercicio da funcdo de cuidador difere entre os
cuidadores entrevistados. Ha casos em que o cuidador exercia a funcéo ha apenas 03 meses e

outro que exercia ha 40 anos. O resultado é demonstrado na figura 03.

Figura 3 — Tempo de exercicio da funcao de cuidador principal.

H<de 2anos
m2a3anos

Ja5anos
B5al0anos

m>de 10 anos

A percepcéo sobre o apoio social recebido para o exercicio da fungdo de cuidador foi
referido por 63,6% da amostra estudada, sendo que, destes, 54,5% referiram receber apoio de

familiares. A tabela 3 apresenta os aspectos relacionados a rede de apoio social informal.
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Tabela 3 — Dados do apoio social referido pelos cuidadores. Brasilia, DF, 2013. (N=33).

PERCEPCAO DA REDE DE APOIO SOCIAL (N=33) %
PERCEPCAO DE CONTAR COM APOIO

Sim 21 63,6
Né&o 12 36,4
COMPOSICAO DA REDE DE APOIO

Amigos 02 6,1
Familiares 18 54,5
Vizinho 01 3,0
Profissional de satude 05 15,2
Total 100

*Alguns cuidadores citaram mais de uma fonte de apoio

Sobre a situagdo clinica, os cuidadores referiram problemas de saude (57,5%), bem
como, presenca de dores no corpo e 75,8% relataram o uso de medicamentos continuos ou
intermitentes, alguns, de forma indiscriminada, sem prescricdo médica. As doengas cronicas
ndo transmissiveis representam 78,7% dos problemas de salde relatados. Os dados estéo

apresentados na tabela 4.

Tabela 4 — Dados clinicos de cuidadores. Brasilia, DF, 2013 (N=33).

(continua)
ASPECTOS DE SAUDE (N=33) %
PROBLEMA DE SAUDE *
Sim 19 57,6
Né&o 14 42,4
TIPOS DE PROBLEMA DE SAUDE
Problema enddcrino 05 15,2
Tabela 4 — Dados clinicos de cuidadores. Brasilia, DF, 2013 (N=33). (concluso)
Problema cardiovascular 09 27,3
Problema osteomuscular 03 9,1
Problema reumatoldgico/doenca autoimune 06 18,2
Problema psiquiatrico 03 9,1

Outros 05 15,2
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N&o relataram 14 42,4
PRESENCA DE DOR

Sim 25 75,7
Né&o 08 24,3
INTESIDADE DA DOR

Fraca 05 15,2
Moderada 11 33,3
Intensa 09 27,3
LOCAL DA PRESENCA DE DOR

Dor na coluna/costas 15 454
Membros e articulagdes 13 39,4
Outro tipo de dor 04 12,1
TRATAMENTO MEDICAMENTOSO CONTINUO

Sim 19 57,6
Né&o 14 42,4
PRINCIPAIS MEDICAMENTOS UTILIZADOS

Antidepressivos 06 31,6
Ansioliticos 08 42,1
Analgésicos 10 19,0
Outros (anti-hipertensivos e antiglicémicos) 08 42,1
Total

*Alguns cuidadores relataram mais de um problema de saude e 0 uso de mais de um tipo de medicacao.

O uso de medicamentos de forma continua foi citado por 57,5% e, dentre 0s
medicamentos mais utilizados estdo analgésicos (30%), ansioliticos (24%) e antidepressivos
(18%). Outro problema constatado foi a automedicacdo referida pela maioria dos
entrevistados.

O uso de medicamentos analgésicos de forma indiscriminada esta relacionado aos
relatos de dores no corpo. Dos cuidadores que relataram sentir dor, 45% informaram que
possuem dor nas costas a ponto de afetar o seu desempenho nas atividades de vida diarias
corriqueiramente, e, por esse motivo, utilizam medicacdo analgésica quase que diariamente.

Com relacdo a qualidade do sono, 78% dos entrevistados relataram o sono como ruim.
Sendo que 60% relataram ter o sono interrompido regularmente devido a situagdo que se
encontravam de preocupacdo e de cuidado continuado ao paciente. A tabela 5 apresenta os
dados de forma detalhada.
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Tabela 5 — Dados sobre a qualidade do sono do cuidador. Brasilia, DF, 2013, (N=33)

QUALIDADE DO SONO (N=133) %

QUALIDADE DO SONO

Boa 07 21,2
Ruim 26 78,8
CONTINUIDADE DO SONO

Continuo 13 39,4
Interrompido 20 60,6
HORAS DE SONO/DIA

< de 4 horas 03 9,1

4 a 6 horas 17 51,5
1. a 8 horas 05 15,2
> de 8 horas 08 24,2

5.2. PERCEPCAO DA SOBRECARGA DE CUIDADORES DOMICILIARES

A Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC) ou Inventério de Sobrecarga do Cuidador
— Zarit Caregiver Burden Interview (ZBI) avalia a sobrecarga do cuidador por meio de
questdes relativas a frequéncia de sentimentos, em aspectos distintos, manifestados pelo
cuidador para com o paciente a quem dispensa os cuidados. Os resultados descritivos, de cada

item, em nUmero e porcentagem, encontram-se na tabela 06.

Tabela 6 — Dados descritivos da aplicacdo da Escala de Sobrecarga do Cuidador

segundo a percepcdo de cuidadores entrevistados. Brasilia, 2013 (n=33).

(continua)
Questao Nunca Raramente  Algumas Frequente Sempre Total
n (%) n (%) \r:e(z(;:) mente n (%) n (%)
n (%)
1. O Sr/Sra sente que S* pede
mais ajuda do que ele (ela) 24(72) 02 (06) 03 (09) 01 (03) 03(09)  33(100)

necessita?

2. O(a) Sr/Sra sente que por causa

do tempo que o(a) Sr/Sra gasta

com o(a) S*, o(a) (a) Sr/Sra ndo

tem tempo suficiente para si 01 (03) 06 (18) 04 (12) 04 (12) 18 (54)  33(100)
mesmo?
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Tabela 6 — Dados descritivos da aplicacdo da Escala de Sobrecarga do Cuidador segundo a

percepcao de cuidadores entrevistados. Brasilia, 2013 (n=33).

(continua)
Questao Nunca Raramente  Algumas Frequente Sempre Total
n (%) n (%) Vezes mente n (%) n (%)

n (%) n (%)

3. O(a) Sr/Sra se sente estressado

entre cuidar do(a) S* e suas g9 (p7) 11 (33) 05 (15) 02 (06) 06 (18) 33 (100)
outras responsabilidades com a

familia e o trabalho?

4, O(a) Sr/Sra se sente

envergonhado com o 31(99) 01 (03) 0 0 01(03)  33(100)
comportamento do(a) S*?
5. O(a) Sr/sra se sente irritado 29 (87) 04 (12) 0 0 0 33 (100)

quando o(a) S* esté por perto?

6. O(a) Sr/Sra sente que o(a) S*

afeta  negativamente  seus 30 (gq) 01 (03) 04 (12) 01 (03) 0 33 (100)
relacionamentos com  outros

membros da familia ou amigos?

7. O(a) Sr/Sra sente receio pelo 17 (33 02 (06) 10 (30) 08 (24) 03(09)  33(100)
futuro de S* esta?

8. O(a) Sr/Sra sente que S* 0 0 0 08 (24) 25 (75) 33 (100)
depende do Sr/Sra?

9. O(a) SrfSra se sente tenso o) (gg) 07 (21) 01 (03) 02 (06) 01(03)  33(100)

guando S* esta por perto?
10. O(a) Sr/Sra sente que a sua

salide foi afetada por causa do 13 (39) 05 (15) 11 (33) 01 (03) 03 (09)  33(100)
seu envolvimento com S*?
11. O(a) Sr/Sra sente o o(a) 18 (54) 0 06 (18) 0 09 (27) 33 (100)

Sr/Sra ndo tem tanta privacidade

como gostaria, por causa de S*?

12. O(a) Sr/Sra sente que a

sua vida social tem sido ¢ (30 04(12)  06(18)  02(06)  11(33)  33(100)
prejudicada  porque  0(a)

Sr/Sra esté cuidando de S*?

13. O(a) Sr/Sra se sente a

vontade de ter visita em casa, 01 (03) 02 (06) 03 (09) 11 (33) 16 (48)  33(100)
por causa de S*?

14. O(a) Sr/Sra sente que S*

espera que o(a) Sr/Sra cuide

dele/dela como se o(a) Sr/Sra 04 (12) 0 04 (12) 06 (18) 19 (57)  33(100)
fosse a Unica pessoa de quem

ele/ela pode depender?

15. O(a) Sr/Sra sente que nao

ter_n dinheiro suficiente para 09 (27) 0 08 (24) 06 (18) 10 (30) 33 (100)
cuidar de S*, somando-se as

suas outras despesas?
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Tabela 6 — Dados descritivos da aplicacdo da Escala de Sobrecarga do Cuidador segundo a

percepcao de cuidadores entrevistados. Brasilia, 2013 (n=33).

(conclusdo)

Questéo Nunca Raramente  Algumas Frequente Sempre Total
n (%) n (%) VEZ;S mente n (%) n (%)
n (%
(%) n (%)

16. O(a) Sr/Sra sente que sera

incapaz de cuidar de S* por 20 (60) 0 07 (21) 02 (06) 04 (12)  33(100)
muito mais tempo?

17. O(a) Sr/Sra sente que

perdeu o controle da suavida 13 (39) 03 (09) 04 (12) 09 (27) 04 (12)  33(100)
desde a doenga de S*?

18. O(a) Sr/Sra gostaria de

simplesmente deixar que 17 (51) 0 11 (33) 03 (09) 02 (06)  33(100)
outra pessoa cuidasse de S*?

19. O(a) Sr/Sra se sente em

ddvida sobre o que fazer por 20 (60) 01 (03) 05 (15) 04 (12) 03(09)  33(100)
S*?

20. O(a) Sr/Sra sente que

deveria estar fazendo mais por 05 (15) 05 (15) 12 (36) 10 (30) 01(03)  33(100)
S*?

21. O(a) Sr/Sra sente que 13 (39) 05 (15) 08 (24) 06 (18) 01(03)  33(100)

poderia cuidar melhor de S*?

22. De uma maneira geral,

quando o(a) Sr/Sra se sente g5 (gg) 05 (15) 14 (42) 07(21)  05(15) 33 (100)
sobrecarregado(a) por cuidar

de S*?

A maioria dos entrevistados (72%) relatou ndo pensar que o paciente, objeto do seu
cuidado, pedia mais ajuda do que necessitavam. Quando questionados se sentiam que
deixavam de ter tempo suficiente para si mesmo devido a dedicacdo para com 0 paciente,
54% relataram que tem esse sentimento sempre. As opinides se dividiram quando
questionados se eles se sentiam prejudicados em sua vida social por estarem cuidando do
doente, sendo que 39% responderam que frequentemente ou sempre e 42% responderam que
nunca ou raramente tinham esse sentimento.

Quanto a questdo sobre o grau de dependéncia direta do paciente sobre a sua pessoa,
como se fosse a Unica pessoa de quem o paciente pudesse depender, a maioria dos
entrevistados (75%) respondeu que possuiam esse sentimento frequentemente ou sempre.

A maior parte dos entrevistados (93%) ndo se sentia envergonhada com o

comportamento do paciente a quem dedicava o cuidado e nem irritada com a sua presenca
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(87%). Da mesma forma, 90% dos entrevistados relataram ndo sentir que cuidar do paciente
afetava negativamente seus relacionamentos com outros membros da familia ou amigos.

A amostra ficou dividida quando questionada sobre se sente que perdeu o controle
sobre a sua vida desde que comecou a cuidar do paciente, sendo que 39% responderam que
tinham esse sentimento frequentemente ou sempre e 39% responderam que nunca ou
raramente sentiam isso.

A sensacdo de ndo ter dinheiro suficiente para cuidar do doente, somando-se as
despesas da casa foi relatado por 48% dos cuidadores entrevistados, todos familiares do
mesmo. Em contrapartida, 51% relataram nunca sentir que poderiam deixar outra pessoa
cuidando do paciente. Ao terem sido questionados se poderiam cuidar melhor do paciente,
apenas 21% relataram que tinham esse sentimento frequentemente ou sempre. E 60% dos
entrevistados alegaram nunca sentir davida sobre o que fazer pelo doente.

Para 93% dos cuidadores, o sentimento de estar sobrecarregado por cuidar do paciente
esteve presente a0 menos uma vez, sendo que, destes, 36% conviviam com esse sentimento
frequentemente ou sempre.

O escore do instrumento pode variar entre O e 88, diferenciando entre sem sobrecarga
(SS), sobrecarga ligeira (SL) e sobrecarga intensa (SI) sendo que quanto maior o escore,
maior a sobrecarga. Nesta amostra, a escala variou de 39 a 80, com média de 57,4 e mediana
de 55. Porém, 43% dos cuidadores estudados referiram Sl. Essa situacdo pode ser observada

na figura 4.

Figura 4- Percepcdo da sobrecarga entre cuidadores domiciliares entrevistados, 2014.

W Sobrecarga Intensa
Sobrecarga Ligeira

30% M Sem sobrecarga
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5.2.1 — Sobrecarga fisica e psicologica dos cuidadores de pacientes internados em

domicilio

Ao correlacionar dados do perfil com a percepgdo de sobrecarga de cuidadores foi
elaborado e publicado o artigo intitulado de ‘Sobrecarga fisica e psicologica dos cuidadores
de pacientes internados em domicilio’ no periodico: Revista de Enfermagem UFPE on line,
Recife, 9 (supl. 1): 319-26, jan., 2015 - (apéndice 4).

5.3 - PERCEPCAO SOBRE QUALIDADE DE VIDA DE CUIDADORES DOMICILIARES

5.3.1 — Avaliacéo por meio da aplicacéo do instrumento WHOQOL - bref

5.3.1.1 — Aplicagéo do instrumento WHOQOL-bref

O instrumento foi aplicado a 33 cuidadores em domicilio, sendo que destes, 25
reponderam o instrumento sozinhos, de forma autoadministrada, 5 foram assistidos pelo
entrevistador ao responder e outros 3 tiveram o apoio direto do entrevistador, cabendo a este a

administracdo do questionario. Esta situacdo pode ser visualizada na figura 5.

Figura 5- Forma de aplicacdo do instrumento de avaliacdo da qualidade de vida da
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) - WHOQOL-bref aos cuidadores domiciliares (n.33)

B Autoadministrado
W Assistido pelo entrevistador

m Administrado pelo
entrevistador

5.3.1.2 — Descrigéo do instrumento

O instrumento WHOQOL-bref divide-se em facetas e dominios para a avaliacdo das
dimensGes da qualidade de vida. A tabela 7 apresenta os valores da média dos escores dos

dominios, calculada em uma escala de 0 a 100, de acordo com as orientagdes do WHOQOL-



66

group. O dominio ‘Relacdes Sociais’ apresentou o maior escore (55,30) e o dominio ‘Meio

Ambiente’ apresentou o menor (46,12).

Tabela 7 — Média dos escores obtidos nos Dominios e no indice Geral de Qualidade de Vida
da aplicacdo do WHOQOL-bref em cuidadores (n=33).

DOMINIOS MEDIA (dp) Min-Max Mediana
1IGQV 51,19 (11,51) 31,74 - 68,27 50,96
D1 - Fisico 53,79 (11,84) 25,00 - 78,57 53,57
D2 — Psicol6gico 52,27 (13,46) 29,17 — 75,00 50,00
D3 — Relagbes Sociais 55,30 (18,84) 25,00 — 100,00 50,00
D4 — Meio Ambiente 46,12 (16,67) 15,63 — 84,38 43,75

5.3.1.3 — indice Geral de Qualidade de Vida (IGQV)

Os cuidadores, quando questionados sobre o que achavam da sua qualidade de vida e

da sua salde, apresentaram-se entre os que consideram sua qualidade de vida como ‘nem

ruim, nem boa’ (45,5%) e sua saide como ‘insatisfeitos’ (42,4%). A tabela 8 apresenta os

dados sobre a percepcdo da qualidade de vida e da saude de forma descritiva.

Tabela 8 — Tabela descritiva, em nimero e porcentagem de cuidadores, segundo as questdes

sobre percepcdo da qualidade de vida geral e satisfacdo com a salude (n=33).

Nem ruim

Muito

Muito ruim Ruim Boa Total
. nem boa boa
Questodes n n n n n n
[0) [0) 0] (0)
) Yo % ) % )
Q1 “Como vocé 0 5 15 12 1 33
avaliaria sua
0,0 15,1 45,5 36,4 3,0 100
qualidade de vida?”
. Nem .
M C . L. C . M
. L.“to. Insatisfeito  satisfeito nem  Satisfeito .UIt.O Total
insatisfeito . . satisfeito
N n insatisfeito n N N
% n % %
[0) [0)
Yo % )
_ QZ“Quﬁo 0 14 8 9 2 33
satisfeito(a) vocé esta 0.0 42.4 242 273 6.1 100

com a sua saude?”
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5.3.1.4 — Dominios e facetas do WHOQOL-bref

Nas figuras de n. 6 a 9 podem-se observar as medias obtidas nas avaliacfes das facetas
de cada dominio do WHOQOL-bref. O instrumento indica como melhor resposta 0 nimero 5
e como pior, o numero 1. As facetas relacionadas a ‘dor e desconforto’ e a ‘dependéncia de
tratamentos ou medicamentos’ referentes ao dominio fisico € a ‘sentimentos negativos’
referente ao dominio psicologico tiveram os valores invertidos de acordo com as orientagdes
da OMS para fins de comparacao.

Quanto ao dominio fisico (figura 6), os entrevistados relataram satisfacdo com a sua
capacidade para o trabalho (39,4%) e consideraram ser capazes de se locomoverem (66,7%).
Porém, apresentaram insatisfacdo quanto ao sono (42,4%) e relataram que a dor fisica impede

bastante ou extremamente de fazer o que precisam (45,5%).

Figura 6 — Média das avaliacGes dos cuidadores nas facetas do dominio fisico do WHOQOL-
bref

Disposigdo frente a dor

5

4

Satisfagdo com a capacidade Mo dependéncia de
para o trabalho | tratamento médico

| Energiapara enfrentar o dia a
dia

Capacidade de desempenho |
atividades diarias

Satisfagdo com o sono Capacidade delocomocdo

Com relacdo ao dominio psicolégico (figura 7), as facetas referentes a satisfacao
consigo mesmo, relacionada a autoestima (39,4%), a aceitacdo da aparéncia fisica (45,4%) e
as crencas pessoais (45,4%) foram as que obtiveram maior avaliagdo positiva pelos
entrevistados. Em contrapartida, a faceta de avaliagéo sobre o aproveitamento da vida teve o

menor rendimento (18,2%).
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Figura 7- Média das avaliacbes dos cuidadores nas facetas do dominio psicolégico do
WHOQOL-bref

Sentimentos
positivos/aproveita a vida

Auséncia de sentimentos Sentido paraa
negativos vida/crencas pessoais

Satisfagao consigo
mesmo/autoestima

Capacidade de
concentraciao

Aceitacdo da aparéncia
tisica

No dominio de relacBes sociais (figura 8), a faceta que mais apresentou satisfacéo
entre os entrevistados foi a de relacbes pessoais (54,5%) o que reflete a convivéncia com
amigos e parentes. Em contrapartida, apenas 30,3% dos cuidadores relataram estar satisfeitos

com a sua vida sexual.

Figura 8- Média das avaliaces dos cuidadores nas facetas de rela¢fes sociais do WHOQOL-
bref.

Relacies pessoais

5

4

3

Apoio social Wida sexual

O dominio referente ao meio ambiente (figura 9) foi 0 que obteve menor avaliagdo
entre os entrevistados, sendo que a faceta ‘oportunidade de lazer’ foi a que representou menor
satisfacdo (21,2%), seguida de condic¢Oes financeiras (27,3%). Por outro lado, 48,5% dos
cuidadores avaliaram se sentir seguros em sua vida diaria e 51,5% se relataram satisfeitos com

as condicdes de moradia.
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Figura 9- Média das avaliacGes dos cuidadores nas facetas meio-ambiente do WHOQOL-
bref.

Seguranca fisica
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5.3.2 — Avaliacdo por meio da aplicacédo do instrumento WHOQOL - old

5.3.2.1 — Aplicacéao do questionario WHOQOL-old

O instrumento foi aplicado a 10 cuidadores em domicilio, sendo que 4 dos
entrevistados respondeu o questionario de forma autoadministrada, 4 foram assistidos pelo
entrevistador ao responder e outros 2 tiveram o apoio direto do entrevistador, cabendo a este a

administracdo do questionario. Esta situacdo pode ser visualizada na figura 10.

Figura 10- Forma de aplicacdo do instrumento de avaliacdo da qualidade de vida da
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) - WHOQOL-old aos cuidadores domiciliares.

20% 40%

B Autoadministrado

B Assistidos pelo
entrevistador

Administrado pelo
entrevistador
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O instrumento WHOQOL-old divide-se em 24 facetas e 6 dominios para a avaliacdo
das dimensdes da qualidade de vida do idoso. A tabela 9 apresenta os valores da média dos
escores dos dominios, calculada em uma escala de 0 a 100, de acordo com as orientacfes do
WHOQOL-group. O dominio ‘Intimidade’ apresentou o maior escore (52,50) e o dominio

‘Morte e morrer’ apresentou o menor escore (38,13) entre os cuidadores idosos deste estudo.

Tabela 9 — Média dos escores obtidos nos Dominios e no indice Geral de Qualidade de Vida
do Idoso referente a aplicacdo do WHOQOL-old.

DOMINIOS MEDIA (dp) Min-Max Mediana

Qualidade de Vida do idoso - IGQVI 45,52 (5,38) 37,50-53,13 44,30
D1/old — Funcionamento do sensério (FS) 46,88 (14,80) 31,25-75,00 37,50
D2/old — Autonomia (AUT) 45,63 (15,04) 31,25-75,00 40,60
D3/old — Atividades passadas, presentes e 44,38 (10,40) 31,25-62,50 43,30
futuras (PPF)

D4/old — Participacéo social (PSO) 45,63 (10,23) 31,25-62,50 43,80
D5/old — Morte e morrer (MEM) 38,13 (12,31) 25,00-62,50 37,50
D6/old — Intimidade (INT) 52,50 (15,37) 37,50-93,75 50,00

5.3.2.2 — Dominios e facetas do WHOQOL-old

Nas figuras de n. 11 a 16 podem-se observar as médias obtidas nas avaliagdes das
facetas de cada dominio do WHOQOL-old. O instrumento indica como melhor resposta o
nimero 5 e como pior, o nimero 1. As facetas relacionadas a ‘perda nos sentidos que afetam a
vida didria’, ‘avaliagdo do funcionamento dos sentidos’, referentes ao dominio do
‘funcionamento dos sentidos’ e ‘preocupado com a maneira pela qual ira morrer’, ‘medo de
poder controlar a sua morte’, ‘medo de morrer’, ‘teme sofrer dor antes de morrer’, referentes
ao dominio ‘morte e morrer’ e ainda a faceta ‘problemas com o funcionamento dos sentidos
interferindo na habilidade de interagir’, referente ao dominio ‘intimidade’ tiveram os valores
invertidos de acordo com as orientacGes da OMS para fins de comparagéo.

Quanto ao funcionamento dos sentidos, a faceta que apresentou maior insatisfacao

(30%) foi a que diz que a perda nos sentidos afeta a sua vida diaria.

Figura 11 — Média das avaliagdes dos cuidadores nas facetas do dominio funcionamento dos
sentidos do WHOQOL-old
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Perda nos sentidos afetam a
vida diaria

a
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interagir

Com relacdo ao dominio Autonomia, a faceta que apresentou maior insatisfacéo € a
em que o cuidador refere como sente que controla o seu futuro. Nesse caso, 4 participantes

relataram que percebem ndo controlar nada do seu futuro.

Figura 12 — Média das avalia¢des dos cuidadores nas facetas do dominio Autonomia - AUT
do WHOQOL-old
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No dominio relacionado as atividades passada, presentes e futuras, 5 cuidadores

relataram estar satisfeito ou muito satisfeito com o que alcangou na vida.
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Figura 13 — Media das avaliacbes dos cuidadores nas facetas do dominio Atividades
passadas, presentes e futuras - PPF do WHOQOL-old
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Com relacdo a participacdo social, 5 participantes relataram estar insatisfeitos com a

maneira com a qual usam seu tempo.

Figura 14 — Média das avaliacbes dos cuidadores nas facetas do dominio Participacéo social -
PSO do WHOQOL-old
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Ja no dominio sobre a morte e o morrer, 9 indicaram que tem bastante ou extremo

medo de n&o poder controlar a sua propria morte.
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Figura 15 — Média das avaliagdes dos cuidadores nas facetas do dominio Morte e Morrer -
MEM do WHOQOL-old
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E, por fim, com relacdo ao dominio Intimidade, 7 indicaram que sentem amor em suas

vidas, mas, por outro lado, 6 relataram ndo sentir que tenham oportunidade para ser amado.

Figura 16 — Média das avaliacGes dos cuidadores nas facetas do dominio Intimidade - INT do
WHOQOL-old
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5.3.3 — Comparacdo das médias do escore de qualidade de vida do cuidador segundo as

variaveis sociodemograficas

Os escores médios obtidos no IGQV e nos diferentes dominios foram comparados de

acordo com as variaveis qualitativas do cuidador: sexo, idade, situacdo conjugal, grau de
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parentesco, grau de instrucéo, religido, apoio percebido, presenca de dor, presenca de doenca,
uso de medicamentos, qualidade do sono e atividade sexual.
Os dados obtidos pela comparacdo das médias dos escores para cada uma das

variaveis sdo apresentados nas tabelas 10 a 22, a seguir.

Tabela 10 — Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL-bref segundo o sexo do

cuidador.
Dominios do WHOQOL-bref Sexo do cuidador P#
Feminino Masculino
Média dp Média dp

IGQV 50,96 11,15 48,32 11,49 0,080
Fisico 52,71 12,60 52,68 14,69 0,468
Psicolégico 51,58 12,60 48,96 8,59 0,369
Relagbes Sociais 55,17 19,09 47,92 26,68 0,457
Meio Ambiente 46,88 14,35 42,19 12,10 0,369
P#-Teste T

*Diferenca estatisticamente significativa (p < 0,05)

Tabela 11 — Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL-bref segundo a idade do

cuidador.

Dominios do
WHOQOL-bref

Idade do cuidador

20 a 29 anos 30 a 39 anos 40 a 59 anos 60 anos ou mais

Média dp Média dp Média dp Média dp
IGQV 47,39 10,38 5493 10,65 45,555 9,15 55,38 10,64
Fisico 52,04 11,27 5580 13,63 52,68 11,48 54,29 12,69
Psicoldgico 51,79 13,36 49,48 13,44 46,88 4,81 59,17 15,06
Relagbes Sociais 53,57 26,73 61,46 17,22 43,75 4,81 60,83 17,59

Meio Ambiente 36,61 10,47 54,69 21,13 39,84 12,50 50,94 14,13
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Tabela 12 — Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL-bref segundo a situagédo

conjugal do cuidador.

Dominios do WHOQOL-bref Situacdo conjugal P#
Com companheiro Sem companheiro
Média dp Média dp
IGQV 51,10 11,15 50,68 9,58 0,154
Fisico 53,74 12,10 54,62 12,15 0,252
Psicoldgico 52,58 10,89 51,47 9,87 0,320
Relacdes Sociais 54,76 12,05 53,43 11,89 0,254
Meio Ambiente 45,39 9,87 44,85 10,85 0,207
P# - Teste T

*Diferenca estatisticamente significativa (p < 0,05).

Tabela 13 — Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL-bref segundo o grau de

parentesco do cuidador para com o paciente.

Dominios do WHOQOL-bref Grau de parentesco P#
Familiar:
Sem parentesco Esposo(a)/filho(a)/mée-

pai/neto(a)/irméo(&)

Média dp Média dp
IGQV 55,13 11,40 50,32 9,27 0,442
Fisico 53,57 12,75 53,84 7,14 0,871
Psicoldgico 59,03 13,86 50,77 9,65 0,249
Relacdes Sociais 66,67 16,66 52,78 25,27 0,516
Meio Ambiente 50,00 17,32 45,25 13,97 0,440

P#-Teste T
*Diferenca estatisticamente significativa (p < 0,05).



76

Tabela 14 - Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL-bref segundo o grau de

instrucéo do cuidador.

Dominios do
WHOQOL-bref

Grau de Instrucgéo do cuidador

) ) . Ensino médio
Sem instrucéo Fundamental Fundamental Ensino médio
) ) completo ou
formal incompleto completo incompleto )
mais

Média dp Média  dp Média dp Média  dp Média dp
IGQV 50,00 852 51,32 923 56,25 7,89 4856 9,85 51,40 12,16
Fisico 4464 7,89 5223 10,12 6250 12,25 50,00 7,89 56,17 11,89
Psicoldgico 60,42 12,10 54,17 12,10 46,88 13,20 4896 8,58 53,79 10,12
Relacdes Sociais 54,17 756 53,13 1189 6250 1156 52,08 12,10 56,82 9,86
Meio Ambiente 39,06 17,85 48,05 12,15 57,81 11,89 44,14 11,56 43,18 12,56

Tabela 15 — Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL-bref segundo a religido do

cuidador.
(continua)
Dominios do o
WHOQOL -bref Religido P#
Catdlica Evangélica/Espirita
Média dp Média dp
IGQV 47,77 11,25 55,71 10,65 0,179
Fisico 50,19 10,53 59,05 12,10 0,442
Psicoldgico 47,37 9,85 57,22 12,30 0,192
Relagbes Sociais 50,00 8,52 62,22 13,20 0,137
Meio Ambiente 43,42 7,56 50,42 11,89 0,000*

P# - Teste T

*Diferenca estatisticamente significativa (p < 0,05).
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Tabela 16 — Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL-bref segundo a percep¢éo do

cuidador do apoio social recebido.

Dominios do . .
Apoio recebido P#

WHOQOL-bref

Relata ter recebido de alguém (familiar, )

) o o Relata ndo ter recebido
amigos, igreja, profissional de salde)
Média dp Média dp

IGQV 52,69 17,85 48,40 9,85 0,442
Fisico 55,18 13,95 51,49 12,32 0,197
Psicoldgico 53,54 12,89 50,00 14,52 0,062
RelacBes Sociais 54,58 9,84 55,56 13,56 0,045*
Meio Ambiente 48,91 20,20 40,89 12,89 0,037*

P#-Teste T
*Diferenca estatisticamente significativa (p < 0,05).

Tabela 17 — Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL-bref segundo a presenca de

doenca relatada pelo cuidador.

Dominios do WHOQOL -bref Presenca de doenca diagnosticada P#
Sim Né&o
Média dp Média dp

IGQV 54,10 11,75 47,25 9,82 0,233
Fisico 56,58 13,27 50,00 8,63 0,307
Psicoldgico 53,73 13,95 50,30 13,02 0,360
Relacdes Sociais 57,89 17,89 51,79 20,20 0,353
Meio Ambiente 50,66 17,32 39,96 14,04 0,184
P#-Teste T

*Diferenca estatisticamente significativa (p < 0,05).
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Tabela 18 — Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL-bref segundo a presenca de dor

relatada pelo cuidador.

Dominios do WHOQOL -bref Presenca de dor P#
Sim Néo
Média dp Média dp
IGQV 50,79 11,95 52,12 10,66 0,014*
Fisico 53,88 12,74 53,57 11,71 0,263
Psicoldgico 54,35 14,62 47,50 13,25 0,294
Relacdes Sociais 53,62 19,11 59,17 19,63 0,349
Meio Ambiente 44,43 16,32 50,00 16,51 0,328

P# - Teste T

*Diferenca estatisticamente significativa (p < 0,05).

Tabela 19 — Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL-bref segundo o uso de

medicamentos de forma continua pelo cuidador.

Dominios do WHOQOL -bref Uso de medicamentos psicoterapicos P#
Sim Néao
Média dp Média dp
IGQV 45,19 11,76 52,53 10,9 0,048
Fisico 47,62 13,11 55,16 11,35 0,050
Psicoldgico 50,69 10,35 52,62 14,21 0,473
Relacdes Sociais 45,83 21,57 57,41 17,95 0,265
Meio Ambiente 39,06 17,76 47,69 16,34 0,334

P# - Teste T

*Diferenca estatisticamente significativa (p < 0,05).
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Tabela 20 — Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL-bref segundo a qualidade do

sono referida pelo cuidador.

(continua)
Dominios do WHOQOL-bref Qualidade do sono P#
Boa/sono continuo Ruim/sono interrompido
Média dp Média dp

IGQV 52,60 12,48 47,44 11,03 0,266
Fisico 53,72 14,68 53,97 11,22 0,476
Psicoldgico 55,03 14,37 44,91 13,14 0,335
Relacdes Sociais 59,72 19,50 43,52 19,03 0,420
Meio Ambiente 47,14 25,54 43,40 14,08 0,482
P#-Teste T
*Diferenca estatisticamente significativa (p < 0,05).
Tabela 21 — Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL-bref segundo a atividade
sexual do cuidador.

Dominios do WHOQOL-bref Atividade sexual P#

Sim Néo
Média dp Média dp

IGQV 51,44 9,01 50,78 11,83 0,171

Fisico 50,71 10,75 54,76 12,69 0,331

Psicoldgico 52,50 9,46 51,39 15,21 0,455

Relagbes Sociais 60,83 23,91 52,78 14,27 0,338

Meio Ambiente 47,19 15,48 45,39 17,13 0,396

P#-Teste T
*Diferenca estatisticamente significativa (p < 0,05).
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Tabela 22 — Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL-bref segundo o tempo de

exercicio da funcao de cuidador.

Dominios do

Tempo como cuidador
WHOQOL-bref

< de 2 anos 2a2,5anos 3a45anos 5al0anos > de 10

anos

Média Média Média Média Média

IGQV 42,63 58,97 52,19 55,63 46,79
Fisico 42,86 51,19 58,44 57,14 50,00
Psicoldgico 48,61 55,56 48,11 60,71 51,39
Relacdes Sociais 38,89 80,56 58,33 55,95 48,15
Meio Ambiente 35,42 60,42 47,44 51,34 38,19

P#-Teste T
*Diferenca estatisticamente significativa (p < 0,05).

5.3.4 — Comparacao das médias do escore de qualidade de vida do cuidador segundo a

escala de sobrecarga do cuidador

Tabela 23 — Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL-bref segundo o resultado da

escala de sobrecarga do cuidador.

Dominios do WHOQOL -bref Escala de Sobrecarga do Cuidador
Sem sobrecarga Sobrecarga ligeira Sobrecarga intensa
Média dp Média dp Média dp

IGQV 52,06 10,59 51,44 11,85 49,57 11,70
Fisico 58,16 11,72 51,98 13,46 49,29 9,75
Psicolégico 50,89 13,01 53,75 11,86 52,78 15,69
Relacdes Sociais 57,41 20,18 56,67 18,63 52,98, 17,17
Meio Ambiente 47,99 14,67 47,19 16,22 42,01 15,96

5.3.5 — Correlacédo entre as medias do escore de qualidade de vida do cuidador e

variaveis quantitativas

A percepcdo da qualidade de vida e da sobrecarga dos cuidadores esta relacionada a

varios fatores quantitativos e qualitativos. A tabela 24 apresenta as correlagdes entre as
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médias do escore dos dominios e facetas do WHOQOL-bref, a idade e o tempo de exercicio

como cuidador.

Tabela 24 — Médias dos escores dos dominios e a correlacdo com a idade do cuidador e com

o tempo de exercicio da funcéo.

o ) Tempo como Escala de Sobrecarga do
Dominios WHOQOL-bref Idade cuidador ) )
cuidador Cuidador - ESC
IGQV 0,15 0,08 0,01*
Dominio fisico 0,06 0,25 0,15
Dominio psicol6gico 0,18 0,01* -0,09
Dominio Relagdes sociais 0,04* -0,01 -0,13
Dominio Meio ambiente 0,15 -0,01 0,06

* correlagéo significativa

5.3.6 — Qualidade de vida de cuidadores domiciliares na oferta de cuidados paliativos

Ao correlacionar dados do perfil com a percepcao de qualidade de vida de cuidadores
foi elaborado e submetido o artigo intitulado de ‘Qualidade de vida de cuidadores
domiciliares na oferta de cuidados paliativos’ ao periddico: Revista Brasileira de Enfermagem
(REBEN) - apéndice 5.

5.4. PERCEPCAO DO SIGNIFICADO DA DOENCA E DA FINITUDE HUMANA
FRENTE A QUALIDADE DE VIDA

A situacdo do doente e a proximidade com o fim da vida suscitam sentimentos
diversos que podem refletir diretamente no significado da vida para os cuidadores
entrevistados. A influéncia na qualidade de vida do cuidador depende do significado
particular que ele tem sobre a doenca. O quadro 3 apresenta verbalizagcdes que exemplificam

estes relatos.

Quadro 3 — Relatos das verbalizagdes de cuidadores entrevistados sobre o significado da
doenca do doente internado em domicilio.

(continua)

“A doenga no lado espiritual é pra gente purificar nossa alma. Mas a
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doenca para a vida da gente... Adoeceu parou tudo. Por isso tem que
cuidar primeiro da salde. A gente ndo sabe quando se a gente vai
morrer ou ndo. Entdo esta doente, procura um médico.” (E16)
“Ah, depende... As vezes a doenca é um mal necessdrio. S6 ndo é para o
bem quando a pessoa fica com sequelas grandes, fica dependente.
Vista de forma Porque a gente sabe que a pessoa sofre, né.” (E17)
positiva/necessaria/ | “A doenga é tipo um resgate. Um resgate assim, suponhamos que vocé
salutar ndo usa bem o seu organismo, exagera em alguma coisa, ai chega um
tempo que né, o organismo tem que resgatar aquele tipo de coisa.”
(E18)
“Doenga é um sinal de que vocé precisa mudar alguma coisa em vocé...
As vezes é pra mostrar que ndo estamos nos cuidando direito.” (E15)
“Nem todo mundo fica doente antes de morrer. Eu acho que é bom,
sabe? Quem fica doente tem tempo pra pedir perddo, pra se preparar
pra ir pro Céu. Eu quero ficar doente, mas ndo precisa ser por muito
tempo, (risos).”(E13)

s

Significado “Doenga é um passo pra morrer... geralmente a gente pensa isso.’
da doenca (E15)
“A doenga significa um sofrimento...” (El)
“Eu acho um terror... a doenga.” (E13)
“Adoecer é perder...” (E2)
“Ah, é coisa ruim. Ficar doente é muito ruim. Deus me livre!” (E19)
Vista de forma “Quando estamos doentes deixamos de ter a nossa vida por completo.
negativa/castigo/ | Como no caso do meu pai, ele ndo vive mais direito... E eu também, ndo
sofrimento tenho mais a mesma vida de antes. Agora, se quero fazer alguma coisa,
preciso ver primeiro quem vai ficar no meu lugar aqui cuidando dele.
Ele depende 100% de mim. ”(E16)
“Todo mundo ficou um pouco doente aqui em casa.”(E14)
“Eu acho que a doenga é um castigo. Pra mim e pra ela. Ela fica presa
aqui e eu também. ’(E11)
“‘Estar doente’ ndo é ‘ser doente’, dizem. Mas no caso da minha mde é

‘ser doente’. Ndo tem volta, né? ”(E19)

Nesse mesmo sentido, o significado que o cuidador da para a morte reflete na sua
qualidade de vida. O quadro 4 apresenta verbalizages que exemplifiqguem essas significacdes

gue podem se positivas ou negativas.
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Quadro 4 - Relatos das verbalizagdes de cuidadores entrevistados sobre o significado da

morte no contexto pessoal.

(continua)

Significado da
morte

Vista de forma
positiva/alivio/d
£scanso/process

o natural

“A morte pra ele, no caso, eu acho que seria um alivio. Pra mim também
(a morte dele). Um alivio em relagéo de saber que ele ndo estaria sofrendo
mais.” (E7)

“Morte pra mim seria que a gente ndo espera, mas que vai acontecer. Ou
seja, o fim.” (E15)

“E a passagem dessa vida pra outra. A gente morre pra essa vida e
ressuscita pra Deus.” (E16)

“A morte ¢é o final da vida. No caso da minha avo seria o final do
sofrimento, porque ela é totalmente licida. Entdo ela sofre muito por ndo
poder responder, ndo poder interagir. Entdo em alguns casos a morte é

deixar o sofrimento.” (E17)

“A morte talvez seja o fim do sofrimento aqui e comeg¢o de um novo
aprendizado do outro lado. Se é que existe o outro lado... eu tenho um
pouquinho de duvida, mas...” (E18)

“A morte em um certo ponto dependendo da pessoa se Deus levar mesmo
é a paz. Quando ela estava mesmo a gente pedia era pra Deus ter piedade
dela e levar. Agora td melhorando...” (E19)

““Morrer’ pode ser ‘descansar’, né?”’(E6)

“Morrer ndo é ruim. E uma forma de comecar de novo. Em outro mundo,
né? Tem gente que diz que o morto volta. Prefiro ndo pensar assim, acho
que quem morre, morre... vai embora.”(E4)

“Eu ndo tenho medo da morte, nem acho que vou ficar muito triste

quando ele morrer, porque ele vai para de sofrer.”(E3)

Vista de forma
negativa/fim/se

m volta

“O ruim, que eu acho da morte é que ninguéem sabe como é
morrer.”(E21)

“A morte existe e temos que passar por ela e pronto. Acho que a morte
ndo é nada de bom, ndo.” (E13)

“Morte é o fim... s6 o fim.”(E27)

“Pra mim, a morte é ruim. Eu ndo t6 preparada pra morrer ainda. Acho
gue nunca vou estar. E ela também ndo ta. Tinha que viver muito
mais...’(E6)

“Morrer, todo mundo vai, mas ndo é bom, né?(E28)

“Acho que Deus tem um proposito pra levar todo mundo embora daqui,

mas eu ndo acho graca nenhuma. A gente viver sempre pensando que

pode morrer. Pra que viver entdo? (E25)
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5.5. PERCEPCAO DOS SENTIMENTOS VIVENCIADOS NO CUIDADO E FRENTE AO
SOFRIMENTO DO DOENTE

O sofrimento vivenciado pelos doentes reflete diretamente na qualidade de vida dos

cuidadores, pois suscita sentimentos de ansiedade podem desencadear o estresse. Os

cuidadores entrevistados responderam ao questionamento de forma livre e varios sentimentos

foram relatados. O quadro 5 apresenta a categorizacdo das respostas nas formas positivas e

negativas dos entrevistados a pergunta: ‘Quais sdo os seus sentimentos frente ao sofrimento

do paciente?’.

Quadro 5 — Relatos das verbaliza¢tes sobre sentimentos vivenciados pelos cuidadores.

(continua)

Sentimentos

positivos

Esperanga

“Olha... no inicio eu sofria muito, mas agora com o passar do tempo e o que
eu entendi em oragdo.” (E16)

“Olho pra ela e vejo que ainda ndo estd no fim. Tenho esperanca de ela ter
uma vida melhor... Ela conversa, é mais tranquila agora do que era antes.
Acho que ela é uma pessoa melhor agora.” (E9)

“Eu tenho esperanca que ela vai melhorar e eu digo pra ela: tu vai andar, vai
sair dessa cama, acredita em mim. Ela sorri com o olhar quando digo isso”
(E32)

“Deus nunca abandona os seus. Ela é muito nova ainda e ELE ndo vai levar...

agora ndo. Por isso, fago de tudo pra cuidar bem dela.”(ET)

Orgulho/admir
acdo

“Eu tenho maior orgulho dela. Ela é famosa, importante. Ficou conhecida na
televisdo.” (E33)

“Admiro muito ela por ser tdo forte, determinada. Ela faz muita coisa e diz
que vai ficar boa. ”(E21)

“Me sinto muito orgulhosa de ter uma mde assim, guerreira. Ela nunca
desiste!” (E14)

“Fu entendo que ela é um exemplo. O sentimento que eu sinto é de respeito

pela perseveranca que ela tem.”’(E19)

Sentimentos

negativos

Angustia

“A minha angustia é tentar interpretar o que ele esta sentindo naquele
momento.” (E12)

“Olha, eu sinto muita angustia né? Eu quero aliviar a dor, fazer o que eu
puder pra aliviar a dor, ou pra aliviar o problema ou pra tirar. Entendeu?”
(E3)

“Entdo eu ndo aguento vé o sofrimento da pessoa.” (E18)

“Eu me sinto mal demais, muito mal.” (E19)

“Serd que eu estou cuidando bem dele? Serd que ele tem tudo o que
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merece?(E7)”
“Tudo passa, mas isso parece que ndo tem fim. Ela geme quando a gente
pega nela. Quando vai dar banho, ela chora... As vezes eu penso: pra que dar

banho?... cansa demais e d6i na gente ver ela chorar...?(E2)”

Pena/Dé

“Muita pena, eu fico, entendeu?”’ (E3)
“E porque é sofrimento demais, a gente morre de dé.” (E5)
“Tenho muita pena, muita do dele. Dele ficar numa situagdo dessa. Ninguém

merece ficar numa situacdo dessa.” (E13)

Quadro 5 — Relatos das verbalizacBes sobre sentimentos vivenciados pelos cuidadores.

(concluséo)

Tristeza

“Sentimento de tristeza de... de... porque ela td em sofrimento eu também to
sofrendo, é sofrimento também, ela sofre um tipo de sofrimento e eu sin...
tenho outro tipo de sofrimento.” (E1)

“Tem hora que eu fico muito triste, sabe?” (E2)

“Fico triste... muita tristeza!” (E4)

“Sofrimento pra mim... muito sofrimento. Vocé td entendendo?” (E6)

“Ndo sei bem... eu sinto muita coisa... é tristeza, dor, medo”(E 32)

“Eu fago tudo pra ele ter uma vida melhor. SO que os outros (familiares) ainda
acham que é pouco. Reclamam, falam que ele td magro, que parece que néo ta
bem... O que querem que eu faca? Ele t&4 doente, ndo ta bem mesmo. Isso

cansa mais do que cuidar dele, sabia?(E11)”

Impoténcia

>

“As vezes, assim, eu me sinto impotente em frente ao problema do meu filho.’
(E7)

“Fu me sinto incapacitada, porque eu ndo posso fazer nada.” (E14)

“A gente se sente de mdos atadas, porque a gente sabe que ela sofre. A gente

muitas vezes vé, mas ndo tem como fazer nada.” (E17)

Sofrimento

“Eu ndo tenho motivo pra sofrer pelo sofrimento dela... mas que é ruim vé ela

doente é... muito ruim.” (E15)

“Eu sofro demais de ver ele assim. Mas acho que ele sofre ainda mais....” (E
9)

“Entdo sdo coisas assim muito, eu sofro junto com ela, me acabo junto com
ela...” (E8)

“Sofrimento... s6 sofirimento!”(E5)
“...Ultimamente para mim esta sendo um sofrimento terrivel (...) cada vez que
eu vou trocar ela (mae), ela comeca a gemer. € sofrimento para ela e para mim

também. Pra mim mais ainda, entendeu?(E6) ”
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56 PERCEPCAO DAS MUDANGAS OCORRIDAS APOS O INIiCIO DA FUNCAO DE
CUIDADOR E DA INFLUENCIA DAS MESMAS NA SUA QUALIDADE DE VIDA

Muitas mudancas foram relatadas pelos cuidadores entrevistados com relacdo as suas

vidas. Estas mudangas estdo relacionadas diretamente a situacdo enfrentada na condicdo de

cuidador de paciente internado em domicilio. Para melhor visualizagdo, o quadro 6 apresenta

a categorizacdo das mudancas de ordem social descritas nas respostas dos entrevistados.

Quadro 6 — Relatos das verbalizagcBes sobre mudancas de ordem social ocorridas apos o

inicio do cuidar.

(continua)

Social

Dedicacéo/tempo

“Eu mudei totalmente minha vida, vivo em fungdo dela. Nunca mais tive
que trabalhar nem nada.” (E15)

“E assim que a gente vive aqui em casa: de manha é ela, a tarde ela, a
noite ela.” (E15)

“Passo 24 horas com ela. A minha vida é ela. Tenho muito carinho por
ela... Acho que é retribuigdo!”(E21)

“Eu parei de trabalhar, mas até achei bom. Tenho mais tempo pra cuidar
nao so dela, mas de todos aqui em casa.”(E31)

“Hoje a minha vida é ela. ”(E33)

“Eu abri mdo da faculdade, né? Eu me privei de muita coisa para cuidar
do meu filho. S6 eu cuido dele, ndo tem outra pessoa.(E2) ”.

“T6 muito feliz por poder cuidar dela o tempo todo.” (E9)

Afastamento

social

“Minha vida mudou mais a parte social, porque como eu fico aqui o tempo
inteiro entdo eu ndo tenho assim... Vida social eu tenho, saio, tenho amigos,
mas drasticamente foi a questdo social. Eu fico muito presa, porque como
eu cuido dela o dia inteiro, de segunda a sexta entdo eu ndo posso ir ao
banco, ndo posso ir ao mercado porque ela é totalmente dependente. Eu
n&o posso deixar ela sozinha. O que mais mudou foi a falta dela”. (E17)
“No inicio tinha muitas visitas, a casa ficava cheia, até de pessoas que ele
ndo via de muito tempo... parentes vinham ver como ele tava. Depois de uns
seis meses, mais ou menos, quase ndo vem ninguém, nem ligam pra saber
como ele ta. Acho que foi como uma despedida. SO no comego, depois
esqueceram. Muito triste... E ele pede... ”(E18)

“Poxa vida! Tenho 30 anos e a minha vida t4 parada... minha vida ¢ t&o
programada que eu tenho que pensar antes de sair... Parei de estudar, de

trabalhar... acho que até parei de viver... namorar... quando?(ES5) ”
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Ixi, mudou... se existir 1000% mudou 1000%, porque eu ndo tenho mais
projeto de vida. Mudou tudo. Eu n&o posso mais sair pra trabalhar, eu ndo
posso mais ganhar meu dinheiro, ndo posso mais planejar de ir numa festa,
suponhamos uma promocéo... porque a partir do momento que vocé néo
trabalha vocé ndo pode planejar seu futuro, porque ndo tem dinheiro pra
planejar o futuro.(E18)

“Ficou muito dificil de ir passear, ver amigos, ir nas festas da familia. As
pessoas nem convidam mais de tantas vezes que disse ndo.”(E32)

“Acho que as pessoas tem preconceito com gente doente. Ai mistura tudo,
ninguém nem liga mais pra saber como a gente ta. Uma vez, uma mulher la

da igreja me disse: - Quando ele morrer, vocé volta para igreja... vocé faz

Quadro 6 — Relatos das verbalizacBes sobre mudancas de ordem social ocorridas ap6s o

inicio do cuidar.

(concluséo)

falta 1a. Quase que eu disse que nunca mais ia voltar 14. Que isso era cruel,
mas ndo disse nada. SO fiquei olhando pra ela. Parecia que 0 meu marido
era um estorvo pra igreja. Em vez de ela dizer que ia me visitar e ver como
eu estava ela disse pra eu voltar s6 depois... Que esquizito isso! ”(E33)

“A minha vida hoje é bem mais parada. Eu lembro que acordava cedo,
corria pro 6nibus, trabalhava o dia inteiro e depois voltava pra casa muito
cansada. Hoje ndo tem mais isso... nem canso mais tanto, mas também néo

vejo mais pessoas diferentes. Fico muito presa aqui.”’(E14)

Autonomia

“Na minha vida ndo mudou nada ndo, a mesma coisa. Assim, eu saia
muito. Agora ta dificil, eu ndo posso sair mais. S6 isso mesmo . (E19)

“Mudou tudo na minha vida. A participa¢do na comunidade, que era bem
frequente. Caminhada, nos dois faziamos caminhada. Gindstica juntos.”
(E14)

“Queria poder escolher o que fazer e como. Mas ndo da, ndo tem quem
ajuda. Os que podem j& ajudam, mas é pouco. Cada um tem a sua vida, né?
E eu tenho essa vida agora (pausa e suspiro). ”(E14)

“Se eu tivesse dinheiro eu pagava dguem para cuidar dela.”(ET)

“A gente ndo tem mais a liberdade de ir e vir. Eu to presa aqui em casa.
N&o quero reclamar, parecer chata, mas é isso ai mesmo.”’(E10)

“As vezes eu penso: Como serd que seria se fosse eu no lugar dele?” (E8)

“Mudou muita coisa, parei de trabalhar. Ndo gostava de ficar dentro de
casa. S¢ ficava a noite, de tardinha. Criva duas netas e agora nao posso
mais. Tive que entregar pra mae, ndo tenho mais condicBes de ficar com
elas. Mudou toda a rotina minha. Gostava de sair, agora nunca da. E

dificil, né... Precisa de ajuda pra sair...” (E13)
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“A minha vida mudou em tudo quando eu tive a (*). Eu coloco (*) em
primeiro lugar sempre. Eu amadureci rapidamente. Fiquei madura,
preocupada com as coisas. Tudo aqui em casa é pela (*).” (E15)

“Antes de cuidar dela eu trabalha, ganhava meu dinheiro, planejar minha
vida, um tratamento, qualquer coisa. Hoje em dia jd ndo tem mais.” (E18)
“Antes eu ia pra onde eu queria, agora ficou muito mais dificil. ”(E8)

“Nem as férias da familia ndo da mais pra planejar. Tudo mudou” (E29)
“Ndo foi uma profissdo que eu escolhi. Na verdade eu nunca ia escolher
isso pra mim. Eu queria ser secretaria... Por isso acho que ndo sou a

melhor pessoa pra cuidar dela.” (E8)

Mudancas presentes nos relatos dos cuidadores domiciliares no ambito espiritual

podem ser visualizadas no quadro 7.

Quadro 7 — Relatos das verbalizacGes sobre mudancgas no ambito espiritual percebidas pelos

cuidadores domiciliares.

(continua)

Espiritual

Superagéo

“Com a doenga dele eu vi que eu posso superar muitas e muitas coisas...
gue ndo tem obstaculo pra gente ndo vencer ndo. Da pra superar. E antes
eu ndo tinha essa seguranga.” (E14)

“Tive uma doeng¢a muito grave, na época que ela tinha 10 anos. Um
cancer de ovario, mas Deus me curou par eu cuidar dela. E estou aqui
contando a historia.” (E15)

“Vi que a vida tem um sentido muito estranho e que todos n0s temos a
nossa missdo. A minha é essa agora.” (E12)

“Eu acho que é uma chance que eu tenho pro meu crescimento. Pra ser
sempre melhor... uma pessoa melhor.” (E18)

“Entdo muitos obstaculos eu consegui enfrentar. E eu pensava que eu ndo
era capaz. E agora eu vejo que eu tenho essa capacidade.” (E14)

“Fu achava que era fraco, mas agora sei que sou muito forte! ”(E9)

Relacionamentos

“Meu sentimento em relagcdo ao amor ao proximo mudou muito. Eu ndo
sentia vontade de ficar no hospital, cuidar de alguém. E hoje se disser que
eu vou ficar um dia todo no hospital, eu fico.” (E14)

“Eu consigo ver agora que todos nos somos iguais mesmo. E que cada um
pode estar no lugar do meu pai e precisar de alguém pra cuidar dele. Por
isso, eu estou mais amiga, escuto mais 0s outros e penso. E se for
COMigo... quem vai me cuidar?” (E5)

“Muita gente que vinha aqui no inicio ndo vem mais ajudar, mas liga pra
dizer o que eu devo fazer. Eu fico quieta, mas as vezes eu acho que a

minha paciéncia se acabou...” (E9)
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“Muitas COisas que eu era mais agressiva, alguma parte que eu nunca
tinha parado assim pra refletir hoje eu ja fico mais... assim, de ajudar o
proximo. Toda vida nos fomos de ajudar.” (E14)

“FEu ndo tenho muita paciéncia com essas pessoas que dizem que so
querem ajudar. Eles criticam o tempo todo...” (E16)

“Muitas vezes me pego pensando... Quem é meu amigo? Ainda tenho
amigos? Parece que a vida daum né. (E3)”

“Hoje eu tenho mais amigos do que antes... ndo em quantidade, mas
amigos de verdade. Eu sei quem eu quero do meu lado. Consigo ser mais

verdadeira também com eles. Eu digo quando quero ficar sozinha. Antes

eu nao conseguia ser muito sincera com os outros. Eu sempre achava que

Quadro 7 — Relatos das verbalizacGes sobre mudancas no ambito espiritual percebidas pelos

cuidadores domiciliares.

(concluséo)

era chato dizer as coisas, mas hoje, depois disso tudo, eu acho que se a
pessoa ndo entender, ela nao merece ser minha ‘amiga’.” (E33)

“Eu me tornei mais humana! Vocé so passa a ver a vida com outra
perspectiva quando é dentro da sua casa. Mais humana... vocé sabe olhar

mais para o proximo.” (E12)

Religido

“Deus é muito bom pra nos e tem me ajudado a cuidar da minha filha.”
(E15)

“Mas se Deus me curou de um cdncer ele pode me curar de qualquer
outra doenca. Entdo hoje em dia eu ndo me importo muito com doenga
nao, ela vem e ela vai. E tudo t& na méo de Deus... quem sou eu pra ficar
me mortificando? Preocupada?” (E15)

“Deus colocou muito amor no cora¢do.”(E13)

“ELE me consolou. E eu sempre estou buscando, tentando e lutando pra
que eu faga a vontade de Deus nela.” (E16)

“Antes eu ndo acreditava que tinha um DEUS, mas agora eu sei que tem.
Muita coisa ja aconteceu e ndo tem outra explicagdo... s6 DEUS” (E12)

“Fu comecei a ir num culto religioso que me deu forca pra entender o que
DEUS quer de nés. Por que estamos neste mudo. Nao é pra sofrer por
nada, isso eu sei agora ...hoje eu sou mais cristd. E, por isso, ajudo os

outros também, ndo fico s6 com pena de mim ou da minha mae.”(E8)

5.7 ASPECTOS BIOETICOS DA RELACAO INTRAFAMILIAR NO CONTEXTO DOS
CUIDADOS PALIATIVOS NA ATENCAO DOMICILIAR
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Artigo elaborado para submissao ao periédico - Acta Bioethica (apéndice 7)

Dos 33 cuidadores entrevistados, 6 ndo tem parentesco algum com o paciente que
cuidam. Para fins de avaliacdo dos aspectos bioéticos envolvidos na relacdo intrafamiliar,
estes foram excluidos nesta anélise.

Com base nos relatos dos cuidadores sobre o processo do cuidar, foi possivel elencar
alguns aspectos bioéticos relacionados, que foram categorizados da seguinte forma:
‘Autonomia nas escolhas da sua vida’; ‘Vulnerabilidade ao estresse e sobrecarga’ e
Vulnerabilidade a problemas de saude fisicos e psicoldgicos, conforme quadro abaixo.

Transformar-se em cuidador principal envolve questdes de ordem pessoal, social e
psicolégica. O fato de ter de assumir a funcdo sem preparo prévio e, muitas vezes sem
esperar, influencia diretamente na autonomia de suas vidas. O quadro 8 apresenta relatos

associados a autonomia do cuidador.

Quadro 8 — Relatos das verbalizacbes dos cuidadores principais familiares associadas a

autonomia e relacionadas ao cuidar.

“Poxa vida! Tenho 30 anos e a minha vida ta parada... minha
Perdendo o controledo | = .
vida é tdo programada que eu tenho que pensar antes de sair... eu

empo nao posso... Parei de estudar, de trabalhar... acho que até parei

de viver...namorar...quando? ”(E5)
As incertezas do “Eu abri mdo da faculdade, né? Eu me privei de muita coisa para
amanhd e o cuidar do meu filho. S6 eu cuido dele, ndo tem outra pessoa.”

desencontro com 0s (E2)

projetos pessoais

“As vezes eu penso: Como serd que seria se fosse eu no lugar
Empatia/alteridade dele?” (E8)

Autonomia nas

“Serd que eu estou cuidando bem dele? Serd que ele tem tudo o
escolhas da q q

. que merece?” (ET)

vida Cobranca

interna/expectativade | “Ndo foi uma profissdo que eu escolhi. Na verdade eu nunca ia
si como cuidadores escolher isso pra mim. Eu queria ser secretaria...Por isso acho

que ndo sou a melhor pessoa pra cuidar dela. ”(E6)

“Eu faco tudo pra ele ter uma vida melhor. S6 que os outros
Desencontro com o o .
) (familiares) ainda acham que é pouco. Reclamam, falam que ele
reconhecimento ) o
] t& magro, que parece que ndo ta bem... O que querem que eu
esperado e o recebido ) L .
faca? Ele ta doente, ndo ta bem mesmo. Isso cansa mais do que
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cuidar dele, sabia?” (E11)

“A gente ndo tem mais a liberdade de ir e vir. Eu to presa aqui
em casa. Nao quero reclamar, parecer chata, mas é isso ai
mesmo.” (E9)

“Queria poder escolher o que fazer e como. Mas ndo dd, ndo tem
Liberdade de escolha guem ajuda. Os que podem ja ajudam, mas é pouco. Cada um tem

a sua vida, né? E eu tenho essa vida agora (pausa e suspiro).”

(E14)

“Se eu tivesse dinheiro eu pagava dguem para cuidar dela.” (E7)

A convivéncia com o sofrimento alheio de outra pessoa pode resultar em sobrecarga,
sendo, em muitas vezes, necessario disfarcar os préprios sentimentos para preservar o outro.
O cuidado pode resultar em pressdo e estresse e, consequentemente em uma sobrecarga fisica
e emocional do cuidador. O quadro 9 apresenta relatos que exemplificam a situacdo de

vulnerabilidade do cuidador.

Quadro 9 - Relatos das verbalizacBes dos cuidadores principais familiares associadas a

vulnerabilidade ao estresse e a sobrecarga.

“Eu to muito cansada. De verdade...” (E13)
“Tem horas que eu penso: Pra qué tudo isso? ”(E10)

“A gente fica tdo cansada que até esquece se ja comeu. Que

hora foi a ultima vez que comeu...”(E9)

“Tudo passa, mas isso parece que ndo tem fim. Ela geme

. uando a gente pega nela. Quando vai dar banho, ela chora...
Estresse, fadiga e q g Peg Q

sobrecarga As vezes eu penso: pra que dar banho? Sera que ndo pode
pular, mas dai vem a equipe do NRAD e diz que o banho ¢

Vulnerabilidade ao

importante, que ele precisa ficar bem limpo pra ndo dar
estresse e

ferida, mas cansa demais e doi na gente ver ele chorar... ”(E2)
sobrecarga

“...ultimamente para mim esta sendo um sofrimento terrivel
(...) cada vez que eu vou trocar ela (mde), ela comeca a
gemer. é sofrimento para ela e para mim também. Pra mim

mais ainda, entendeu?” (E6)

“Eu me sinto (pausa)...eu me sinto impotente por nao
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Estresse decorrente da
impoténcia frente ao

sofrimento

conseguir ajudar ele (filho) mais.”(ET)
“Tem hora, dia que s6 choro. Nem tem explica¢do.” (E15)

“Minha mae fala para eu descansar, que eu tenho que estar
preparada para muitos anos. Ai d4 uma vontade de chorar.
Nés estdvamos tdo bem como casal, saia pra dancar, namorar
e agora ndo da mais... Eu sei que ele vé que eu to triste. A
gente tenta disfarcar, mas da para ver... claro que da para

ver”(E8)

O trabalho continuo, sem intervalos de descanso regulares, carregar o paciente para a

cadeira de rodas ou para mudar de decubito no leito sdo situacdes que causam dores e lesdes,

podendo acarretar em desgaste fisico e emocional. O quadro 10 apresenta relatos que

evidenciam a vulnerabilidade do cuidador frente ao estresse e a sobrecarga.

Quadro 10 — Relatos das verbalizacGes dos cuidadores principais familiares associadas a

vulnerabilidade ao estresse e a sobrecarga.

Vulnerabilidade
frente aos problemas
de salde fisicos e

psicol6gicos

Desgaste fisico

“Eu acho que perdi o meu equilibrio, mental e fisico...

Tem dias que fico bem tontinha!”(E10)

“Ele (pai) é pesado e a gente precisa mudar de lado toda
hora pra ndo dar ferida. Muitas vezes eu fazia sozinha...

Agora nao consigo fazer mais. Machuquei as costas. ”(E3)

Desgaste

emocional/psicolégico

“Ele me xinga toda hora. Fala pra eu sair, fazer festa.
Que era tudo o que eu queria, que ele ficasse numa cama

pra eu poder ficar solteira novamente.” (E10)

“Isso doi. Diz que ele td assim porque a culpa é minha...
E ninguém mais quer cuidar dele. Entdo s6 tem eu, ele é

meu marido e eu tenho que aceitar...”(E31)

“Ele (pai) é muito teimoso mesmo... Toda hora ele
arranca o curativo, a gente coloca e ele tira. E
dificil...”(ET)
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6. DISCUSSAO
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6. DISCUSSAO

Neste capitulo sdo discutidos os resultados do estudo com base na literatura utilizando
a percepcao sobre a qualidade de vida e a sobrecarga do cuidador como variaveis dependentes
e as demais como variaveis independentes.

Os resultados encontrados viabilizaram a correlagdo entre dados sociodemograficos
dos cuidadores com a percepc¢do da qualidade de vida em todos os dominios e da sobrecarga,
além da influéncia da doenca, da proximidade da morte e do cuidar frente aos sentimentos
vivenciados, a qualidade de vida e as mudancas percebidas em suas vidas. Alem disso, foi

possivel associar 0s aspectos bioéticos envolvidos no processo do cuidar em domicilio.

6.1. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO DOS DOENTES CUIDADOS

Ao analisar o perfil dos doentes foi possivel comparar os resultados encontrados com
outros estudos realizados com cuidadores e com pacientes atendidos em domicilio de forma
geral, sendo que a predominancia é de enfermos do sexo feminino e idosos, apesar do
programa atender a pacientes de todas as idades, sem distin¢ao, pois a idade ndo interfere no
processo de adesdo ao programa, por esse ndo ser um critério de selecéo. % 113112

Este dado reflete a aproximacdo do envelhecimento com as doengas cronico-
degenerativas mais comumente associadas ao perfil do acompanhamento domiciliar. As
patologias recorrentes neste estudo sdo: acidente vascular cerebral (AVC), neoplasias e
doenca de Alzheimer (DA), o que corrobora com diversos estudos sobre internagdo domiciliar

no Brasil e no mundo. 1**118

6.2. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO DOS CUIDADORES DOMICILIARES
FRENTE A PERCEPCAO DA QUALIDADE DE VIDA

A qualidade de vida, entendida neste estudo como o construto baseado na percepcao
do cuidador sobre aspectos subjetivos e objetivos, incluindo questdes imensuraveis como
felicidade, prazer e angUstia, é tema discutido por varios pesquisadores. 1912

Os dados revelam que ha variancia nos resultados entre os cuidadores, sendo que a
autopercepcao da qualidade de vida sofre influéncia de diversas variaveis como idade, sexo,

relagdo de parentesco com o paciente, apoio social recebido e outros.
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Quatro condigdes sdo avaliadas comumente pelas familias dos pacientes para a escolha
do cuidador principal: o grau de parentesco, 0 género, a proximidade fisica e a proximidade
afetiva. 12412
Neste estudo, os cuidadores tém, em média, 46 anos variando entre 20 e 73 anos. O
IGQV teve um escore maior em 7,99 pontos em cuidadores com mais de 60 anos de idade
quando comparado com cuidadores com menos de 30 anos. No dominio psicoldgico ha
correlagéo positiva entre a idade do cuidador e a percepg¢éo de qualidade de vida, que pode ser
explicado devido a atividade de cuidador gerar estresse e sobrecarga emocional, além da
privacdo do convivio social e atividades diversas e, inversamente, quanto mais idade tiver o
cuidador, mais experiéncia de vida e capacidade de resiliéncia e de aceitacdo dos fatos ele
ter4, além do idoso apresentar, em sua maioria, uma agenda social diminuida, ** 11>-116. 124-125

Foi encontrada uma fraca correlacédo positiva entre a idade do cuidador e a percepgao
da sua sobrecarga.

Como aguardado, houve predominio de mulheres, sendo a maioria dos cuidadores
composta por familiares, principalmente filhas ou esposas. Essas caracteristicas sdo
frequentemente encontradas em estudos, seja no ambito nacional ou internacional. 2312

Esta culturalmente implicito na sociedade que cabe aos filhos e aos conjuges cuidar
dos adoentados que necessitam de cuidados especiais e continuos. Esses achados reforcam o
papel social da mulher, historicamente determinado, de cuidadora principal e da mesma forma
gue o cuidado a pessoas dependentes fique na responsabilidade de parente préximo,
pertencente ao ndcleo familiar, como encontrado em outros estudos. %% 124128

Em algumas familias, o cuidado é desenvolvido e aceito em forma de retribuicéo,
principalmente quando se trata de filhas(os) cuidando de genitores. Estudo aponta que as
filhas, em geral, sentem necessidade de demonstrar a gratidao pelo cuidado recebido e, desta
forma, desenvolvem maior aceitacio pelo papel que lhes cabe. *%

E importante destacar que o modelo familiar baseado na divisdo sexual do trabalho,
onde o0 homem € o responsavel pelo sustento, ou seja, & o provedor e a mulher é a responsavel
pelas tarefas didrias e assistenciais da casa ainda prevalece ndo sé na sociedade brasileira, mas
em todo o mundo, visto a similaridade nas caracteristicas sociodemogréaficas de diversos
estudos internacionais. Este perfil tende a mudar, pois a mulher esta cada vez mais presente
no mercado de trabalho e representa mudancas na estrutura e na organizacao familiar. 122*%
Nesse caso, cabe avaliar quais competéncias sdo exigidas para a funcdo de cuidador.

Segundo Le Boterf **°, competéncia se refere a disposicao para uma acdo pertinente frente a
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uma situacdo especifica. Outros autores definem competéncia humana como um conjunto que
envolve conhecimento, habilidade e atitude. ****3

O cuidador social que pode ser o familiar ou pessoa proxima que aceita cuidar,
necessita de preparo especifico para desenvolver a funcdo. Este preparo envolve além das
competéncias, 0 acompanhamento do cuidador por profissional de saude para o suporte
emocional, pois cuidar de alguém de forma continua requer, por parte de quem oferece o
cuidado, condicdes fisicas e emocionais, além de motivacéo e disponibilidade. 133

O modelo de cuidado informal aos pacientes providenciado pelo ndcleo familiar afeta
diretamente as mulheres de maneira perversa, pois compromete negativamente o seu bem
estar e o desenvolvimento profissional, resultando em sobrecarga. *'° Essa sobrecarga, mesmo
que percebida pelo cuidador, raramente € discutida, aceita e entendida pela familia que
entende o cuidado como uma quest&o naturalmente imposta e n&o sujeita a escolha. 3+’

N&o héa diferencas significativas na percepcao da qualidade de vida entre cuidadores
que referiram situacdo conjugal estavel e os que referiram ndo possuir companheiro(a) no
momento da entrevista. Porém, no tocante ao grau de parentesco com o paciente os dados
diferem significativamente, sendo que os cuidadores que relataram ndo ter grau de parentesco
apresentaram escores mais positivos, como 13,89 pontos a mais no dominio relagdes sociais e
8,26 pontos a mais no dominio psicoldgico.

Todos os cuidadores entrevistados referiram ter alguma religido, mesmo alguns terem
relatado ndo serem praticantes assiduos devido a falta de tempo e de oportunidade para
frequentar os espacos destinados as oracfes coletivas. O fato de assumirem ter religido e
seguir os preceitos fundamentais revela a existéncia da espiritualidade e da crenga em algo
transcendente. *¥" Este dado corrobora com outro estudo que observou correlacdo negativa
entre a percepcao individual de bem estar e a sobrecarga do cuidador, sendo que cuidadores
que utilizavam a religido e a crenca espiritual como estratégias de enfrentamento possuiam
melhor relacdo com a pessoa cuidada e menor grau de depressédo. Em outro estudo, realizado
com cuidadoras familiares de pacientes com deméncia o resultado foi de maior sobrecarga
entre as que relataram ter religido. **

Neste estudo, foi possivel identificar diferenca no IGQV entre evangeélicos ou espiritas
e catdlicos na avaliagdo da qualidade de vida, sendo que o indice foi percebido no primeiro
grupo com 7,94 pontos a mais do que no segundo e esta diferenca se acentua no dominio
‘relagdes sociais’, com 12,22 pontos de diferenca.

O grau de instrucdo formal referido pelos entrevistados com predominancia do ensino

fundamental completo corresponde a média encontrada em outros estudos semelhantes,



97

porém, cabe ressaltar que 18% dos cuidadores iniciaram ou concluiram algum curso superior,
sendo esta amostra composta por filhas dos doentes, 19 128135139

Os dados revelam que os cuidadores que possuem o ensino fundamental completo
apresentaram 1GQV mais elevado e, no dominio psicolégico, os cuidadores sem instrucédo
formal tiveram o escore maior. Este resultado reforca a questdo da oportunidade de trabalho
que a escolaridade proporciona, pois sem instrucdo, as chances de desenvolver outra fungéo
diminuem, reduzindo desta forma, a frustracdo que a situacdo poderia propiciar. No mesmo
sentido, estudos apontam que o grau de instrucao influencia na escolha do cuidador familiar
por estar relacionado ao fato da insercdo no mercado de trabalho formal ser mais dificil
guanto menor o grau e, por isso, a pessoa tem mais facilidade para abrir mé&o de outra funcgéo
desempenhada até 0 momento. 240142

As condicdes econémicas dos cuidadores estdo diretamente relacionadas ao escore de
qualidade de vida nos dominios relagcBes sociais e do meio ambiente, pois quanto maior a
renda, maiores as meédias obtidas. Neste estudo, os cuidadores que apresentaram renda
familiar superior a 3 salarios minimos obtiveram média de escore de 62,50 e 55,47 nos dois
dominios, respectivamente.

Importante ressaltar que muitas vezes, ocorre a necessidade do cuidador parar de
trabalhar ou se ausentar do emprego formal, o que gera a diminuigdo da renda familiar. Neste
estudo, 57,6% dos entrevistados se afastaram do trabalho formal e, consequentemente, néo
estdo resguardados os seus direitos trabalhistas como a aposentadoria por tempo de servico.
143-144

Outro dado importante a ser analisado diz respeito a percep¢do do apoio social
recebido pelo cuidador, pois 36,4% referiram nédo receber nenhum tipo de ajuda. Dos que
referiram de forma positiva, 85,7% informaram que o receberam de familiares proximos. O
apoio pode ser recebido de forma indireta de amigos como em momentos de distracdo ou de
lazer e ndo s6 dividindo tarefas diretamente ligadas ao cuidado para com o paciente. *4*%

Estudo indica que pessoas que possuem um alto nivel de apoio social apresentam
adequada autoestima, autoconfianca e apresentam maior capacidade para enfrentar situacdes
adversas. Da mesma forma, estudos confirmam a correlagdo positiva entre a percepgao
positiva da sua salide e bem estar e a presenca de apoio social das pessoas. 146 148149

Cuidar de outra pessoa, principalmente quando em tempo integral, como é o caso de
75,7% dos entrevistados, expbe o cuidador principal de forma prolongada aos diversos
estressores presentes na situacdo, pois exige dedicacdo, disponibilidade de tempo e, em

muitos casos, desprendimento de forga fisica, devido a necessidade de movimentar o paciente
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acamado. Esse cuidador, quando ndo recebe o apoio da familia ou de amigos, pode, em
consequéncia do desgaste, adoecer fisica ou mentalmente, 37 140-141, 145-148

Neste contexto, 63,6% dos entrevistados relataram apresentar um ou mais problemas
de salde e o uso de medicamentos de forma continua. As patologias mais referidas estdo
relacionadas ao sistema cardiovascular e endocrino e as doencgas autoimunes ou psiquiatricas.
Estudos distintos trazem resultados similares sobre o adoecimento do cuidador. Vérios fatores
estdo associados a este resultado: a idade média do cuidador, o tempo de dedicacdo diério, a
percepcao do apoio recebido, a necessidade de alteracdo da rotina, dentre outros, % 151154

Os dados possibilitaram observar a correlacdo fraca negativa entre a presenca de
morbidades e a percepcdo da QV, sendo que os cuidadores que referiram n&o possuir
morbidades e se declararam saudaveis apresentaram 6,85 pontos a mais na média do indice de
qualidade de vida geral do que os demais. Essa diferenca se acentuou no dominio meio
ambiente, chegando a 10,7 pontos a mais. **°

A presenca de dor foi autorreferida por 75,7% dos cuidadores entrevistados e a
correlagéo entre a percepcdo da QV e de dor como moderada ou grave se apresenta de forma
negativa, sendo que, quanto mais acentuada a dor referida, menor é o escore de qualidade de
vida nos dominios fisico e psicologico. As dores nas costas/coluna e na cabeca foram as mais
citadas e estdo diretamente relacionadas ao desgaste fisico e mental devido ao
desenvolvimento das tarefas do cuidado ao paciente e a preocupacdo com a doencga e 0 bem
estar do familiar. Esses dados corroboram com outros estudos realizados. *°***’

E importante que o cuidador seja visto pela equipe de atencdo domiciliar como um
aliado para a expansdo do cuidado na residéncia do paciente e que seja ofertado apoio ao
mesmo para 0 desenvolvimento das atividades, além de suporte emocional, quando
necessario. ***% Pois o cuidado de forma integral somente se desenvolve quando a outra
pessoa € considerada como alguém importante para o cuidador, para que esse se disponha a
participar do seu destino, do sofrimento, dos sucessos e, por que ndo dizer, da sua vida. Essa
dedicacédo e envolvimento pessoal com o paciente podem gerar inquietacdes, preocupacdes e
responsabilidades por parte do cuidador. >’

O cuidado pode ser visto como uma forma de expressdo que envolve postura ética e
compromisso de contribuicdo ao bem estar e preservagéo da dignidade humana. Para tal, os
cuidadores devem estar intencionados espiritualmente ao ato de cuidar, para que possam
contribuir com a histéria e com a vida. *°

O autocuidado negligenciado, identificado nas falas dos cuidadores entrevistados esta

de acordo com outros estudos que mostram que, muitas vezes, o familiar encarregado de
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cuidar de outro dedica boa parte do tempo diario aos cuidados que acaba abrindo méo da sua
propria vida social, inclusive de momentos de lazer. Porém, McCoughlan **7 ressalta que para
que o cuidador possa usufruir das questdes positivas do ato de cuidar, deve cuidar de si
mesmo, tanto de forma fisica quanto emocional.

N&o obstante pesquisadores terem aumentado os estudos sobre 0 sono nos ultimas
décadas, ainda ndo ha uma defini¢do clara sobre a funcdo deste fendbmeno. Porém, pode-se
definir o sono como um estado neurolégico complexo e restaurador, necessario ao
funcionamento do organismo. **® Neste estudo, 54,5% dos cuidadores relataram ter seis ou
mais horas de sono por dia. A variavel do sono interfere diretamente na qualidade de vida do
cuidador, sendo que os dados deste estudo indicam que quanto maior o numero de horas de
sono, maior o escore de qualidade de vida no dominio psicolégico. O sono é necessario para o
descanso e o preparo da nova jornada de trabalho diario e esta relacionado também a presenca
de morbidades e ao uso de analgésicos e de medicamentos ansioliticos. 1'% 18162

O uso de medicamentos de forma continua, principalmente de analgésicos e
psicoterapicos apresenta uma correlagdo positiva no escore de qualidade de vida, ou seja, 0
uso destas substancias traz resultado satisfatério para o controle da dor e da ansiedade,
acarretando em melhor percepcdo da qualidade de vida, principalmente nos dominios fisico e
psicolégico. Dado contrario foi encontrado em estudo realizado com cuidadores de idosos, em
2008, em que, quanto maior o nimero de medicamentos utilizados, menor a percep¢do de
qualidade de vida no dominio fisico. ***

Os cuidadores que relataram préatica da atividade sexual ativa (45,4%) apresentam
escore mais elevado no dominio ‘relagdes sociais’. Destes, 46,6% sao filhas(os), 26,6% sio
maes, 6,06% sdo irmas(aos) e 20% sdo cuidadores contratados formalmente pela familia do
doente. Este dado revela que os(as) cuidadores(as) que sdo esposas(os) dos pacientes
relataram ndo ter vida sexual ativa. Isso reforca o dado encontrado na literatura de que o
impacto negativo do convivio com doenca cronica se expressa mais na esposa. '

Cabe ressaltar que o cuidador familiar, em geral, apresenta um envolvimento préximo
com o paciente, que faz com que sejam aflorados sentimentos frente ao sofrimento pela
doenga e/ou pela aproximacdo da finitude humana. Neste estudo, os cuidadores familiares
apresentaram média de escore de IGQV com 4,81 pontos a mais do que os cuidadores que ndo
possuem grau de parentesco com o paciente. No dominio relagdes sociais a diferenca foi ainda
maior, de 13,89 pontos.

Neste estudo, tempo de exercicio da funcdo de cuidador foi bastante diferenciado entre

os cuidadores, sendo desde 3 meses a 40 anos, com média de 7,2 anos. Houve, no entanto,
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fraca correlacdo positiva entre o tempo de exercicio da funcao de cuidador e a sua percepgédo
de qualidade de vida geral. A correlacdo é fortalecida na percepgdo sobre o dominio fisico da
qualidade de vida. '8 62

O tempo, em anos, em que uma pessoa se dedica a cuidar de outra influencia a sua
percepcdo sobre QV geral, sendo que os cuidadores que estdo desempenhando a funcdo ha
menos de 2 ou ha mais de 10 anos apresentam indice inferior aos que cuidam entre 2 e 10
anos. Ou seja, logo no inicio do processo de cuidar hd um desgaste acentuado, principalmente
no dominio relacBes sociais, em virtude do afastamento social e das perdas sofridas. Ao longo
dos anos nesta funcédo, o desgaste se acentua no dominio fisico, devido a necessidade de apoio

a mobilidade do paciente acamado. **2

6.3 PERCEPCAO DA SOBRECARGA DOS CUIDADORES DOMICILIARES

Os dados gerais indicam que 52% dos cuidadores deste estudo apresentaram
sobrecarga intensa e 33% sobrecarga ligeira, sendo que apenas 15% ndo apresentaram
sobrecarga. Ao analisar o perfil dos cuidadores com sobrecarga intensa, percebe-se que se
tratam de cuidadores familiares que residem na mesma casa, junto ao doente (85,7%), tem
menos de 8 horas de sono por dia (78,6%) e 57,1% referem nao receber apoio social.

Outro dado, relacionado diretamente a sobrecarga do cuidador, diz respeito ao grau de
dependéncia do doente, sendo que 75% dos entrevistados relataram sentir sempre ou
frequentemente ser a Unica pessoa com o0 qual o paciente pode contar e todos eles
apresentaram sobrecarga ligeira ou intensa. Este sentimento sobrecarrega o cuidador devido a
sensacdo de obrigacdo de atender todas as necessidades do doente e em ndo se afastar do
mesmo por periodos prolongados, afetando, portanto, seus momentos de lazer e de descanso.
Estudos realizados para avaliar a relacdo entre a dependéncia dos pacientes e a sobrecarga dos
cuidadores também concluiram que estes dados estdo diretamente relacionados. %5

N&o obstante 93% dos cuidadores entrevistados terem sinalizado ndo se sentir
envergonhados diante do comportamento do doente e 87% terem informado né&o ficar irritados
com a presenga do mesmo, 39% responderam que sentem frequentemente ou sempre que
perderam o controle sobre a sua vida desde que comegaram a cuidar do paciente. Este dado
representa que a dependéncia do paciente sobrecarrega o cuidador e corrobora com estudos
que indicam que os cuidadores, em muitos casos, sdo podados de sua privacidade e da

possibilidade de viver a propria vida. 1%
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Essa privacdo tem destaque no inicio do processo, no periodo de adaptacdo entre o
doente, o cuidador e a familia. Porém, nesse periodo a maioria dos cuidadores relatou receber
visitas de familiares e de amigos, sendo que o isolamento social é mais percebido apds os dois
primeiros anos. Neste estudo, a sobrecarga intensa foi percebida por 42,4% cuidadores, sendo
que, destes, 71,4% exercem a funcdo entre 2 e 10 anos. Estudo identificou correlacdo positiva
entre o tempo de exercicio da fungdo e a sobrecarga do cuidador, ou seja, quanto maior o
tempo, maior a sobrecarga. *** No entanto, esta correlacdo é muito controversa, pois envolve

diversas questdes subjetivas e objetivas.

6.4 PERCEPCAO DO SIGNIFICADO DA DOENCA E DA FINITUDE HUMANA
FRENTE A QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES DOMICILIARES

A convivéncia diaria com a doenca e com o sofrimento do outro, além do sentimento
de responsabilidade pelo cuidado prestado e pelo bem estar do doente, pode resultar em um
processo reflexivo sobre o sentido da vida.

Compreender a doenca e aceitar as limitagdes que ela impde, incluindo o fim da vida,
muitas vezes, € o caminho para poder oferecer o cuidado com abrandamento do pesar e
sofrimento por parte do cuidador. E, desta forma, (re) construir um sentido ao interpretar a
situacdo vivenciada, que pode ser entendida como uma oportunidade (ressignificacdo) ou
como um infortinio (ndo ressignificacdo). Reconhecer sua propria limitacdo fortalece o
cuidador para o desenvolvimento da sua fungdo com menor sofrimento. > ¢/

Ao definir doenga como um caminho que ndo precisa ser necessariamente avaliado
como positivo ou negativo, mas, simplesmente, percorrido, estudo suscita a discussao sobre a
transformacéo do paciente e da familia nesse processo que, em muitos casos, pode ser longo.
168

A consciéncia da mortalidade ou da finitude humana é intensificada entre os doentes
ou familiares que enfrentam a possibilidade da morte iminente frente a doenca instalada
resultando numa consequente ressignificacéo para a vida.

A doenga, quando vista pelos cuidadores de forma positiva, como um processo
naturalmente aceito como parte do envelhecimento ou como consequéncia da prépria vida,
traz conforto e resiliéncia quanto ao tratamento e as mudangas impostas em suas vidas.

O “enfrentamento”, também definido como ‘“coping”, “adaptag¢dao”, “lidar com” ¢
entendido como um termo complexo que se refere a uma série de ideias abstratas,

compreendendo um conjunto de estratégias empregadas pelas pessoas para lidar com
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situacOes adversas em forma de adaptacdo. Pesquisadores afirmam que a influéncia da
religido e da espiritualidade na vida das pessoas é considerada como importante fonte de
fortalecimento para o enfrentamento de doencas e no cuidado a satide. **% 1¢°

Estudos demonstram o carater disruptivo da doenca crénica na dindmica familiar,
principalmente no caso de criancas. Neste estudo, também foi possivel perceber que a
percepcdo sobre os efeitos da doenca na dindmica familiar foram mais evidenciados nos
cuidadores familiares de criangas doentes ou que desenvolveram as doengas ainda na infancia.
50, 66, 90

No contexto deste estudo, alguns cuidadores se referiram a doengca como um processo
necessario de reflexdo, como um “tempo para pedir perddo” (E13), para “um resgate” (E18),
ou ainda, “para gente purificar nossa alma” (E16). Com base nestes relatos € possivel
perceber a utilizacdo do enfrentamento com espiritualidade e/ou religiosidade. Os modos de
enfrentamento refletem comportamentos utilizados para lidar com um estressor e classificam
de acordo com a estratégia utilizada, como confronto, autocontrole, afastamento, aceitacdo
das responsabilidades, fuga ou com a funcéo, que pode ser focado no problema ou focado na
emoc&o.

Para alguns cuidadores, porém, a doenga é vista como “um castigo” (E11), “um
sofrimento” (E1), “um terror” (E13). Nestes casos, o cuidador entende a doenga como algo
ruim, que ndo tem um proposito, dificultando a aceitacdo da doenca e do processo, pelo qual
passam juntos: o doente, o cuidador e a familia. O cuidado propiciado em domicilio com fins
paliativos proporciona, além do alivio da dor, apoio psicoldgico e espiritual para o doente e
para a familia frente ao sofrimento decorrente da doenca. '

A morte ou a iminéncia da morte em virtude do processo do adoecer, traz sentimentos
distintos entre os cuidadores entrevistados. Alguns veem a morte simplesmente como algo
inevitavel, porém negativo: “s6 o fim” (E27), “ndo é bom” (E28), “é ruim” (EG6).
Principalmente por desconhecer o que ha ap6s a mesma. Como no relato da cuidadora: “O
ruim que eu acho da morte é que ninguém sabe como é morrer” (E21).

Outros veem a morte como uma possibilidade de descanso do paciente que sofre com
a doenga: “... E a paz” (E19), “... A morte é deixar o sofrimento” (E17), “Morrer pode ser
descansar, né?” (E6) “... Nem vou ficar muito triste quando ele morrer, porque ele vai deixar
de sofrer” (E3). E ainda é vista como uma oportunidade de recomecar: “A4 morte talvez seja o
fim do sofrimento aqui e comego de um novo aprendizado do outro lado” (E18).

Morrer em casa, ainda que muitas pessoas assim o desejem, é tarefa dificil de ser

cumprida, pois muitos familiares ainda escolhem levar o paciente até o hospital quando o fim
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da vida se aproxima. Atitude essa entendida como de protecdo, por medo de enfrentar o
momento sozinho, ou ainda pelo sentimento de impoténcia frente & situacdo, considerada

estressante por gerar ansiedade. '

6.5 PERCEPCAO DOS SENTIMENTOS VIVENCIADOS NO CUIDADO E FRENTE AO
SOFRIMENTO DO DOENTE

Entre os sentimentos referidos pelos cuidadores como os vivenciados durante o
processo de cuidar, alguns se destacam por estarem diretamente associados as estratégias de
enfrentamento utilizadas como a ‘esperanca’ de que o paciente tenha um revigoramento,
principalmente no sentido espiritual: “Tenho esperanca de ela ter uma vida melhor... Ela
conversa, € mais tranquila agora do que era antes. Acho que ela é uma pessoa melhor
agora” (E9). E preocupante, porém, em alguns casos, quando o cuidador ndo aceita a
condicdo de terminalidade do paciente e usa a esperan¢a de cura como o unico desfecho
possivel. 1%

Neste estudo, fica claro esta condigdo no relato de um cuidador: “Eu tenho esperanca
que ela vai melhorar e eu digo pra ela: tu vai andar, vai sair dessa cama, acredita em mim.
Ela sorri com o olhar quando digo isso ”(E32). Essa paciente tem um diagnostico de doenca
degenerativa e em fase terminal. Pelos relatos do cuidador ele esta ciente desta condicéo,
porém, ndo a aceita e diz que tem fé na cura. Outro relato deixa clara a esperanga de cura:
“Deus nunca abandona os seus. Ela é muito nova ainda e ELE ndo vai levar... agora nao.
Por isso, faco de tudo pra cuidar bem dela” (E7). Como no estudo de Euzébio e
Rabinovich'?, alguns cuidadores acreditavam na condicao de cura e atribufam-na a Deus e ao
esforco do paciente.

Da mesma forma, sentimentos aflorados, principalmente quando se trata de cuidador
familiar, sdo de admiracdo e orgulho com relacdo ao paciente, que remetem ao autocontrole e
a aceitacdo: “Admiro muito ela por ser tdo forte, determinada” (E21) e “Me sinto muito
orgulhosa de ter uma mae assim, guerreira. Ela nunca desiste! ”(E14).

Outros sentimentos vivenciados pelos cuidadores remetem a angustia pelo sofrimento
do paciente sob sua responsabilidade sem conseguir entender o que ele estad sentindo: “4
minha angustia é tentar interpretar o que ele esta sentindo naquele momento” (E12) ou por
dificuldades em sanar necessidades como alivio da dor: “Olha, eu sinto muita angustia né?
Eu quero aliviar a dor, fazer o que eu puder pra aliviar a dor, ou pra aliviar o problema ou

pratirar. Entendeu?” (E3).
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Diante da situacdo, a impoténcia foi um dos sentimentos relatados por alguns dos
cuidadores, em funcdo da dificuldade em resolver problemas. Se sentem “de mdos atadas”
(E17). Além da tristeza por presenciar e vivenciar o sofrimento do paciente: “Entdo sdo
coisas assim muito, eu sofro junto com ela, me acabo junto com ela” (E5). Essa tristeza, em
alguns casos, € coletiva e vivenciada por toda a familia que acompanha o doente no domicilio,
geralmente associada ao passado e as caracteristicas do doente como uma pessoa ativa e
alegre, mas que agora sofre com a doenca e alterando significativamente a dindmica familiar.
Este sofrimento pode ser acentuado quando o paciente se trata de crianca. *°4 17

Os sentimentos experienciados pelos cuidadores neste estudo sdo ambiguos, pois
revelam a satisfacdo por propiciar o cuidado e o bem estar do paciente como um dever
cumprido até o desgaste fisico e mental pela quantidade de acdes exclusivas que dependem de
tempo e dedicacdo. 1" A compreenséo dos inGmeros sentimentos contraditérios que podem
aparecer juntos e que permeiam o cuidar ¢ fundamental para o processo de ressignificacdo da
vida do cuidador *°

N&o obstante vérios cuidadores neste estudo terem relatado desgaste devido as
mudancas na vida em torno do cuidado, 0s sentimentos positivos associados permitem aos

mesmos o controle da situacdo ou a auséncia da sobrecarga intensa.

6.6 PERCEPCAO DAS MUDANCAS OCORRIDAS APOS O INICIO DA FUNCAO DE
CUIDADOR E DA INFLUENCIA DAS MESMAS NA SUA QUALIDADE DE VIDA

Os cuidadores relataram mudancas ocorridas em suas vidas, que foram categorizadas
neste estudo como de ordem social e espiritual.

De ordem social, as mudancas mais encontradas estdo relacionadas a dedicacdo ao
doente, que, muitas vezes, exige tempo integral, sem espaco para a vida privada do cuidador.
Um dos relatos explicita bem essa questdo: “E assim que a gente vive aqui em casa: de
manha € ela, a tarde ela, a noite ela” (E15). Neste caso, ndo s6 o cuidador alterou a sua vida,
mas o restante da familia também. Outro relato exemplifica a mesma questdo: “Passo 24
horas com ela. A minha vida ¢é ela” (E21). Estudo desenvolvido por Pontes-Fernandes e

Petean®’?

com maes de criangcas com erros inatos do metabolismo revelou que um dos
principais motivos que levam a sobrecarga da mée € a falta de tempo para si.

Outra mudanca de ordem social vivenciada esta relacionada ao afastamento social. Um
dos cuidadores desabafou: “Ixi, mudou... se existir 1000% mudou 1000%, porque eu nao

tenho mais projeto de vida. Mudou tudo. Eu ndo posso mais sair pra trabalhar, eu ndo posso



105

mais ganhar meu dinheiro, ndo posso mais planejar de ir numa festa...” (E18). Neste caso,
fica evidente o desgaste devido ao isolamento e as mudancas sofridas.

O cuidador principal permanece a maior parte do tempo s6 com o doente, que, em
muitos casos, ndo deambula e ndo se comunica verbalmente. Uma das cuidadoras contou um
episddio ocorrido h& poucos dias com uma pessoa conhecida na igreja que ela frequentava:
“Acho que as pessoas tém preconceito com gente doente. Ai mistura tudo, ninguém nem liga
mais pra saber como a gente ta&. Uma vez, uma mulher la da igreja me disse: ( - Quando ele
morrer, vocé volta para igreja... vocé faz falta l1a). Quase que eu disse que nunca mais ia
voltar 14. Que isso era cruel, mas ndo disse nada. SO fiquei olhando pra ela. Parecia que 0
meu marido era um estorvo pra igreja. Em vez de ela dizer que ia me visitar e ver como eu
estava ela disse pra eu voltar s6 depois... Que esquisito isso! ”(E33). Este relato exemplifica o
quanto pode ser sofrivel para a pessoa perder os contatos externos e vai de encontro com um
dos principais propdsitos da internacdo domiciliar que é o de propiciar o convivio social com
amigos e familiares no processo de internacéo e a plena interacdo entre profissionais de salde,
paciente, sua familia e o cuidador. ** 74172

O processo que é considerado continuo apresenta alteracdes importantes com relacao
ao tempo, sendo que, no inicio, h& um nimero maior de visitas, tanto da equipe de saude
como de familiares, vizinhos e amigos. Com o passar do tempo, as dificuldades vivenciadas
no periodo de adaptagio diminuem e as visitas ficam mais escassas. E nesta fase que o
cuidador se percebe mais sozinho, como no caso desta cuidadora: “No inicio tinha muitas
visitas, a casa ficava cheia, até de pessoas que ele ndo via de muito tempo... parentes vinham
ver como ele tava. Depois de uns seis meses, mais ou menos, quase ndo vem ninguém, nem
ligam pra saber como ele t&. Acho que foi como uma despedida. S6 no comego, depois
esqueceram. Muito triste... E ele pede...” (E18). A pressao e o estresse ficam mais evidentes.
As mudancas relacionadas ao lazer ficam evidentes em outros estudos realizados com
Cuidadores. 66, 116, 124, 139

Ainda na ordem social, a alteracdo na sua autonomia implica diretamente na tomada
de decises refrentes a sua vida pessoal e profissional. No lado pessoal, vale ressaltar que a
maior parte dos cuidadores familiares sé&o filhas, maes ou esposas. No caso de mée de crianga
doente o processo se inicia em idade precoce e envolve os sonhos e as ambigdes futuras, como
desta cuidadora: “A4 minha vida mudou em tudo quando eu tive a (*). Eu coloco (*) em
primeiro lugar sempre. Eu amadureci rapidamente. Fiquei madura, preocupada com as
coisas. Tudo aqui em casa é pela (*) ”(E15). Este relato demonstra sentimentos ambiguos com

relacdo ao cuidar. Em contrapartida, estudos apontam que quando a cuidadora é mée do



106

paciente, a sobrecarga tende a ser diminuida, pois pode envolver sentimentos de gratificacdo
no cuidar, suplantando os prejuizos advindos desta fungdo. 3%+

Cuidar de uma pessoa dependente interfere no estilo de vida do cuidador, que
geralmente ¢ alterado devido as necessidades do outro. Essas modificacbes podem causar a
sensacdo de perda da autonomia para conduzir sua prépria vida e de ter de viver em funcdo do
outro, pois muitas vezes, atividades em convivio social ou de lazer sdo dificultadas ou nulas.
Atividades essas que sdo essenciais para que o cuidador possa refazer suas forgas e assegurar
o autocontrole, %6 %0 116172

No caso de esposa cuidadora, o desempenho da funcdo também trouxe alteracdes
importantes, principalmente devido a necessidade de parar de trabalhar como descrito nos
relatos a sequir: “Mudou muita coisa, parei de trabalhar. Nao gostava de ficar dentro de
casa. SO ficava a noite, de tardinha. Criava duas netas e agora ndo posso mais. Tive que
entregar pra mae, ndo tenho mais condicGes de ficar com elas. Mudou toda a rotina minha.
Gostava de sair, agora nunca da. E dificil, né? ... Precisa de ajuda pra sair” (E13). E Antes
de cuidar dela eu trabalha, ganhava meu dinheiro, planejava minha vida, um tratamento,
qualquer coisa. Hoje em dia ja ndo tem mais” (E18) . Nestes casos, houve diminuigdo da
renda que impactou diretamente no bem-estar das familias. A autonomia de assumir um
emprego fora de casa ou de sair mais para encontros sociais também esta relacionada aos
objetivos da internacdo domiciliar como o de propiciar maior autonomia do paciente e da
familia para as decis6es do dia a dia no cuidar. 1?3

Quanto as mudancas que envolvem questdes espirituais, foi possivel perceber neste
estudo que as mesmas envolvem a aceitacdo da religido, as modificagdes no relacionamento
social e na capacidade de superagdo dos cuidadores.

A religido foi citada por alguns cuidadores como fonte de apoio ao enfrentamento das
necessidades do dia a dia, como no relato: “Eu comecei a ir num culto religioso que me deu
forca pra entender o que DEUS quer de n6s. Por que estamos neste mudo. N&o é pra sofrer
por nada, isso eu sei agora e hoje eu sou mais cristd. E, por isso, ajudo os outros também,
ndo fico s6 com pena de mim ou da minha mae” (E8). A crenca em Deus também foi citada
por outra cuidadora, como segue: “Mas se Deus me curou de um cancer ele pode me curar de
qualquer outra doenga. Entdo hoje em dia eu ndo me importo muito com doenga néo, ela vem
e ela vai. E tudo ta na mdo de Deus... quem sou eu pra ficar me mortificando? Preocupada?”
(E15). No mesmo sentido, a crenca em Deus e a espiritualidade frente a situacao fortalecem o
cuidador e a familia para enfrentar a situacdo no contexto da doenca terminal e, como

discutido anteriormente, aceitar a morte como uma saida para finalizar o sofrimento. 7
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Os relacionamentos pessoais do cuidador foram modificados durante o processo de
cuidar. Os relatos neste sentido dizem respeito as alteracfes de comportamento, associadas as
mudangas pessoais percebidas como a agressividade nas discussbes com outras pessoas, a
paciéncia desenvolvida ou ainda, a alteridade ao olhar a situacdo do paciente. Os
relacionamentos sdo afetados de forma direta, muitas vezes, por interferéncia dos outros no
seu modo de cuidar: “Eu ndo tenho muita paciéncia com essas pessoas que dizem que SO
querem ajudar. Eles criticam o tempo todo...” (E16) ou por sentir que ha pouca ajuda e muita
cobranca: “Muita gente que vinha aqui no inicio ndo vem mais ajudar, mas liga pra dizer o

que eu devo fazer. Eu fico quieta, mas as vezes eu acho que a minha paciéncia se acabou...’

(E9). Paciéncia é um dos atributos entendidos como essenciais para o cuidador domiciliar. ®*
174

6.7 ASPECTOS BIOETICOS DA RELACAO INTRAFAMILIAR NO CONTEXTO DOS
CUIDADOS PALIATIVOS NA ATENCAO DOMICILIAR

Atender aos anseios do doente em fase terminal pode ser um periodo bastante
desgastante para os familiares, pois causa impacto emocional em todos os envolvidos. A
busca pela qualidade neste periodo delicado do que ainda resta da vida é tarefa ardua. Cabe a
equipe de saude oferecer alento aos familiares e ao doente nesse processo que pode ser longo
e desgastante. 1"

Paliativo é todo cuidado realizado aos portadores de doencas que ndo responderam ao
tratamento convencional curativo e que necessitam de alivio da dor e de outros sintomas, que
podem ter origem psicolégica, social ou espiritual, com enfoque na qualidade de vida. >’

Na década de 60, o termo ‘cuidados paliativos’ foi enfatizado pelo fortalecimento da
filosofia ‘hospice’ originada na idade média com o proposito de oferecer um lugar para
acolher o enfermo, cuidé-lo e dar-lhe dignidade, como uma casa de héspedes. Neste ambiente
deve ser ofertado o cuidado, com compaixdo e empatia, ao doente que esta em fase terminal e
a sua familia. 1"

Cuidados paliativos podem ser entendidos como sendo um conjunto de acgdes que
objetivam controlar os sintomas integrais do doente, envolvendo o corpo, a mente, o0 espirito e
o social que afligem o homem em sua finitude. Ainda pode ser entendido como um processo
de acompanhamento dos doentes e da familia, desde o inicio dos sintomas até o fim do

processo de forma interdisciplinar, respeitando a integralidade das ages. * &
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A pratica dos cuidados paliativos segue alguns principios fundamentais para a garantia
dos direitos do cidaddo doente como o de manter controle sobre as ocorréncias, garantir sua
dignidade e privacidade, ter dominio sobre com quem pretende partilhar este momento, ter
tempo para se despedir e ainda, partir quando for o momento sem utilizar de praticas que
causem ou prolonguem sofrimento. 3* % 1

As doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) sdo amplamente discutidas no
ambiente da gestdo de saude no Brasil e no mundo e sdo consideradas as principais demandas
para os cuidados paliativos. Decorrentes, muitas vezes, de falha na promoc¢édo da saude e na
prevencdo de agravos. A cronicidade das doencas nao transmissiveis afeta o bem estar e a
qualidade de vida de pessoas pertencentes a uma maior faixa etaria. ** %%

A concepcdo do que seja a doenga cronica passa por reformulacdes nos ultimos anos,
compreendendo algumas caracteristicas como: previsdo de necessidade de por um longo
tempo de supervisdo e cuidados, alteracdo patoldgica ndo reversivel no sistema corporal,
dentre outra, %% %

Porém, o termo condi¢do crbnica surgiu com o propoésito de descrever a situacao
vivida pelo doente e sua familia, pois esse termo abarca tanto as doencas crbnicas
transmissiveis, como AIDS e ndo transmissiveis, como as doencas cardiovasculares, quanto as
incapacidades estruturais como amputacdes e cegueira. O principal ponto em comum é o fato
de serem persistentes e de necessitarem de cuidado permanente. *8'1%3

Neste estudo, 31% da amostra de doentes, alvo de cuidados oferecidos pelos
entrevistados, possuem 80 anos ou mais de idade e todos possuem doenca cronica nao
transmissivel, tendo como destaques a doenca de Alzheimer e a sequela de acidente vascular
cerebral (AVC).

Cuidar do doente na prépria casa € tarefa que pode parece simples, mas que tem
carater complexo, pois envolve gquestbes de decisdo como a escolha do cuidador principal, a
definicdo de por quantas horas diarias esse cuidado seré dispensado e qual o espaco que seréd
destinado para oferecer conforto ao doente. A decisdo, em geral, cabe a familia do doente com
0 apoio da EMAD e é fundamentada em dados importantes e em variaveis como a patologia
envolvida e o estagio da mesma, o perfil do doente, o grau de autonomia e independéncia do
mesmao, dentre outros.

O apoio da equipe de saude que acompanha o processo de internacdo no domicilio é
fundamental, pois compreende a orientacdo e a capacitacdo para o desenvolvimento dos

cuidados. O preparo do cuidador escolhido, que, muitas vezes, é alguém da familia nuclear,
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precisa ser abrangente e envolve o conhecimento de técnicas e procedimentos necessarios,
além de humanizaco para o cuidado ofertado. *"®

O cuidado domiciliar entrelaga o doente, a familia, o cuidador e a equipe de
profissionais de salde com suas caracteristicas individuais e especificas. Neste complexo, a
familia assume a responsabilidade do cuidar e percebe a necessidade prépria de receber
atencdo, principalmente para manter a sensatez e o equilibrio frente ao estresse. A equipe
multidisciplinar de atencdo domiciliar (EMAD) deve oferecer apoio a fim de amenizar o
sofrimento e as dificuldades encontradas pelos envolvidos no processo: doente, cuidador e
familia. 14, 46, 64, 80, 117

Aspectos bioéticos foram encontrados no desenvolver deste estudo, como a alteridade
do cuidador de familiar doente, o cuidar paliativo frente a terminalidade da vida, a dignidade
humana e o respeito pelas pessoas, a autonomia do cuidador e do doente, a vulnerabilidade ao
estresse e a sobrecarga e a vulnerabilidade aos problemas de saude de ordem fisica e
psicoldgica. A familia é importante em todas as fases da vida humana, mas tem destaque no
inicio e no fim, pois nesses dois estagios, a fragilidade e a vulnerabilidade s&o intensificadas.
176

Sao identificadas varias fases decorrentes do cuidar no domicilio entre as
verbalizacdes dos cuidadores. Fases do processo que compreendem desde a ‘inicial’ com o
surgimento da doenga que pode ser abrupto ou incipiente, com a escolha do cuidador, com a
modificacdo do ambiente doméstico e com a definicdo das acbes a serem desempenhadas, a
intermedidria com a adaptacdo de todos os envolvidos na nova situacdo e a final com o
término da internacdo domiciliar que pode ser pela melhora do doente ou pela sua auséncia.

Na fase inicial, alguns sentimentos comuns s&o referidos pelos cuidadores como o
medo, a apreensdo sobre a responsabilidade e a incerteza da sua prépria capacidade de
enfrentar a situacdo imposta. Este sentimento inquietante pode ser comparado como uma
sensacdo de perigo iminente, como a necessidade de aprender a nadar para ndo se afogar. A
alteridade e o respeito a pessoa sdo identificados nas verbalizacdes de cuidadores familiares
que estdo neste perfodo inicial com menos de dois anos de exercicio da funcdo. 1> 163 176, 184

Com o decorrer do cuidado, outros sentimentos sao identificados, como 0 cansago e o
des&nimo relacionados ao futuro, tanto do doente como dele préprio. Surge, apds a adaptagéo,
a sensacao de solid&o, pois as visitas diminuem e o tempo de dedicacdo ao doente influencia
na sua liberdade de escolha e na sua autonomia. **> 1"
Durante esse periodo, a vulnerabilidade do cuidador se acentua, pois a continuidade do

cuidar, o deixar pra tras ambicOes e desejos devido as circunstancias faz com que ele se
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perceba estagnado perante a sua propria vida. Este sentimento fica mais acentuado entre 0s
jovens e com escolaridade maior, pois sdo os que abrem mao de oportunidades de trabalho e
sociais. Muitas vezes, 0s sentimentos ambiguos, decorrentes desse processo, sao velados, pois
o cuidador familiar teme né&o ser compreendido. 1" %3

Entendendo que o processo € continuo e complexo, o cuidador de doente que recebe
os cuidados paliativos necessita do apoio da equipe de saude responsavel em todos 0s
aspectos: fisico, emocional, psicoldgico e espiritual. A equipe deve estar preparada para
oferecer este apoio, afinal ela também vivencia o processo do cuidar.

Portanto, os cuidados paliativos estdo inteiramente implantados no &mbito da reflexdo
bioética, sobretudo no que se diz respeito aos seus principios, que devem ser considerados no

paciente na finitude da vida. %



111

7. CONCLUSOES




112

7. CONCLUSOES

Com relagdo aos objetivos propostos, o presente estudo realizado com 33 cuidadores
domiciliares, permitiu chegar as conclusdes apresentadas a seguir:
Quanto as caracteristicas dos doentes:
e 54,5% do sexo feminino;
e Média de 60,9 anos de idade;
e Morbidades mais frequentes: AVC, neoplasias, DA e paralisia cerebral.
Quanto as caracteristicas dos cuidadores:
e 87,6% eram do sexo feminino;
e 81,8% eram familiares dos doentes;
e Média de 46 anos de idade;
e 61% possuiam entre 3 e 5 anos de estudo formal,
e Morbidades mais frequentes: HAS, DM, AR e artrose;
e 45% relataram sentir dores na coluna;
e 60% relataram dormir até 6 horas por dia;
e 78% relataram ter a qualidade do sono ruim;
e Maédia de 10 anos de exercicio da funcdo de cuidador.
Quanto a sobrecarga referida:
e 41% apresentaram sobrecarga intensa;
e 31% apresentaram sobrecarga ligeira;
e 28% nao apresentaram sobrecarga,;
e 75% relataram possuir frequentemente ou sempre o sentimento de que o
paciente 0 via como a unica pessoa com quem podia contar;
e 51% relataram nunca sentir que poderiam deixar outra pessoa cuidando do
paciente;
e 36% relataram sentir frequentemente ou sempre estar sobrecarregado por
cuidar do paciente.
Quanto a percepgéo da qualidade de vida:
e Com avaliacdo do WHOQOL-bref aos 33 cuidadores:
e Meédiade IGQV de 51,19;
e Dominio com maior escore: relagdes sociais com 55,30;

e Dominio com menor escore: meio ambiente com 46,12;
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e 455% referiram percepgéo sobre a qualidade de vida geral como nem boa nem
ruim;

e 42,4% referiram estar insatisfeitos com a propria saude.

e Com avaliacdo do WHOQOL-old aos 10 cuidadores com mais de 60 anos de
idade:

e Médiade IQVI de 45,52;

e Dominio com maior escore: intimidade com 52,50;

e Dominio com menor escore: morte e morrer com 38,13.

O estudo indicou que os cuidadores domiciliares de pacientes acompanhados por
equipes de um Nucleo Regional de Atencdo Domiciliar do Distrito Federal cuidavam de
pessoas predominantemente idosas que apresentavam doencas crénico-degenerativas.

A maioria dos cuidadores principais apresentou sobrecarga ligeira ou intensa. A
presenca de doenca e de dor fisica, associada a sobrecarga influencia na percepcdo de
qualidade de vida e torna o cuidador mais vulnerdvel a ele proprio necessitar de cuidados
domiciliares no futuro.

A percepcdo de qualidade de vida foi melhor em cuidadores idosos, que pode estar
relacionado a maior capacidade de resiliéncia e de aceitacdo dos fatos pela maior experiéncia
de vida, e com menor tempo de estudo, que pode estar relacionado ao menor nimero de
oportunidades de trabalho formal e a justificativa pela escolha da funcéo.

Participar do cuidado e vivenciar o sofrimento do outro pode causar inquietacdo e
angustia ao cuidador principal. O apoio social recebido da familia, de amigos ou da equipe de
salde € fundamental para amenizar o desgaste fisico ou psicolégico do cuidador nessa
situacao.

Outro fator considerado importante para a qualidade de vida é o reconhecimento por
parte do cuidador da sua prépria limitacdo frente ao cuidado e ao sofrimento alheio. Entender
e aceitar a doenca como oportunidade de aprendizado espiritual e a morte como a
terminalidade de vida de forma natural compreende melhor aceitacdo e menor desgaste
associado ao ato de cuidar.

A relagdo proxima do cuidador principal e do paciente, principalmente quando se trata
de parentesco direto, demonstrou maior envolvimento com o objetivo de amenizar o

sofrimento e de preparar 0 momento da despedida.
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A ressignificacdo da vida foi relatada por varios cuidadores no sentido de reelaboracao
do seu papel no contexto social desencadeada pela situagdo vivenciada, que, para a maioria,
ocorreu de forma inesperada e ndo programada.

Dentre as mudancas mais percebidas pelos cuidadores domiciliares principais,
participantes deste estudo, estdo as relacionadas aos aspectos sociais, como o afastamento
social e espirituais, como a superagao.

Foi possivel identificar aspectos bioéticos relacionados ao cuidado domiciliar como a
vulnerabilidade ao estresse e a sobrecarga, bem como aos problemas fisicos e psicologicos,
além da diminuicdo da autonomia nas escolhas da sua vida. O medo e a incerteza do futuro
afetaram diretamente os cuidadores principais que estavam no inicio do processo e 0 cansago
e 0 desdnimo estiveram mais presentes em cuidadores com mais de dez anos de exercicio da
funcdo de forma continua.

Como limitacao deste estudo, pode-se citar o numero reduzido de participantes, apesar
de representar 100% dos cuidadores de pacientes internados em domicilio no NRAD avaliado.
Além da questdo emocional que perpassa todo o estudo, por envolver questdes pessoais,
familiares e sociais que também influenciam na vida do pesquisador.

Pode-se concluir neste estudo que o cuidador principal precisa ser acompanhado e
reconhecido como aliado para a expansdo do cuidado no domicilio por parte da equipe de
salde, da familia e da sociedade, recebendo apoio e suporte emocional para o enfrentamento
da situacéo.

Entende-se também que a discussdo ampliada sobre os aspectos bioéticos e de
sobrecarga presentes no cuidar é fundamental para a qualidade de vida dos cuidadores e para a
qualidade da assisténcia domiciliar.
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APENDICE 1

Termo de consentimento livre e esclarecido - TCLE
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Termo de consentimento livre e esclarecido — TCLE

O(a) Sr(a) esta sendo convidado a participar do projeto de pesquisa: PERCEPCAO
SOBRE QUALIDADE DE VIDA DE CUIDADORES DE PACIENTES EM UM
PROGRAMA DE ATENCAO DOMICILIAR - RELACAO ENTRE QUALIDADE DE
VIDA, FINITUDE HUMANA E SOBRECARGA DO CUIDADOR.

O objetivo desta pesquisa é analisar a relacdo entre a percepcéo da qualidade de vida e
da sobrecarga de trabalho com a percepcéo da finitude humana e as implicagdes psicossociais
do cuidar de pacientes internados em domicilio.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da
pesquisa e lhe asseguramos que seu nome nao aparecerd, sendo mantido o mais rigoroso
sigilo através da omissdo total de quaisquer informacdes que permitam identifica-lo(a).

A sua participacdo serd através de uma entrevista que o(a) senhor(a) devera responder
no domicilio do paciente que o(a) senhor(a) cuida na data combinada. N&o existe
obrigatoriamente um tempo pré-determinado para responder a entrevista. Serd respeitado o
tempo de cada um para responder. Informamos que o senhor(a) pode se recusar a responder
qualquer questdo que lhe traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa
em qualquer momento sem nenhum prejuizo para o(a) senhor(a).

Informamos ainda que a entrevista sera gravada em audio e depois transcrita para que
as informacGes sejam aproveitadas na integra para analise. Os resultados da pesquisa serdo
divulgados em reunido com os participantes que serd previamente agendada, podendo os
mesmos ser publicados posteriormente. Os dados e materiais utilizados na pesquisa ficardo
sob a guarda da pesquisadora principal.

Os riscos decorrentes da sua participacdo na pesquisa se referem aos psicossociais,
pois serdo discutidos temas que envolvem os sentimentos individuais e podem gerar
ansiedade e sofrimento psicoldgico. Como beneficios o(a) senhor(a) serd convidado a
participar de um grupo de discussdo que ocorrerd quinzenalmente com equipe psicossocial
nas dependéncias do NRAD e terd atendimento individual, se necessario. Nesses momentos
o(a) senhor(a) tera a oportunidade de discutir suas angustias e ansiedades e refletir sobre as
questdes envolvidas na pesquisa como qualidade de vida e finitude humana, além de trocar
informacdes com demais cuidadores participantes da pesquisa. Os grupos e o atendimento
individual serd@o disponibilizados até seis meses apds a sua participacao na pesquisa.

Se o(a) senhor(a) tiver qualquer davida em relacdo a esta pesquisa, por favor entre

em contato com a pesquisadora responsavel, Prof® Diane Maria Scherer Kuhn Lago, pelos
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telefones: 61-8138 0348 ou 61- 3107 8419 e e-mail: diane@unb.br ou ainda, com o comité de
Etica em Pesquisa - CEP da Secretaria de Estado de Salde do Distrito Federal — SES-DF no
endereco SMHN — Q.03 — Conjunto A Bloco 1 — Edificio FEPECS — Brasilia-DF Telefone:
(061) 3325-4955 e email: cepsesdf@saude.df.gov.br.

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

responsavel e outra com o(a) senhor(a).

Nome completo do participante:
Documento CPF ou RG:

Telefone de contato:

Assinatura;

Nome completo da pesquisadora principal: Diane Maria Scherer Kuhn Lago
CPF: 575.859.200-59
Telefone: (61) 8138 0348 e (61) 9262 4848

Assinatura:
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APENDICE 2

Questionario de dados sociodemograficos e clinicos
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Questionario de dados sociodemograficos e clinicos

1. Dados sociodemograficos:
1.1. Identificacao:
1.2. Iniciais do nome:
1.3. Idade:
1.4. DN:
15 Sexo( )F () M
2. Escolaridade
) Analfabeto
) Sabe ler e escrever
) Ensino fundamental 1 (4° série ou 5° ano) completo

) Ensino fundamental 1 (4° série ou 5° ano) incompleto

(
(
(
(
() Ensino fundamental 2 (8° série ou 9° ano) completo
( ) Ensino fundamental 1 (8° série ou 9° ano) incompleto
( ) Ensino médio completo

( ) Ensino médio incompleto

() Ensino superior completo

( ) Ensino superior incompleto

() Outro. Especificar

3. Estado civil
() Solteiro (a)
() Casado (a)
() Separado/divorciado (a)
() Viuvo

() Qutro. Especificar

4. Religido: Praticante ( ) sim ( ) néo
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Endereco:

Qual o grau de parentesco com o paciente?
() filho(a)

() esposo(a)

() irméo(a)

(1) tio(a)

( ) neto(a)

() sobrinho(a)

() outro. Especificar
() nenhum
6. Ocupacao:

6.4.Principal ocupacao atual:

6.5.Em que ocupagéo vocé trabalhou a maior parte da vida?

6.6.Exerce trabalho remunerado atualmente?

() sim, exercendo atividade — Qual?

() sim, mas afastado — Quanto tempo?

() nédo, desempregado
() néo, dona de casa
() ndo, estudante
( ) néo, outro
7. Renda aproximada em salario minimo no altimo més:
()atel
()2a3
( )4ab
( )5a10
() maisde 10

8. Condicgdes de moradia:



8.4. Quantas pessoas no total moram neste domicilio?

8.5. VVocé mora neste mesmo domicilio?

8.6. Se ndo, onde mora?

8.7. Quantas pessoas moram na sua casa?

8.8. A residéncia em que vocé vive é
( ) alugada
() propria quitada
( ) propria financiada
( ) cedida
( ) outro
8.6 Energia elétrica
() sim
( ) nao
8.7 Abastecimento de agua
( ) publica
( ) poco ou nascente
( ) outros
8.8 Tratamento de agua no domicilio
() filtragéo
( ) fervura
( ) cloracao
( ) sem tratamento
8.9 Tipo de residéncia
() apartamento
() casa
() tijolo

() madeira
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( ) material aproveitado
( )outro
Destino do lixo
( ) coleta publica
( ) enterrado/queimado
( ) céu aberto
Destino do esgoto
() rede de esgoto
() fossa
( ) céu aberto

23.  Haquanto tempo € cuidador?
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23.1. Vocé sente dor? Se sim, onde?

24.  Qual a intensidade da dor?
() fraca
( ) moderada
( ) intensa
( ) insuportavel
( ) ndo se aplica
25. Vocé faz algum tratamento de saude?
( )sim
( ) nédo

26.  E portador de alguma doenca? Qual(is)?

27.  Quando foi percebida e diagnosticada a doenca?

28.  Faz tratamento na rede publica de saude? Ha quanto tempo?

29. Esteve internado em hospital?
( )néo

() sim. Por quanto tempo?




185.
calmante?

Se sim, qual (is)?
32.
33.

34.

35.

Vocé toma algum remédio para depresséo ou
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Quantas horas, em média, vocé dorme por dia?
O seu sono é:
( ) continuo

( ) interrompido — Com que frequéncia?

Vocé tem atividade sexual
( )sim
( ) néo
De quem vocé recebe ajuda?
( ) amigos
( ) parentes
( ) vizinho
( ) profissional de saude
( ) outros

( ) ninguém

Alguma observacao que queira acrescentar:

Observacdo do entrevistador:
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Roteiro norteador para entrevista
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Roteiro norteador para entrevista

Parte A - Faca um relato livre da sua historia de cuidado com o paciente desde o diagnostico

até a internacio domiciliar.

Parte B - O que a doenca significa para o(a) Sr(a)?

Parte C - O que a morte significa para o(a) Sr(a)?

Parte D - Quais sao os seus sentimentos frente ao sofrimento do paciente?

Parte E - O que mudou na sua vida apés o(a) Sr(a) ter se tornado cuidador(a)?
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APENDICE 4

Nota prévia publicada no periédico - Online Brazilian Journal of Nursing — OBJN com o
titulo: qualidade de vida, finitude humana e sobrecarga de cuidadores: um estudo

exploratério
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Nota prévia

Qualidade de vida, finitude humana
e sobrecarga de cuidadores:
um estudo exploratério

Diane Maria Scherer Kuhn Lago’, Dirce Guilhem?

'3 Universidade de Brasflia

RESUMO

Projeto de tese de doutorado desenvolvido junto ao Programa de Pés-Graduagido em Enfermagem da
Universidade de Brasllia.

Objetivo: analisar a relagio entre percepgio sobre qualidade de vida e sobrecarga de trabalho e sua relagio
com a finitude humana e as implicagbes psicossociais do cuidar de pacientes internados em domicilio.
Método: trata-se de estudo descritivo e exploratério, de corte transversal e de cunho qualitativo, utilizando-
se entrevistas semiestruturadas e instrumentos especificos para a coleta de dados prevista para o perlodo
entre os meses de margo a setembro de 2013.0s dados serdo analisados utilizando-se o programa estatfstico
SPSS’, versdo 13.0, além da técnica de andlise temética de contetido.

Descritores: Qualidade de vida; Cuidadores; Servigos de Assisténcia Domiciliar.

Lago DMSK, Guilhem D. Quality of life, human finitude and work overload for caregivers: an exploratory study. Online brazj
nurs [Intemet]. 2013 Oct [cited year mouth day]; 12 Suppl: 761-63. Available from: httpy//wwaw.objnursing.uffbr/index.php/
nursing/artide/view/4471
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SITUACAO PROBLEMA E SUA
SIGNIFICANCIA

A evolucao dos tratamentos continuados
para diversas doencas cronicas resulta em maior
sobrevida de pacientes e traz a tona a preccupa-
Ca0 com a qualidade de vida das pessoas e de
seus familiares. A internacao hospitalar, devido
a auséncia de resolutividade, passou a ser consi-
derada desnecessaria para o tratamento de do-
encas cronico-degenerativas €, em muitos casos,
S8 mostrou pouco benéfica para o paciente. A&
internacao domiciliar passou a ser considerada
uma possibilidade para conciliar o atendimento
necessario em sadde com a convivencia familiar
e darede social em ambiente saudavel e seguro.

Diante de doencas terminais que amea-
cam a vida, membros da familia, que possuem
vinculo afetivo com © paciente, assumem o
papel de cuidador domiciliar. Geralmente, po-
rém, £55as Pessoas nao estao preparadas para
desenvolver esta funcao, que nao obstante a
sua complexidade, € agregada as acoes do seu
cotidiano™. Dependendo dotempo destinado e
das funcoes desempenhadas essa pessoa passa
a ser oresponsavel direto ou cuidador principal.
Pode, ainda, receber auxilio financeiro para esta
atividade, transformando-a em uma atividade
formal™. A promocao integral da sadde e 0 su-
porte aos cuidadores familiares representam,
portanto, novos desafios para o sistema de sad-
de brasileiro. O termo‘cuidado paliativo) define o
fendmeno que envolve equipe multiprofissional
e multidimensional com o propdsito de atender
a pacientes sem possibilidades terap&uticas.
Busca promover conforto e bem-estar para o
paciente e sua familia, bem como a diminuicao
dos sintomas negativos, resultando na melhora
da sua qualidade de vida e na dignificacao do
seU processo de morrer®,

Alinternacao domiciliar prolongada de pa-
cientes em fase terminal traz para ao seio familiar
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otema da morte e o coloca como fendmeno do
cotidiano. Este tema levanta conflitos individuais
e familiares, o que demanstra a importancia de
que sejadiscutido e (rejelaborado para que haja
melhor entendimento sobre a finitude humana.

Ma maioria das vezes, o cuidador € um fa-
miliar proximo do paciente e presta assisténcia
por tempo indeterminado. Esse envolvimento
continuo provoca soffimento decorrente do
enfrentamento da doenca e da proximidade
da morte de seu familiar. Dessa forma, surge a
necessidade de saber qual a percepcaon sobre
a sua prapria qualidade de vida, sobrecarga de
trabalho e 3 finitude humana, bem como quais
as implicacoes psicossociais associadas a este
papel, fundamental na sociedade atual.

QUESTAO NORTEADORA

Cuais os fatores que interferem na qualida-
de de vida e no desgaste flsico e emocional do
cuidador de paciente internado em domiclio?

OBJETIVOS

Conhecer a percepcao de cuidadores domi-
ciliares sobre qualidade de vida e sobrecarga de
trabalho e sua relacao com a finitude humana
e as implicacoes psicossociais do cuidar de pa-
cientes internados em domicllic.

METODO

Trata-se de estudo descritivo e exploratd-
rio, de corte transversal e de cunho qualitativo.
Participarao do estudo cuidadores de pacientes
internados em domicilio. Foram definidos como
critérios de inclusdo: ser cuidador domiciliar
principal de paciente do cadastro ativo de um

Lago DMSEK, Guilhem 0. Quality of life, human finitude and work owerload for caregivers: an exploratory study. Online braz j
nurs [Internet]. 2013 Oct [cited year mouth day]; 12 Suppl: 761-63. Available from: httpyfwww.obinursing.uff br/index. php!

nursing/artice/view/4471



Mucleo Regional de Atencao Domiciliar (NRAD),
ter mais de 18 anos de idade, aceitar participar
da pesquisa e assinar o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE); & como critérios de
exclusdo: ser cuidador auxiliar e ter menos de
18 anos de idade. Serd aplicado o critério de sa-
turacao da amostra para delimitacao do ndmero
de participantes conforme a repeticao das infor-
macoes sem acréscimo de novos elementos para
3 pesquisa. Para a coleta dos dados, planejada
para o periodo de marco e setembro de 2013,
serdo utilizados seis instrumentos validados,
sendo: 1. Questiondrio sobre dados sociode-
mograficos; 2. Word Health Organization Quality
of Life Instrument Bref (WHOQOL-bref); 3. Word
Health Organization Quality of Life Instrument Ofd
(WHOQOL-0ld) - para cuidadores com mais de
sessenta anos deidade; 4. Escala de Sobrecarga
de Cuidador (E5C); 5. Perfil de Atitudes Perantea
Morte; 6. Entrevista semiestruturada com roteiro
norteador contendo o3 seguintes eixos: a. Do
diagndstico inicial até a internacao domiciliar;
b. O significado da doenca; c. O significado da
morte; d. Sentimentos frente ao sofrimento; e.
Mudangas no cotidiano do cuidador.

Os dados serao analisados utilizando-se
0 programa Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS), versao 13.0; além da técnica
de analise de conteddo para a entrevista se-
miestruturada. Serdo construidos diagramas de
dispersdo para analisar as correlacoes entre 0%
resultados dos instrumentos aplicados.
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DOMICILIO

Diane Maria Scherer Kuhn Lago’, Dirce Guilhem®, Janette Arnaldo Sousa’, Kamilla Grasielle Nunes da Silva®,
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RESUMO

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

ABSTRACT

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

RESUMEN

Objetive: identificar el estado fisico v psicoldogico v la percepcion de la sobrecarga de los cuidadores de
pacientes vinculados a un programa publico de atencion en el hogar. Metodo: es un estudio cualitativo,
observacional y transversal hecho con los cuidadores de los pacientes internos en el hogar. El proyecto de
investigacion fue aprobado por el Comité de Etica en la Imvestigacion, CAAE: 08237612.7.0000.5553.
Resultados: fueron entrevistados 33 cuidadores, la mayoria mujeres, hijas o esposas de los pacientes con una
edad media de 46 anos, v con bajo nivel de educacion. Como morbilidades, los aspectos mas destacados
fueron la hipertension, la diabetes mellitus vy las enfermedades autoinmunes. La mayoria informo el uso
continuo de ansioliticos, antidepresivos v analgésicos. De los participantes, 31% tenian una ligera sobrecarga y
el 41% sobrecarga severa. Conclusion: el papel del cuidador es agotador fisica v psicoldgicamente v el equipo
de salud tiene un papel importante en el apoyo psicoldgico, en la promocion de acciones dirigidas a la
reduccion del estrés v en la mejora de la calidad de vida. Descriptores: Cuidado del Hogar; Cuidadores;
Cuidados Paliativos.
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0 envelhecimento populacional € uma
realidade indiscutivel. Mo Brasil, dados do
censo demografico de 2010 revelam gue, em
50 anos, a populagdo brasileira praticamente
triplicou, passando de 70 milhdes, em 1960,
para 190,7 milhdes, em 2010. O ndmero de
idosos cresceu ainda mais, sendo gue, em
1960, eles representavam 4,7% e, em 2010,
chegaram a um patamar de 10,8%. O Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE
traz como estimativa para o ano de 2050, que
05 idosos represemtarao 25% do total da
populagao brasileira.'

Para gque o envelhecimento seja
considerado  ativo, & fundamental que haja
qualidade de vida € a saude € considerada
como fator principal para gue este reguisito
seja  alcancado. Estudos relatam que a
prevaléncia de doengas crinico-degenerativas
aumenta com a idade.’ As doengas crinico-
degenerativas e suas consequéncias podem
comprometer a autonomia do idoso, e, desta
forma, exigir cuidados permanentes por parte
de profissionais de salude e familiares.

Esta aceleracdo na transigac demografica
associada ao aumento das doencas crinicas
degenerativas, implicam no crescimento de
custos dos  servipos de  salde devido &
necessidade de incorporacac de tecnologias
de alto custo sem, necessariamente, cbter, na
assisténcia, os resultados efetivos esperados.’

Em geral, as doencas crinico-degenerativas
geram a necessidade de internacao hospitalar
para ¢ tratamento inicial. Apds a estabilizacio
do quadro patoldgico, estas podem  ser
continuamente  tratadas com  cuidados
especials oferecidos em ambiente domiciliar.
Este tipo de intemacao traz como vantagem a
conciliacdo do  atendimentc em  sailde
necessario @ a convivéncia familiar e de
amigos em ambiente saudavel e seguro,

A atencdo domiciliar (AD) possibilita a
reducdo do periodo de internacao, a agilidade
no processo de alta hospitalar e a
humanizacdo no  atendimento.  Hesta
modalidade de atencao, os servigos de salde
sao oferecidos para o paciente em conjunto
com a sua familia, realizados ma residéncia
resultando em uma maior convivéncia entre o
usudric do servigo de salde e os profissionais
que lhe atendem.?

Desde a criagao do Servigo de Assisténcia
Méedica Domiciliar e de Urgéncia - SAMDU pelo
Ministério do Trabalho em 1949, o Brasil vem
aprimorando este tipo de atendimento e
discutindo quem assumiria o papel de
cuidador do paciente.*

DOl 0. 5205/ rewol. 522 1-43270-1-RY. 0301 supl201507
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Um dos eixos da AD, a desospitalizacdo de
pacientes, proporciona atendimento
personalizado, vinculo com os profissionais de
salde por meio de assisténcia integral e
humanizada, preservagdo da  autonomia,
maior participagdo da familia no tratamento
devido & reintegragio no ambiente familiar,
além de possivel aumento na gqualidade de
vida.”

Para que este atendimento de intemacdo
sgja feito no domicilio do pacients &
importante que haja a figura do cuidador. O
Ministério da Saude definiu gue o cuidador
pode ser uma pessoa da comunidade que foi
adguirindo experiéncia, cuidando de pessoas
doentes e fez desse cuidade uma profissao
informal ou zinda algum familiar que se
disponha a permanecer um tempo maior na
assisténcia ao paciente.*

Em abril de 2002, foi sancionada pelo
Presidente da Republica a Lei n. 10.424 gue
dispde sobre as condicdes para a promogao,
protecac e recuperacac da salde, a
organizagao e o funcionamento de servigos
corespondentes e da outras providéncias,
regulamentando a assisténcia domiciliar no
Sistema Unico de Satde (5US).*

Para dar continuidade ao estabelecimento
deste atendimento em sadde no Brasil, a
Apéncia Macional de  Vigilancia Sanitaria
(Amvisa) publicou a Resolucdo de Diretoria
Colegiada - RDC n. 11/2006 estabelecendo os
requisitos de funcionamento para os Servigos
de Atencdo Domiciliar piblicos e privados em
todo o Pais. As modalidades previstas so de
assisténcia e de intermacio e sdo destinadas a
pacientes com impessibilidade de locomogdo e
que necessitam  de  procedimentos de
internacao de menor complexidade e gue
podem ser dispensados em domicilio.”

A Secretaria de Estado de Saude do Distrito
Federal criou em seu organograma a Geréncia
de Atencio Domiciliar, que estd vinculada a
Diretoria de Atengao Primaria em Sadde da
Subsecretaria de Atencdo a Sadde, e que
atende a 10 (dez) HMicleos Regionais de
Atencio Domiciliar (MRAD). A estes ndcleos
cabe a responsabilidade do atendimento a
pacientes em modalidades diversas de
atencdo mo domicilio, bem como a orientacio
aos cuidadores sobre os cuidados dispensados
a0 paciente e para a manutencdo da sua
propria sadde,

Por necessidade, muitas wvezes, os
cuidadores dos pacientes  intemados  em
domicilic s30 pessoas proximas, como
familiares, gque, por consequéncia do seu
despreparo, apresentam  dificuldades em
exercer esta fungdo que exige tempo,
dedicacdo e conhecimento.
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Com base no exposto, torna-se evidente a
necessidade de preparo fisico e mental dos
cuidadores que prestam assisténcia por tempo
indeterminade desenvolvendo esta atividade
didgria e constante na atencdo em salde
dormiciliar. Este estudo temn como objetivo:

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

METODO

Estudo  qualitativo, observacional e
transversal com cuidadores de pacientes
intermados em domicilio, de ambos 0s sexos &
maiores de idade, vinculados a um Hicleo
Regional de Atencdo Domiciliar em uma
localidade do Distrito Federal.

Foi utilizado o critério de saturacdo da
amostra e realizadas coletas de dados até que
as informacdes coletadas comecaram a se
repetir. A saturacdo € alcancada guando as
novas informagdes nos produtos da andlise ja
ndo produzem modificagies nos resultados
anteriormente atingidos.®

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

Em seguida, foi utilizada a Escala de
sobrecarga de Cuidador (ESC) resumida’ para
avaliagdo da sobrecarga dos cuidadores dos
pacientes. Esta escala, na versao resumida, &
constituida por 22 questdes, que incluem
aspectos relacionados com a salde fisica e
psicologica, trabalho, recursos econdmicos,
relagies sociais e a relagdo com o paciente.
Ela se propde a avaliar a sobrecarga objetiva e
subjetiva do cuidador incluindo informagdes
sgbre saude, wvida social, vida pessoal,
situagdo financeira, situacdo emocional e tipo
de relacionamento.

Para a analise dos dados, cada item da
Escala de Sobrecarga de Cuidador foi
pontuado de forma qualitativa e quantitativa
da seguinte maneira: nunca (1); guase nunca
(2); as vezes (3); muitas vezes (4) e quase
sempre (5). Com a aplicacdo da escala obtém-
s& um score global que varia entre 22 e 110,
em Que Um maior score corresponds a uma

DOl: 105205/ rewol. 5221-43270-1-RY. 0301 supl201509
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maior percepgao de sobrecarga, de acordo
com o5 seguintes pontos de corte: inferior a
46 - sem sobrecarga; entre 46 a 56
sobrecarga ligeira e, superor a 56
spbrecarga intensa. A coleta e a analise dos
dados ocorreram de forma concomitante.

Em cumprimento a Resolucdo n® 196./96, do
Mimistério da Saldde, que versa sobre Pesquisa
Emnvolvendo Seres Humanos, este projeto foi
submetido ao Comit® de Ftica em Pesquisa da
Secretaria de Estado de Sadde do Distrito
Federal mediante CAAE M.
08237612.7.0000.5553 e aprovado sob o
nimero 187.211. %

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

RESULTADOS

Participaram desta pesquisa 33 cuidadores
de pacientes internados em  domicilio,
vinculados ao MRAD da Regional de Salde.
Quanto as caracteristicas sociodemograficas, a
amostra foi composta por pessoas com idade
media de 46 anos, sendo que 30% possuiam
mais de 60 anos, e, tendo o mais novo dos
cuidadores entrevistados, 20 anocs e o de
maior idade, 73 anos. Predominou o Sex0
femimino, com 87,6 % dos participantes, ¢ a
baixa escolaridade, sendo que &1% possuiam
entre 3 e 5 anos de estudo formal.

Quanto a religido, houve predominancia da
catolica, além de praticantes de religides
evangelicas de diversas frentes e ordens.
Quanto a0 grau de parentesco, a amostra de
cuidadores foi composta por  filhos(as),
esposas, dos pacientes, além de cuidadores
nac possiam  parentesco  direto com o
paciente. Apenas dois cuidadores, o gque
representa 6%, nao residem na mesma
residéncia que o paciente (Tabela 1).
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Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas  dos  cuidadores

entrevistados. Brazlia, DF, 20132,

Variavel n %
Faba etaria (anos)

Waly 06 18
MWalim [VE o9
4 ad9 o2 06
50 a 59 05 15
&0 ou mais 10 0
Grau de instrucac formal (ancs de estudo)

1a2 o2 o0&
Tad 05 15
4ah 12 36
6aTl o3 o0&
Ba%9 o3 o0&
10 ou mais 01 o0z
Religido

Catolica 1B 55
Evangelica 15 45
Relacio de parentesco

Filha(o) 12 36
Esposa a7 1
Outro 0B 4
Sem parentesco 06 19

Com relacdo A sua propria salde, dor na
coluna ou nas costas foi a gueixa mais
recorrente. Outras gueixas que apareceram,
com frequéncia associadas, foram as dores em
membros € articulagdes.

Como morbidade, foi relatada a existéncia
de doencas como Hipertensac Arterial,
Diabetes Mellitus e doencas autoimunes coma
Artrite Reumatdide e Artroze (Tabela ).

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

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

0 sono avaliado em gualidade e guantidade
teve resultado ruim, sendo gue a maiora dos
participantes relatou ter menos de & horas de
sono didrias (Tabela 2).

Tabela 2. Caracteristicas clinicas de cuidadores entrevistados. Brasilia,

DF, 2013,

Variavel n %
Relatos de presenca de dor

Dor na coluna/ costas 15 45
Membros e articulacdes 13 39
Outro tipo de dar 04 12
Mo relatou dor {1} 03
Patologias existentes

Hipertenzio Arterial Sistémica 10 0
Diabates Mellitus 05 15
Artrite, artrose & cutras doengas autoimunes 06 18
Outras doencas 06 1B
Sem relato de doengas 14 42
Uso continuo de medicamentos

Antidepressivos 06 1B
Ansioliticos 0B 24
Analgésicos 10 30
Horas diarias de sono

Até & horas/dia 20 &0
Entre & e B horas/dia 10 30
Mais de 8 horas/dia o4 12
Qualidade do somo

Bom o7 i |
Ruirm 26 7B

Quanto a0 tempo de exercicio da funcao de
cuidador, a média foi de 10 anos, sendo que o
gue exercia por menos tempo, estava apenas
ha 3 meses na funcao e o que exercia por mais
tempo, segundo seu proprio relato, estava ha
40 ancs (Tabela 3).

Dos cuidadores entrevistados, 9%
exerceram a fungao de cuidador na maior
parte da vida, seja de crianca ou de idosos.
Uma cuidadora tinha como profissdo anterior
a de dona de casa. Os demais tinham diversas
fungdes na drea comercial e de autdnomo e
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tiveram que deixar para se dedicar a cuidar
exclusivamente do  familiar internado no
domicilio. Menhum dos emtrevistados possui
formacdo especifica de cuidador e todos
exercem a fungao com o apoic do MRAD, que
oferece orientagdes especificas relacionadas
&s dificuldades apresentadas individualmente
e em grupo (Tabela 3).

Doz 10. 5205 rewol. 522 1-43270-1-R. 0301 suplh01 509
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Com a aplicacao da escala para avaliacdo
da sobrecarga dos cuidadores, os resultados
apontaram gque 28% dos entrevistades nao
apresentaram sobrecarga significativa, 31%
apresentaram sobrecarga ligeim & 41%
apresentaram resultados significatives que
representam sobrecarga intensa (Tabela 3).

Tabela 2. Tempo de exercicio da funcao de cuidador, funcao anteriormente exercida e o
resultado da aplicacio da Escala de Sobrecarga do Cuidador - ESC_ Brasilia, DF, 2013

Cuidador Tempo gue exerce a

Funcao anteriorments Resultado da Escala de

funcao de cuidador deste  exercida Sobrecarga do Cuidador
paciente
1 2 amos Cuidadora de crianca Al
2 4 amos Comercio - vendas sl
3 13 anos Dona de casa al
C4 & amos Recepcionista 55
5 3 anos Tecnica em <5
Contabilidade
6 15 anos Cobradora de Gnibus 5l
7 & anos Vendedora sl
ce 3 meses Recepcionista Al
) 2 anos Vendedora 55
cio 2.5 anos Representante comercial 55
C11 11 anos Cobradora de dnibus 5L
c1z 1,% ano Aupdliar administrativo 5L
C12 8 anos Dona de casa 5L
Ci4 5 anos Costureira 55
Ci5 5 anos Vendedora 5l
Ci6 10 anos Vendedora 5l
C17 5 anos Copeira 55
cig 1 amos Recepcionista Al
C19 3 anos Aurdiliar de escritorio 5L
2o 40 anos Comerciante 55
21 3 amos Servigos Gerais sL
22 3 anos Assistente adminiztrativo 5L
22 8 anos Aurdliar de escritorio sl
24 4 anos Cobradora de dnibus 55
25 9 anos Oficina mecanica 3l
26 11 meses Lavoura/agricultora sL
27 10 amos Feirante L
cza 4 anos Instrutora de autoescola 5L
L] 10 anos Cuidadora de crianca Al
Cio 16 anos Servicos gerais 55
3 10 anos Vendedora 5l
32 8 anos Vendedora 5L
£33 9 amos Autdnoma 5l

55 - Sem sobrecarga / 5L - Sobrecarga ligeira [ 5l - Sobrecarga intensa

DISCUSSAD

Os resultados deste estudo reforcam a
questds de gque a fungdo do cuidador &
exercida, em sua maioria, por mulheres e,
que, também como maioria, estas mulheres
pertencem & familia prdvima da pessoa que
recebe os cuidados. O papel de cuidador
familiar & exercido por mulherss ha séculos e
representado socialments no papel da mas,
dona de casa e cuidadora. Esta fungdo se
aproxima da profissio de enfermagem,
exercida, em sua maiora, ainda nos dias
atuais, por mulheres e que tem como aspecto
principal, o papel do cuidada.

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

qual familiar deixard de trabalhar com
emprego  formal esta  relacionada ao
rendimento mensal do mesmo. Este processo
também pode ser amalisado pela falta de
opcac. Ou seja, nao hd como escolher ndo
cuidar do familiar adoecido. Geralmente este
papel & desempenhado pelas esposas ou filhas
mulheres que sofrem esta pressao social para
assumir o papel de cuidadora e deixar de
exercer a profissdo cu a fungdo social até
entdo desempenhada. Esta decisdo acarreta
desgaste psicoldgico™.

0 pouco tempo de estudo formal &
consideradc um dos fatores favordveis a
tomada de decisdo em abandonar o trabalho
para cuidar de um familiar. A renda € menor e
nao possibilita a contratacio de cuidadores
especializados para esta funcao.
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Estudos indicam que o cuidador participa
ativamente do processo de doenga, pois
acompanha o paciente o tempo todo e esta
sempre em busca de altemativas e de mais
conhecimento para oferecer um cuidado com
de melhor qualidade, 2

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

Cuidar de um paciente com doenca
avangada, intemado no  domicilie, &
considerado uma carga pesada e pode causar
onus importante ao cuidador & também ao
restante da familia. Varios estudos mostram
que cuidar de alguém de forma ininterrupta
representa altos custos no mivel psiguico,
fisico, social e, inclusive, financeiro. Estudos
demostraram que ha maior risco de infarto
agudo do miocardio e de morte sobita para os
cuidadores adultos e idosos. ™ Virios pontos
analisados se destacam como precursores as
alteragies psicossociais do cuidador, como o
isolamento social e afetive, a depressao, o
declinio nos relacionamentos, a perda da
perspectiva de vida, os dishirbios do sono e o
uso constante de psicotropicos. ™

Um dos problemas identificados na vida
desses cuidadores foi a privacde do seu
autocuidade, o que interfere diretamente na
sua qualidade de vida, cauwsando ainda um
desgaste psiquico. Outros estudos realizados
tambsm evidenciaram este resultado e
sugeriram & implementacdoc de  politicas
sociais publicas voltadas ao cuidador, 3178

Os cuidadores se dedicam em tempo
integral ao cuidado, sendo que 94% deles
residemn na mesma casa que O paciente, e,
portante, n3o possuem um  horario  pré-
determinado para exercer a funcao. Este fato
reforga o resultado de sobrecarga intensa,
pois se trata de prestacdo de cuidado intenso
e continuo., AlSm  disso, a questio do
adoecimento de algum membro da familia
proximo, como no caso de filho{a), pai, mas
ou conjuge acarreta profundas alteragdes na
dindmica familiar, possibilitando o surgimento
de crises e estresse psiguico. '

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

Doencas ostecarticulares, que também se
mastraram presentes no estudo em proporgao
importante, representam o desgaste fisico que
& percebido pelos cuidadores em funcio da
movimentacio necessaria para o exercicio do
cuidado em pacientes acamados. Atividade
fisica e exercicios de fortalecimento muscular
ndo sao  praticados  pelos  cuidadores
regularmente, o que favorece o surgimento de
lesbes em articulagdes e dores musculares por
esforgo.  As  gueixas de dores  foram
prevalentes & a mais citada foi a dor ma
coluna ou costas. Resultados semelhantes
foram obtidos em outros estudos realizados.
1920

Em consequéncia disso, o wo de
medicamentos para alivio da dor, na maioria
das vezes sem prescricho médica e de
medicamentos antidepressivos e ansioliticos
prescritos por medicos se tomou freguente,
inclusive para induzir o sono, sendo gue a
dificuldade para dormir também pode ser
consequéncia da dor. A insdnia prejudica o
raciocinio e a qualidade de vida, levando a um
alto nivel de estresse, o que foi evidenciado
neste estudo. Enftre os cuidadores que
atingiram a sobrecarga intensa na avaliagao,
95% relataram ter menos de & horas de sono e
que a qualidade do sono era ruim.

CONCLUSAQ

Exercer a funcao de cuidador principal de
familiar proximo intemado no domicilio 2
tarefa ardua e desgastante, podendo interferir
de forma importante na qualidade de vida da
familia.

Percebe-se que é necessario
acompanhamento proximo do cuidador, por
parte da equipe de salde responsavel pelo
pacients, na forma de educacio permanente
e apolo psicoldgico, promovendo  agbes
direcionadas a diminuigdo do estresse e em
prol da qualidade de vida. A equipe de salide
deve conhecer a sobrecarga dos cuidadores
para organizar as agbes gque se mostrarem
pertinentes para cada caso.

0 apoio que o cuidador recebe dos
familiares e da equipe de saide tem aspecto
positive tanto na diminuicdo do  estresse
fisico, quanto do emocional. E importante
também, que ele tenha uma agenda com
haorarios livres para o seu autocuidado e a
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equipe de salde desempenhe um  papel
importante nesta orientagao.
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Qualidade de vida de cuidadores domiciliares na oferta de cuidados paliativos
Quiality of life of home caregivers on the delivery of palliative care
Calidad de vida de cuidadores domiciliarios en la oferta de cuidados paliativos.
Diane Maria Scherer Kuhn Lago

Dirce Guilhem

Resumo

Objetivo: conhecer a percepcdo sobre qualidade de vida de cuidadores de doentes em
cuidados paliativos inseridos em um programa de atencdo domiciliar do Distrito Federal.
Médodo: estudo descritivo, transversal com abordagem quantitativa. Utilizaram-se trés
instrumentos: questionario sociodemografico e clinico, WHOQOL-bref e WHOQOL-old.
Foram incluidos 33 cuidadores principais, representando a totalidade dos doentes internados
em domicilio. Resultados: grupo composto predominantemente por mulheres (87,9%),
familiares dos doentes (82,8%), média de 46 anos de idade e oferta de cuidados em tempo
integral (75,7%). O IGQV obteve a média de 51,19. Os dominios avaliados com maior e
menor escore do WHOQOL-bref foram: relacGes social e meio ambiente; do WHOQOL-old
foram: intimidade e morte e morrer. Conclus@o: Conhecimento importante porque contribui
para o desenvolvimento de estratégias que priorizem o cuidado humanizado e a qualidade de
vida de cuidadores e doentes. Os cuidadores domiciliares proporcionam cuidados continuos
e necessitam atencdo especialmente direcionada para suas demandas.

Palavras-chave: Qualidade de Vida, Cuidados Paliativos, Assisténcia Domiciliar.

Abstract

Objective: to comprehend quality of life’s perception from caregivers of sick people in
palliative care provided by a domiciliary attention program, Federal District-Brazil. Method:
cross-sectional study, with quantitative approach. Data collection used tree instruments: a
Sociodemographic and Clinical Questionnaire, WHOQOL-bref and WHOQOL-old. Were
included 33 caregivers, representing the totality of in-patients in the domicile. Results:
Caregivers were predominantly women (87,9%), patients relatives (82,8%), medium age of
46 years old, with full time attention (75,7%). The QOL average was 51.19. The domains
evaluated with higher and lower score of WHOQOL-bref were: social relations and
environment; of the WHOQOL-old were intimacy and death and dying. Conclusion:
Important knowledge, it can contribute for new strategies’ development directed to

personalized care and the quality of life of all actors involved in the process of care. The
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domiciliary caregivers deliver continuum care for sick people and they need special attention

to support their own needs.
Keywords: Quality of Life, Caregivers, Palliative Care, Home Nursing.

Resumen

Objetivo: conocer la percepcion sobre calidad de vida de cuidadores de enfermos en
cuidados paliativos en un programa de atencion domiciliaria del Distrito Federal-Brasil.
Metodo: estudio descriptivo, transversal, con abordaje cuantitativo. La recoleccién de datos
utiliz6 tres instrumentos: cuestionario sociodemografico y clinico, WHOQOL-bref e
WHOQOL-old. Participaram 33 cuidadores principales, la totalidad de enfermos internados
en domicilio. Resultados: grupo compuesto por mujeres (87,9%), familiares de los enfermos
(82,8%), media de edad 46 afios, ofrecian cuidados en tempo integral (75,7%). El IGCV
obtuvo media de 51,19. Los dominios evaluados con mayor y menor escores del WHOQOL-
bref fueran relaciones sociales y medio ambiente; del WHOQOL-old fueran intimidad y
muerte y morir. Conclusion: conocimiento importante, puede embasar nuevas estrategias
para promocion del cuidado humanizado y la calidad de vida de los actores involucrados en
el proceso de cuidar y ser cuidado. Cuidadores domiciliarios proporcionan cuidados

continuos y necesitan atencion especialmente direccionada para sus demandas.

Palabras clave: Calidad de Vida, Cuidadores, Cuidados Paliativos, Atencion Domiciliaria
de Salud.

Introducéo

Estimativa recente do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) prevé que
no ano de 2050, 25% da populacdo brasileira serd composta por pessoas idosas. Esse
fendmeno da longevidade é explicado principalmente pela diminuicdo da mortalidade e pela
introdugdo de praticas assistivas que contribuem para a promoc¢do da satde®. Esse
fendmeno colaborou para a existéncia de transicdo epidemioldgica, considerando-se que 0
processo do envelhecimento abrange mudancas relacionadas a forga fisica, surgimento de
condigdes cronicas que resultam em perdas funcionais importantes, e diminuicdo da
autonomia por um periodo de tempo mais prolongado. Nesses casos ocorre a demanda por

cuidado permanente®®.
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Condicbes cronicas ¢ o termo utilizado para definir as dimensdes do agravo,
incluindo-se as alteracbes causadas na vida do doente, de sua familia e na sociedade em
geral. Doente € a pessoa que se encontra em estado patoldgico com diminuigdo da sua
normalidade e vitalidade, estabelecida pela doenca®. Essa situacdo de salide exige a adocéo
de cuidado permanente por periodos de tempo prolongados em funcdo das sequelas e das
consequéncias decorrentes de doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT)®.

A oferta de cuidado permanente ao portador de DCNT, principalmente para aqueles
que se encontram no sistema de cuidados paliativos possui algumas caracteristicas
especificas. Entre elas a busca pela qualidade de vida da pessoa enferma e 0 convivio com
seus familiares e amigos, incluindo-se suporte psicossocial no periodo de enfrentamento da
doenca e do luto, quando for necessario. Para se efetivar essa estratégia, a atencdao domiciliar
passa a ser uma opcao de escolha® 9.

Como forma de assisténcia substitutiva ou complementar aquelas oferecidas em
instituicdes de saude, a atencdo domiciliar vem sendo adotada em vérios paises do mundo,
sendo ofertada no ambiente familiar. Para que se desenvolva com eficiéncia e qualidade,
depende do apoio da familia ou de cuidadores contratados para este fim, aléem da equipe
responsavel pelo acompanhamento e orientacGes relacionadas a cuidados especificos que o
doente necessita®*?.

Muitas pessoas assistidas nessa modalidade de atencdo se encontram em cuidados
paliativos, ou seja, em acompanhamento com o proposito de melhorar sua qualidade de vida
e de seus familiares no fim da vida. Isso permite enfrentar problemas associados as doencas
por meio da prevencdo e do alivio do sofrimento, com a identificacdo precoce, avaliacdo
correta e tratamento da dor e de outros problemas de ordem fisica, psicossocial e espiritual
®_ O responsavel principal pelo acompanhamento, denominado de cuidador, pode sofrer
desgaste fisico e psicologico ao desenvolver as tarefas do cuidado, principalmente em funcao
da dedicacdo prolongada e extensiva‘*®?).

A qualidade de vida, segundo a Organizacdo Mundial da Saide (OMS), pode ser
entendida como um conceito amplo e complexo que inter-relaciona 0 ambiente e 0s aspectos
fisicos e psicoldgicos, o nivel de independéncia, as relagdes sociais e as crencas pessoais. E
utilizada de formas distintas e com abordagens diversas envolvendo parametros econémicos,
sociais e de saude, que contribuem para a elaboracdo de diferentes construtos, mas que
possuem aspectos em comum, como a multidimensionalidade e a subjetividade em suas
dimensGes positivas e negativas. Considera-se, em especial, a percepgdo que a pessoa possuli

sobre sua satide e sobre aspectos gerais do contexto da sua vida**?,
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A avaliacdo da qualidade de vida permite conhecer a percepcao da pessoa ou do grupo
sobre aspectos objetivos e subjetivos, compreendendo o acesso a bens e servigos, ao seu
bem-estar e incluindo a presenca de sentimentos como angUstia, tristeza, prazer e
felicidade™).

O objetivo deste estudo foi o de conhecer o perfil e a percepcao sobre qualidade de
vida de cuidadores de doentes em cuidados paliativos inseridos em um programa de atengéo
domiciliar do Distrito Federal.

Método

Trata-se de estudo observacional, descritivo, de corte transversal com a utilizagdo de
metodologia quantitativa com a finalidade de conhecer as caracteristicas sociodemograficas
e clinicas dos cuidadores que aceitaram participar do estudo, bem como sua percepcéo sobre
qualidade de vida e da sobrecarga que a atividade imprime. A pesquisa quantitativa se centra
na objetividade recorrendo a linguagem matematica para descrever as causas de um

fendmeno e as relagdes entre variaveis *>°.

Foram utilizados o0s seguintes instrumentos de pesquisa: a) um questionario
sociodemogréafico e clinico criado especificamente para este estudo, contemplando variaveis
sociais, demograficas e clinicas, como sexo, idade, grau de instrucdo, presenca de doenca e de
dor, uso de medicamentos, percepc¢éo de apoio, dentre outras, que permitiu conhecer o perfil
dos cuidadores entrevistados; b) o WHOQOL-bref (World Health Organization Quality of
Life Instrument), instrumento desenvolvido pela OMS para se conhecer a percepcao subjetiva
sobre qualidade de vida das pessoas. Essa medida possibilita o calculo de um indicador geral
de qualidade de vida e é composto por 26 itens que integram quatro dominios: fisico,
psicoldgico, relagbes sociais e meio ambiente, sendo que cada um destes dominios séo
compostos por facetas de qualidade de vida®?; ¢) o WHOQOL-old (World Health
Organization Quality of Life Instrument-Older Adults Module), utilizado em
complementacdo, composto por 24 itens atribuidos a 6 dominios: funcionamento dos sentidos,
autonomia, morte e morrer, atividades passadas, presentes e futuras, participacdo social e
intimidade e suas respectivas facetas “”). Neste estudo, optou-se por apresentar os dados em
uma escala de 0 a 100 por ser mais facilmente interpretada e estar associada a percentuais,

sendo que os escores mais altos significam melhor qualidade de vida.

Os dados foram analisados utilizando-se o programa estatistico SPSS 18. Dos valores

obtidos para cada uma das facetas que compdem os quatro dominios (fisico, psicologico,
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relacbes sociais e meio ambiente) do instrumento WHOQOL-bref e das facetas que
compdem os seis dominios (funcionamento do sensério, autonomia, atividades passadas,
presentes e futuras, participagdo social, morte e morrer e intimidade) do WHOQOL-old,
foram obtidas as médias das respostas, o que possibilitou verificar quais facetas foram
avaliadas como positivas quais foram avaliadas de forma negativa.

A coleta de dados ocorreu nas residéncias dos doentes onde foram realizadas
entrevistas com os cuidadores durante os meses de fevereiro a junho de 2013, com
agendamento prévio. Antes do inicio da coleta foi verificado se a residéncia possuia um
espaco que conferia privacidade ao participante para que as respostas pudessem ser dadas de
forma tranquila, respeitando-se todas as paradas necessarias para a realizacdo dos cuidados.

Participaram deste estudo cuidadores principais de todos os doentes vinculados a um
Servico de Atencdo Domiciliar no Distrito Federal, totalizando 33 entrevistados. Todos 0s
participantes possuiam mais de 18 anos de idade e concordaram em participar do estudo por
meio da assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE). Para a
preservagdo do anonimato, os entrevistados foram identificados por letra C de cuidador
acompanhada pelo nimero do entrevistado (C1 a C33).

Em cumprimento a Resolucdo CNS n. 466/2012, que versa sobre Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos, este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica da Secretaria de
Estado de Salde do Distrito Federal — CEP/FEPECS/SES/DF, sob o parecer n.
187.211/2013.

Resultados

Os dados revelaram que houve modificacdo nos resultados relacionados a auto
percepcdo sobre qualidade de vida entre os cuidadores, que foi influenciada por diversas
variaveis como idade, sexo, relacdo de parentesco com o doente, apoio social recebido, entre
outros.

Os participantes possuiam em média, 46 anos de idade com variacdo entre 20 e 73
anos. A maioria dos entrevistados foi constituida por mulheres (87,9%) e familiares
(82,8%), principalmente filhas ou esposas. Quanto ao grau de instrucdo, 36,4% possuiam 0
ensino fundamental completo e 9,1% concluiram um curso de graduacdo. Com relacéo ao
tempo de exercicio da funcdo, 31% dos cuidadores estavam envolvidos no processo entre 5 e

10 anos.
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O cuidado em tempo integral era exercido por 75,7% dos entrevistados e a percepgédo
sobre o apoio social recebido para o exercicio da funcdo de cuidador foi referido por 63,6%
dos entrevistados, sendo que, desses, 54,5% referiram receber apoio de familiares.

Quanto aos aspectos de salde dos entrevistados, 57,6% relataram problemas de
salde, sendo que destes 42,4% estavam relacionados aos sistemas endocrino e
cardiovascular. A presenca de dor foi relatada por 75,7% dos cuidadores e afetava
principalmente as costas e os membros superiores. O uso de medicamentos de forma
continuada foi referido por 57,6% dos respondentes, verificando-se que entre eles 42,1%
relataram o uso de ansioliticos e 31,6% 0 uso de antidepressivos. Outro fator relacionado a
salde diz respeito ao sono, sendo que 78% relataram ter sono ruim, 60% disseram ter o sono
interrompido com menos de 6 horas diarias. O estudo revelou que 41,4% dos respondentes
se consideravam insatisfeitos com relacéo a propria saude.

Ao aplicar o WHOQOL-bref foi possivel identificar, como descrito na tabela 1 que o
indice Geral de Qualidade de Vida (IGQV) foi de 51,19. O dominio melhor avaliado em
relacdo ao IGQV foi o de relagdes sociais (p=0,0289) e o de menor avaliacdo foi o do meio
ambiente (p=0,0302).

Tabela 1 — Média do indice Geral de Qualidade de Vida e dos dominios do WHOQOL-bref.

DOMINIOS MEDIA (dp) MIN-MAX MEDIANA
IGQV 51,19 (11,51) 31,74-68,27 50,96
D1 - Fisico 53,79 (11,84) 25,00-7857 53,57
D2 — Psicoldgico 52,27 (13,46) 29,17 75,00 50,00
D3 — Relag6es Sociais 55,30 (18,84) 25,00 —-100,00 50,00
D4 — Meio Ambiente 46,12 (16,67) 15,63 -84,38 43,75

Fonte: Cuidadores domiciliares. N (33). Distrito Federal, 2015.

Em cuidadores idosos, com a utilizacdo do WHOQOL-old, os dominios que
obtiveram maior significancia estatistica, quando comparados ao IGQVI foram: Atividades
passadas, presentes e futuras (p=0,0041), Participacdo social (p=0,0131) e Autonomia
(p=0,0474).
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Tabela 2 — Média do indice Geral de Qualidade de Vida dos Idosos e dos dominios do
WHOQOL-old.

DOMINIOS MEDIA (DP) MIN-MAX MEDIANA

Qualidade de Vida do Idoso - IGQVI 45,52 (5,38) 37,50-53,13 44,30
D1/old — Funcionamento do sensério (FS) 46,88 (14,80) 31,25-75,00 37,50
D2/old — Autonomia (AUT) 45,63 (15,04)  31,25-75,00 40,60
D3/old — Atividades passadas, presentes e 44,38 (10,40) 31,25-62,50 43,30
futuras (PPF)

D4/old — Participagéo social (PSO) 45,63 (10,23) 31,25-62,50 43,80
D5/old — Morte e morrer (MEM) 38,13 (12,31) 25,00-62,50 37,50
D6/old — Intimidade (INT) 52,50 (15,37)  37,50-93,75 50,00

Fonte: Cuidadores domiciliares. N (10). Distrito Federal, 2015.

Ao relacionar a média dos escores de qualidade de vida do cuidador e as varaveis
sociodemogréaficas foi possivel constatar que o IGQV foi avaliado em 7,17 pontos maior

(p=0,0244) em cuidadores com mais de 60 anos de idade.

Tabela 3 — Média do IGQV e dos dominios do WHOQOL-bref com relacdo a idade e

existéncia de parentesco.

) MEDIA (dp)
DOMINIOS
< de 60 anos 60 anos ou mais
IGQV 48,21 (11,15) 55,38 (9,33)
D1 — Fisico 53,57 (11,84) 54,29 (12,29)

D2 — Psicoldgico

D3 — RelagGes Sociais

D4 — Meio Ambiente

49,27 (13,46)
52,90 (18,84)

44,03 (16,66)

59,17 (12,49)
60,83 (18,48)

50,94 (14,36)

Fonte: Cuidadores domiciliares. N (33). Distrito Federal, 2015.
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Outro dado relevante neste estudo diz respeito a percepcdo sobre o apoio recebido
para o exercicio do cuidado, sendo que os cuidadores que disseram receber apoio de amigos
ou familiares  apresentaram IGQV com 4,29 pontos (p=0,0302) a mais do que os demais.

Discussao

A avaliacdo do IGQV foi maior em cuidadores idosos, 0 que pode estar relacionado a
capacidade de resiliéncia e de aceitacdo dos fatos devido maior experiéncia de vida e, em
muitos casos, a uma agenda social diminuida **®"

Em concordancia com estudos anteriormente realizados houve predominio de
cuidadores familiares, do sexo feminino, representados principalmente por esposas e filhas
(1820)  Esse resultado reforca o papel histérico socialmente determinado as mulheres de
cuidadoras principais e a responsabilidade de cuidar atribuida ao parente préximo,
pertencente ao ndcleo familiar. Estd culturalmente implicito para sociedade que cabe aos
filhos e aos coOnjuges cuidar dos adoentados que necessitam de cuidados especiais e
continuos 22,

O grau de instrucdao formal referido pelos entrevistados correspondia a média

encontrada em estudos semelhantes %%

. Cabe ressaltar que todas as cuidadoras que
relataram ter iniciado ou concluido um curso superior eram filhas dos doentes. O IGQV
referido pelos cuidadores com menor grau de instrucdo foi mais elevado com relagdo aos
demais, o0 que é apoiado por estudos que apontaram a influéncia da escolaridade na escolha
do cuidador familiar. A insercdo no mercado de trabalho formal é mais dificil quanto menor
0 grau de instrucdo, o que facilitaria abrir m&o de outra funcdo desempenhada até 0 momento
para assumir a funcdo do cuidador %%,

A dedicacdo em tempo integral ao cuidado de outra pessoa expde o cuidador
principal a fatores estressantes como a pressao dos familiares, a imposicdo da
disponibilidade de tempo e, em alguns casos, o desprendimento de forca fisica para realizar a
movimentacdo do doente. Para amenizar essa situacdo, que pode resultar em adoecimento
por desgaste fisico e psicolégico do cuidador, o apoio social é fundamental @2,

Esse apoio pode ser recebido por meio de momentos de distracdo, de lazer, ou ainda,
da maneira tradicional, com o auxilio nas tarefas diarias ligadas ao cuidado direto dispensado
ao doente ou a casa. E importante que o planejamento dos cuidados seja feito em conjunto
entre a equipe de saude, o doente, sua familia e o cuidador com o proposito principal de
oferecer qualidade de vida, conforto e bem estar biopsicossocial e espiritual ®®. Estudos

afirmam a existéncia de correlagdo entre a percepcdo positiva da salde e bem estar e a
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presenca de apoio social de pessoas da rede social, inclusive com apresentacdo de autoestima
e autoconfianga adequadas, além de maior capacidade para o enfrentamento das situacoes
adversas 132329

A presenca de doenca e de dor influencia diretamente a avaliagdo do IGQV, pois
qguanto mais acentuada a dor referida, menor é o escore de qualidade de vida nos dominios
fisico e psicologico. Estudos indicam que a dedicacdo do cuidador principal por periodo
prolongado afeta sua vida social diminuindo os momentos de lazer e aumenta a possibilidade
de negligéncia com o autocuidado *2Y. Por outro lado, para que o cuidador possa usufruir
dos aspectos positivos relacionados ao ato de cuidar, deve cuidar de si mesmo, tanto no que
se refere & esfera fisica quanto emocional “°.

J& 0 uso continuo de medicamentos, principalmente de analgésicos e psicoterapicos
apresenta correlacdo positiva no escore de qualidade de vida. Ou seja, 0 uso dessas
substancias traz resultado satisfatorio para o controle da dor e da ansiedade, levando a
melhor percepc¢do da qualidade de vida, principalmente nos dominios fisico e psicoldgico.
Resultado contrastante foi encontrado em estudo realizado em 2008 com cuidadores de
idosos onde se demonstrou que quanto maior o nimero de medicamentos utilizados, menor a
percepcao de qualidade de vida no dominio fisico @2,

A quantidade de horas de sono diérias interfere diretamente na avaliacdo do IGQV,
sendo que o sono pode ser definido como um estado neurolégico complexo e restaurador,
necessario ao funcionamento do organismo @7,

Os escores obtidos com a utilizacdo do WHOQOL-bref indicaram, em conformidade
com estudos efetuados anteriormente, que os cuidadores apresentaram avaliacdo do IGQV
em nivel mediano, sendo que, em trés dominios, um pouco acima de 50 pontos e no dominio
meio ambiente a média obtida foi inferior, com 46,12 pontos. Isso indica que questdes
sociais e de adaptacéo incidem diretamente a percepco sobre sua qualidade de vida 2.

Entre os cuidadores idosos, utilizando-se instrumento complementar especifico para
esta categoria, 0 WHOQOL-old, a avaliacdo dos dominios ficou abaixo de 50 pontos em
cinco dos seis dominios analisados, sendo que apenas o dominio intimidade apresentou
escore levemente superior, com 52,50 pontos. Este dado revelou a proximidade do cuidador
para com o doente. Quanto a0 menor escore obtido, no dominio morte e morrer, cabe
ressaltar que a morte representa a finitude humana e desempenha papel marcado pelo

desenvolvimento do ciclo vital que na velhice se destaca ©¢2%.
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Conclusodes

Conhecer a percepgdo sobre qualidade de vida do cuidador domiciliar principal €
importante para a compreensdo do desenvolvimento do cuidado integral, que ocorre quando
ha responsabilidade e envolvimento pessoal por parte do cuidador para com o doente.

Participar diretamente do destino, do sofrimento, do sucesso no presente e no futuro
da vida da pessoa cuidada pode causar inquietacdo, preocupagdo e angustia afetando
diretamente na qualidade de vida do cuidador.

Nesse sentido, € necessario que a equipe de atencdo domiciliar acompanhe e ofereca
apoio e suporte emocional ao cuidador para o enfrentamento da situagdo em que se encontra.
Deve ser reconhecido como aliado para a expansdo do cuidado na residéncia do doente por
parte da equipe de saude, da familia e da sociedade. Apenas dessa forma sera possivel propor
estratégias para o desenvolvimento do cuidado humanizado com a promocéo da qualidade de
vida dos diferentes atores envolvidos no processo de cuidar e ser cuidado, considerando-se

suas demandas especificas.
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Resumo

O objetivo deste trabalho foi identificar aspectos bioéticos envolvidos no processo de atender
continuamente o doente em cuidados paliativos no domicilio. Estudo observacional,
descritivo, de corte transversal com utilizagdo de metodologia de abordagem qualitativa. Os
dados foram coletados ap6s a aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa sob o
parecer n. 187.211/2013, por meio de entrevistas realizadas entre os meses de fevereiro e
julho de 2013 e incluiu 11 cuidadores familiares principais de doentes atendidos em
domicilio. O perfil dos cuidadores revelou que 8 possuem mais de 40 anos de idade e 6
exercem a funcdo ha menos de 5 anos. Apés a analise dos relatos foram encontradas trés
categorias tematicas relacionadas aos aspectos bioéticos: autonomia nas escolhas da sua vida;
vulnerabilidade ao estresse e sobrecarga e vulnerabilidade a problemas de saude fisicos e
psicolégicos. Foi possivel constatar que a prestacdo de cuidado informal a familiar doente,
associada ao despreparo inicial e a imposicdo da situacdo, pode desencadear ansiedade e
estresse, acarretando sobrecarga e desestruturacdo da vida do cuidador. A discussdo dos
aspectos bioéticos envolvidos nesse processo é essencial para a qualidade da assisténcia
domiciliar e para a qualidade de vida dos cuidadores.

Palavras-chave: Assisténcia domiciliar, Bioética, Cuidadores familiares, Cuidados paliativos.

Introducéo

Bioética, definida como a ética da vida, é o termo utilizado para a disciplina que
promove o exercicio da tolerancia junto a sociedades plurais (1). Surgiu na década de 1970
como uma proposta inovadora e assumiu propoésito de auxiliar na analise das questfes éticas
relacionadas tanto a problemas morais quanto normativos (2).

Em defesa da melhoria das condigdes de vida e do estudo sobre a sobrevivéncia
humana, a bioética utiliza bases filosoficas para analisar e discutir questdes que envolvam

conflitos éticos. O fim da vida humana passa por modificagfes importantes no tocante ao
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avanco tecnologico decorrente de estudos cientificos que resultam em maior longevidade,
bem como em maior sobrevida de pessoas enfermas (3-4).

A fase terminal de doenca progressiva e incurvel tem como uma das caracteristicas o
sofrimento do doente, dos conviventes e de sua rede social. Acompanhar o doente e auxilia-lo
no processo da morte e do morrer € tarefa continua e que tem melhor resultado quando
desenvolvida em conjunto pela familia, cuidador e servico de satde (4-5).

O acompanhamento dispensado ao doente, ou seja, a pessoa que desenvolve um estado
patoldgico, estabelecido pela doenca que se caracteriza pela diminuicdo da sua vitalidade é
definido como cuidados paliativos e adota como principios, dentre outros, o alivio da dor e de
outros sintomas; a preservacao da dignidade e da privacidade; o oferecimento/recebimento do
suporte emocional e espiritual; a possibilidade de ter tempo para dizer adeus e partir quando
for o momento e, ainda, controlar quem participara desse momento (5-8).

Respeito a pessoa em todos os momentos da sua vida representa uma das principais
prerrogativas da bioética, sendo que os principios dos cuidados paliativos contribuem para
que o respeito no fim da vida seja amplamente valorizado (8-10).

A morte é considerada um tabu em muitas sociedades. O medo de sua proximidade
divide espaco com a negacdo e sdo sentimentos vivenciados pela familia e pelo doente.
Muitas vezes, essas emoc¢Oes sdo experimentadas também pelos profissionais de salde que
nem sempre estdo preparados para oferecer apoio nesse processo. O preparo deve ser continuo
e extensivo envolvendo questfes espirituais e humanitarias (8,11-12).

A vulnerabilidade intrinseca do ser humano se torna mais evidente no fim da vida,
bem como em momentos de exposicdo a problemas de salde. Socialmente, a vulnerabilidade
pode ser considerada dindmica por compreender eventos que causem danos advindos das
relacBes sociais, culturais, politicas e econdmicas. A capacidade de reacdo e de ajuste ao
perigo é entendida como vulnerabilidade, sendo que qualquer alteracdo pode aumenta-la ou
diminui-la (13-14).

Os doentes em cuidados paliativos costumam apresentar maior vulnerabilidade,
principalmente no tocante ao processo de tomada de decisdo sobre o tratamento e os cuidados
dispensados. Nesse mesmo sentido, os cuidadores familiares enfrentam esta situagcdo de
fragilidade, pois a comunicacdo eficiente e adequada, fator essencial para o retorno do
equilibrio pessoal e familiar e minimizacdo da condi¢do pode estar comprometida nesta fase
(15-16).

Ap0s exposicdo do contexto em que se insere o estudo, definimos como objetivo

apresentar os aspectos bioéticos envolvidos no processo do cuidar de doente com a oferta de
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cuidados paliativos em domicilio. Este artigo foi extraido de um estudo mais amplo que teve a
finalidade de analisar os aspectos bioéticos do cuidar e da relacdo entre a percepcao sobre
qualidade de vida e sobrecarga de trabalho de cuidadores domiciliares.

Metodologia

Trata-se de estudo observacional, descritivo, de corte transversal com a utilizacdo de
metodologia com abordagem qualitativa. A abordagem qualitativa permite conhecer a historia
de cuidado envolvendo os sentimentos e as vivéncias individuais dos cuidadores com a
valorizacdo das angustias e ansiedades. Busca compreender e interpretar sentidos e
significacBes que uma pessoa da aos fendmenos em foco, via observacdo ampla e entrevistas
em profundidade (17).

Para a realizacdo deste estudo foram entrevistados cuidadores principais de 11 doentes
em cuidados paliativos vinculados a um Servico de Atencdo Domiciliar no Distrito Federal.
Todos sdo familiares dos doentes, maiores de 18 anos de idade e que concordaram em
participar da pesquisa por meio da assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido
(TCLE). Para a preservacdo do anonimato, os entrevistados foram identificados por letra C de
cuidador seguido por numeros (C1 a C11).

Com o objetivo de conhecer o perfil dos cuidadores foi aplicado um questionario
contendo dados sociodemogréficos. Em seguida, com o propdsito de identificar os aspectos
bioéticos que envolviam o0s sentimentos vivenciados e as mudangas sociais decorrentes da
funcdo do cuidar, foram realizadas entrevistas com os cuidadores nas residéncias dos doentes,
entre 0os meses de fevereiro e julho de 2013, com agendamento prévio.

Para a avaliacdo dos resultados, foi utilizado o método de andlise de contetdo
proposto por Bardin (18). O processo analitico € composto por um conjunto de técnicas de
analise das comunicacdes visando obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de
descricdo do contedo das mensagens, indicadores que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condi¢Bes de producdo destas mensagens.

Em cumprimento a Resolucdo CNS n. 466/12, que versa sobre Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos, este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica da Secretaria de Estado de
Salde do Distrito Federal — CEP/FEPECS/SES/DF, sob o parecer n. 187.211/2013.

Resultados
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Com relacéo ao perfil dos cuidadores participantes do estudo, cabe ressaltar que todos
sdo familiares dos doentes internados em domicilio e respondem por maior parte dos cuidados
prestados ao mesmo. A tabela 1 apresenta as principais caracteristicas demogréficas e clinicas

dos mesmos.

Tabela 1- Caracteristicas sociodemogréficas e clinicas dos cuidadores familiares principais de
doentes cuidados em domicilio.

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS (N=11)
Sexo
Masculino 02
Feminino 09

Grupo etario

18 a 39 anos 03
40 a 59 anos 06
60 anos ou mais 02

Grau de parentesco

Filha (0) 04
Mée 01
Esposa (0) 05
Outro 01

Apresenta doencga
Sim 08
Néo 03

Apresenta dor

Sim 08
Nao 03
Total 27

Os participantes eram predominantemente do sexo feminino, 8 possuiam idade
superior a 40 anos, 6 relataram estar em unido estavel e 5 possuiam estudo até o Ensino
Fundamental 1 Completo — EF1C o que representa menos de 5 anos de estudo formal. Quanto
ao tempo como cuidador principal, 6 estavam ha menos de 5 anos na funcdo. O apoio social

para o desenvolvimento dos cuidados foi percebido por 4 dos 11 cuidadores entrevistados.
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Com relacdo aos dados relacionados a salde dos cuidadores, 8 relataram possuir
alguma doenga em tratamento continuo, sendo que 6 desses agravos estavam relacionadas
aos sistema cardiovascular e endécrino, com predominéncia da hipertensdo arterial sistémica
— HAS e diabetes mellitus — DM. Entre os participantes, 5 relataram mais de uma patologia
em tratamento. Quanto a intensidade da dor, 7 relataram sentir dor moderada ou intensa.
Associado a este dado, a qualidade do sono foi definida como ruim por 6 cuidadores devido a
sua interrupcao, e por oito pela quantidade inferior a 6 horas por noite,

Com base nos relatos dos cuidadores sobre o processo do cuidar e sua fun¢do como
cuidador, emergiram das verbalizaches trés categorias tematicas nas quais 0S aspectos
bioéticos puderam ser claramente definidos: a. Autonomia nas escolhas da sua vida; b.
Vulnerabilidade ao estresse e sobrecarga e ¢. Vulnerabilidade a problemas de satde fisicos e
psicolégicos. Alguns fragmentos das falas foram incluidos na apresentacdo e analise dos
resultados como forma de exemplificar e proporcionar melhor entendimento sobre as
situacOes vivenciadas.

a. Autonomia nas escolhas da sua vida: Esta categoria inclui aspectos
relacionados a controle do tempo, incerteza em relacdo ao futuro, soliddo e perda das
amizades.

Transformar-se em cuidador principal envolve questdes de ordem pessoal, social e
psicologica. O fato de ter de assumir a funcdo sem preparo prévio e, muitas vezes sem
esperar, influencia diretamente na autonomia de suas vidas.

O relato a seguir evidencia este aspecto relacionado ao controle do tempo: “Tenho 30
anos e a minha vida ta parada... minha vida é tdo programada que eu tenho que pensar antes
de sair... Parei de estudar, de trabalhar... acho que até parei de viver... namorar...
guando?(C5)” Da mesma forma, a incerteza com relacdo ao futuro € descrita no relato: “Eu
abri mao da faculdade, né? Eu me privei de muita coisa para cuidar do meu filho. S6 eu
cuido dele, ndo tem outra pessoa.(C2) .

A soliddo é vivenciada pelos cuidadores devido ao tempo de dedicacdo ao doente
dentro de casa, muitas vezes, sozinho. Alguns doentes ndo se comunicam mais verbalmente
ou apresentam problemas de ordem neurol6gica quando a comunicagdo é perturbada. O relato
de uma cuidadora deixa claro esta incerteza quanto ao apoio social e as amizades: “Muitas
vezes me pego pensando... Quem & meu amigo? Ainda tenho amigos? Parece que a vida da
umno. (C3)”

Outro relato importante apresenta a empatia e alteridade dos cuidadores para com o

seu familiar adoentado: “As vezes eu penso: Como serd que seria se fosse eu no lugar
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dele?(C8)” E essa empatia pode trazer uma sobrecarga evidenciada pela cobranca interna do
seu desempenho na funcdo, como descrito no relato: “Serd que eu estou cuidando bem dele?
Sera que ele tem tudo o que merece?(C7)”. A cobranga é acentuada quando associada ao
reconhecimento do seu trabalho pelos demais familiares, como evidenciado pelo depoimento
de uma cuidadora que € esposa do doente: “Eu faco tudo pra ele ter uma vida melhor. S6 que
os outros (familiares) ainda acham que é pouco. Reclamam, falam que ele tA& magro, que
parece que ndo t4 bem... O que querem que eu faca? Ele t4 doente, ndo t& bem mesmo. Isso
cansa mais do que cuidar dele, sabia?(C11)”

b. Vulnerabilidade ao estresse e sobrecarga: Estdo incluidos nesta categoria
aspectos relacionados a convivéncia com o sofrimento do outro, relacionamento com o doente
e sobrecarga devido a funcdo desempenhada.

A convivéncia com o sofrimento alheio de outra pessoa, principalmente quando esta é
préxima sentimentalmente, pode resultar em sobrecarga, sendo, em muitas vezes, necessario
disfargar os proprios sentimentos para preservar o outro. O cuidado pode resultar em pressdo e
estresse e, consequentemente em uma sobrecarga fisica e emocional do cuidador.

Um cuidador descreveu a angustia sentida ao perceber o sofrimento da doente: “Tudo
passa, mas isso parece que ndo tem fim. Ela geme quando a gente pega nela. Quando vai dar
banho, ela chora... As vezes eu penso: pra que dar banho? ... cansa demais e doi na gente ver
ela chorar...?(C2)” Da mesma forma, outra cuidadora relatou sofrer ao cuidar da mée devido
a dor percebida ao realizar os cuidados de higiene: “...ultimamente para mim esta sendo um
sofrimento terrivel (...) cada vez que eu vou trocar ela (made), ela comeca a gemer. é

sofrimento para ela e para mim também. Pra mim mais ainda, entendeu?(C6)”

c.Vulnerabilidade a problemas de saude fisicos e psicoldgicos: Nesta categoria
estdo inclusos aspectos relacionados as questdes fisicas e psicoldgicas associadas a dedicacdo
ao cuidado.

O trabalho continuo, sem intervalos de descanso regulares, carregar o paciente para a
cadeira de rodas ou para mudar de decubito no leito sdo situacdes que causam dores e lesdes,
podendo acarretar em desgaste fisico:

O cansaco fisico por parte do cuidador é descrito nos relatos a seguir: “Ele (pai) é
pesado e a gente precisa mudar de lado toda hora pra ndo dar ferida. Muitas vezes eu fazia
sozinha... Agora ndo consigo fazer mais. Machuquei as costas. (C3)” Esta situacdo pode se

agravar quando o cuidador deixa de cuidar de si préprio para se dedicar exclusivamente ao



183

outro, como neste depoimento: “A gente fica tdo cansada que até esquece se ja comeu. Que
hora foi a Ultima vez que comeu... (C9)”

A aceitagdo por parte do doente com relacdo a sua condicdo de saude interfere,
principalmente no desgaste emocional do cuidador como descrito no relato: “Ele (pai) é muito
teimoso mesmo... Toda hora ele arranca o curativo, a gente coloca e ele tira. E dificil...(C7) ”.
Outra situacdo desgastante diz respeito ao relacionamento conjugal entre doente e cuidador,
quando esse entende que é obrigado a cuidar do doente por ser seu marido ou sua
esposa: “Ninguém mais quer cuidar dele. Entdo so tem eu, ele é meu marido e eu tenho que
aceitar...(C4) ”ou ainda quando o doente culpa o cuidador cdnjuge sobre a sua situacéo,
muitas vezes, relacionado a deméncia sofrida: “Ele me xinga toda hora. Fala pra eu sair,
fazer festa. Que era tudo o que eu queria, que ele ficasse numa cama pra eu poder ficar

solteira novamente.(C10)”

Discussao

Oferecer cuidado continuo a outra pessoa, principalmente quando esta faz parte do seu
circulo familiar é tarefa complexa, pois envolve dedicagdo e conhecimento. Em muitos casos,
a escolha para o desenvolvimento do cuidado ndo é voluntaria, 0 que pode acarretar em
desgaste fisico e emocional por parte do cuidador principal (19-21).

O preparo do cuidador escolhido para assumir a funcdo tem que ser abrangente e deve
envolver conhecimento sobre técnicas e procedimentos necessarios para a realizacdo do
cuidado, que devera ser dispensado de forma humanizada, com o propdsito de amenizar o
sofrimento e as dificuldades encontradas pelos atores envolvidos no processo (22).

O cuidado desenvolvido em casa é complexo, possui caracteristicas especificas e
entrelaca a familia, o cuidador, o doente e a equipe de profissionais de saude. A familia
assume a responsabilidade de cuidar e necessita receber atencdo para manter o equilibrio
frente ao estresse vivenciado. A familia é importante em todas as fases da vida humana, mas
tem destaque especial no inicio e no fim da vida, pois nesses dois estagios, a fragilidade e a
vulnerabilidade séo intensificadas (22-23).

Diversos sentimentos vivenciados pelos cuidadores familiares principais foram
percebidos neste estudo. Estdo presentes em todas as etapas do cuidado. No inicio do
processo, 0s cuidadores relataram estresse relacionado a necessidade de adaptagdo do

ambiente e da vida pessoal. Nesse momento, varias emocgdes estdo presentes, como medo e
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incerteza sobre o futuro. Esses sentimentos inquietantes podem ser comparados a sensacéo de
perigo iminente (24-26).

Foi identificada nas verbalizacdes, a alteridade, vista como uma relagdo entre pessoas
que se voltam um para o outro representando disponibilidade, respeito, entrega e aceitacdo
(27).

Ap0s alguns anos de acompanhamento, o cansago e 0 desanimo se acentuam e surge o
sentimento de abandono e de soliddo expresso em varios relatos, além da sobrecarga
evidenciada pela culpa e pela obrigacdo em atender aos anseios do doente a da familia. Essa
pretensdo evidencia a cobranga interna e externa com relacdo ao cuidado e a dedicacéo
continua ao doente influencia na liberdade de escolha e na autonomia do cuidador (24-26).

A sensacdo de estagnacdo da prépria vida € evidenciada, principalmente em
cuidadores mais jovens e com maior escolaridade, pois sdo 0s que mais abrem mao de
oportunidades sociais e de trabalho. O temor de ndo ser compreendido pelo doente, pelo
restante da familia e até mesmo pela sociedade torna impeditivo para muitos cuidadores a
exposicao desses sentimentos ambiguos de forma clara (25).

A vulnerabilidade do cuidador frente ao processo continuo do cuidar fica demonstrada
pelo desgaste fisico e emocional. E fundamental que o cuidador esteja ciente da sua propria
fragilidade e precariedade como ser humano, além de entender que o outro também &
vulneravel, pois s6 dessa forma se tornara possivel cultivar forcas para ajudar a si proprio e

para cuidar do outro (22,28).

Concluséo

Considerando-se os aspectos aqui elencados é possivel constatar que a vivéncia e o
acompanhamento continuos, com a oferta de cuidados paliativos a um familiar, associados
aos sentimentos de impoténcia, ansiedade e despreparo, além da percepc¢do sobre a
terminalidade da vida resulta em desgaste fisico e emocional podendo acarretar sobrecarga
para o cuidador ocasionando a desestruturacéo de sua vida pessoal.

Conclui-se, portanto, que a discussdo acerca dos aspectos bioéticos presentes na
atencdo domiciliar, principalmente no tocante ao cuidador, é essencial para a qualidade da

assisténcia nesta area e para a qualidade de vida do cuidador.
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ANEXO 1

Escala de Sobrecarga do Cuidador
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Escala de Sobrecarga do Cuidador

(Zarit & Zarit, 1987; traducao para o portugués: Marcia Scazufca)

Instrugdes:

A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas algumas vezes sentem-se
guando cuidam de outra pessoa.

Depois de cada afirmativa, indigue com que frequéncia o(a) Sr/Sra se sente daquela maneira. Ndo
existem respostas certas ou erradas.

Nunca=1 Quase nunca=2 As vezes =3 Muitas vezes = 4 Quase sempre =5
1. O(a) Sr/Sra sente que o S* pede mais ajuda do que ele necessita?

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

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

4. O(a) Sr/Sra se sente envergonhado com o comportamento do(a) $*?
5. O(a) Sr/Sra se sente irritado quando o(a) S* estd por perto?

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

7. 0(a) Sr/Sra sente receio pelo futuro de S* esta?

8. O(a) Sr/Sra sente que S* depende do Sr/Sra?

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

10. O(a) Sr/Sra sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento com S$*?

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

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

13. O(a) Sr/Sra se sente a vontade de ter visita em casa, por causa de S*?

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

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

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



17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

O(a) Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenca de S*?
O(a) Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S*?
O(a) Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por S*?

O(a) Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S*?

O(a) Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de $*?

O(a) Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de $*?

De uma maneira geral, quando o(a) Sr/Sra se sente sobrecarregado(a) por cuidar de S*?
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ANEXO 2

Instrumento de avaliacdo da qualidade de vida abreviado - WHOQOL-bref
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Instrumento de avaliacdo da qualidade de vida abreviado - WHOQOL-bref

Instrucdes

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 certeza
sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe

parece mais apropriada.

Esta, muitas vezes, poderd ser sua primeira escolha. Por favor, tenha em mente seus valores,
aspiracOes, prazeres e preocupagdes. NOs estamos perguntando o que vocé acha de sua vida,
tomando como referéncia as duas Gltimas semanas. Por exemplo, pensando nas Gltimas duas

semanas, uma questao poderia ser:

Nada muito médio muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de que
) 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o
apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o nimero 4

se voceé recebeu "muito” apoio como abaixo.

Nada muito médio muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de que
) 1 2 3 4 5
necessita?

\océ deve circular o numero 1 se vocé ndo recebeu "nada” de apoio.

Versdo em Portugués. Coordenagdo do GRUPO WHOQOL no Brasil - Dr. Marcelo Pio de Almeida Fleck- Professor Adjunto -Departamento
de Psiquiatria e Medicina Legal - Universidade Federal do Rio Grande do Sul - Porto Alegre — RS - Brasil

Por favor, leia cada questéo, veja 0 que vocé acha e circule no nimero e lhe parece a melhor

resposta.
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muito ruim nem ruim boa Muito
ruim nem boa boa
1 | Como vocé avaliaria sua qualidade de vida? 1 2 3 4 5
muito insatisfeito | nem satisfeito | satisfeito Muito
insatisfeito nem satisfeit
insatisfeito 0
2 | Qudo satisfeito(a) vocé estd com a
] 1 2 3 4 5
sua saude?

As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas ultimas duas

Semanas.
nada muito médio muito completa
pouco mente
3 | Em que medida vocé acha que sua dor
(fisica) impede vocé de fazer o que vocé 1 2 3 4 5

precisa?

4 | O quanto vocé precisa de algum tratamento

médico para levar sua vida diaria?

5 | O quanto vocé aproveita a vida?

6 | Em gue medida vocé acha que a sua vida
tem sentido?

7 | O quanto vocé consegue se concentrar?

8 | Quao seguro(a) voceé se sente em sua vida

diaria?

9 | Quao saudavel é o seu ambiente fisico

(clima, barulho, poluicéo, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre quédo completamente vocé tem sentido ou é capaz de

fazer certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

nada muito médio muito completa
pouco mente
10 | Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-
1 2 3 4 5

dia?

11 | Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica?

12 | Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer

suas necessidades?
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13 | Quao disponiveis para vocé estdo as
informacdes que precisa no seu dia-a-dia?
14 | Em que medida vocé tem oportunidades de

atividade de lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quéo bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de

varios aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas

muito ruim nem ruim boa Muito
ruim nem boa boa
15 | Quéo bem vocé é capaz de se locomover? 1 2 3 4 5
muito insatisfei nem satisfeito Muito
insatisfeito to satisfeito satisfeito
nem
insatisfeito
16 | Qudo satisfeito(a) vocé estd com o seu
sono? 1 2 3 4 5
17 | Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua
capacidade de desempenhar as

atividades do seu dia-a-dia?

18

Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua

capacidade para o trabalho?

19 | Qudo satisfeito(a) vocé esta consigo
mesmo?
20 | Qudo satisfeito(a) vocé estd 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 o

apoio que vocé recebe de seus amigos?

23

Qudo satisfeito(a) vocé estd com as

condi¢des do local onde mora?

24

Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu

acesso aos servigos de saide?

25

Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu

meio de transporte?
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As questdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou certas

coisas nas ultimas duas semanas.

nada Algumas | frequen Muito sempre
vezes temente | frequente
mente
26 | Com que frequéncia vocé tem sentimentos
negativos tais como mau humor, desespero, 1 2 3 4 5
ansiedade, depressdo?

Alguém lhe ajudou a preencher este qUESTIONATIO?..........c.ccuiiieiieiiiieseese e

Quanto tempo vocé levou para preencher este QUESLIONAIO?.........cccoveveierirere s

Vocé tem algum comentéario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO
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ANEXO 3

Instrumento de avaliacdo da qualidade de vida em idosos —- WHOQOL-old
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Instrumento de avaliacdo da qualidade de vida em idosos —- WHOQOL-old

Instrucdes:

ESTE INSTRUMENTO NAO DEVE SER APLICADO INDIVIDUALMENTE, MAS SIM EM
CONJUNTO COM O INSTRUMENTO WHOQOL-BREF.

Este questionério pergunta a respeito dos seus pensamentos, sentimentos e sobre certos
aspectos de sua qualidade de vida, e aborda questdes que podem ser importantes para vocé

como membro mais velho da sociedade.

Por favor, responda todas as perguntas. Se vocé ndo esta seguro a respeito de que resposta
dar a uma pergunta, por favor, escolha a que Ihe parece mais apropriada. Esta pode ser

muitas vezes a sua primeira resposta.

Por favor, tenha em mente os seus valores, esperancas, prazeres e preocupacoes. Pedimos

que pense na sua vida nas duas ultimas semanas.

Por exemplo, pensando nas duas Ultimas semanas, uma pergunta poderia ser:

O guanto vocé se preocupa com o que o futuro podera trazer?

Nada Muito pouco Mais ou menos Bastante Extremamente

Vocé deve circular o niumero que melhor reflete 0 quanto vocé se preocupou com o seu
futuro durante as duas ultimas semanas. Entdo vocé circularia 0 nimero 4 se vocé se
preocupou com o futuro “Bastante”, ou circularia o nimero 1 se nao tivesse se preocupado
“Nada” com o futuro. Por favor, leia cada questdo, pense no que sente e circule 0 nimero

na escala que seja a melhor resposta para vocé para cada questao.

Muito obrigado(a) pela sua colaboragéo!

As seguintes questdes perguntam sobre o quanto vocé tem tido certos sentimentos nas Gltimas

duas semanas.
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old_01 Até que ponto as perdas nos seus sentidos (por exemplo, audicdo, visdo, paladar, olfato,
tato), afetam a sua vida diaria?

Nada Muito pouco Mais ou menos Bastante Extremamente

old_02 Até que ponto a perda de, por exemplo, audi¢do, visdo, paladar, olfato, tato, afeta a sua
capacidade de participar em atividades?

Nada Muito pouco Mais ou menos Bastante Extremamente

old_03 Quanta liberdade vocé tem de tomar as suas proprias decisdes?

Nada Muito pouco Mais ou menos Bastante Extremamente

old_04 Até que ponto vocé sente que controla o seu futuro?

Nada Muito pouco Mais ou menos Bastante Extremamente

old_05 O quanto vocé sente que as pessoas ao seu redor respeitam a sua liberdade?

Nada Muito pouco Mais ou menos Bastante Extremamente

old_06 Quéo preocupado vocé estd com a maneira pela qual ird morrer?

Nada Muito pouco Mais ou menos Bastante Extremamente

old_07 O quanto vocé tem medo de ndo poder controlar a sua morte?

Nada Muito pouco Mais ou menos Bastante Extremamente
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old_08 O guanto vocé tem medo de morrer?

Nada Muito pouco Mais ou menos Bastante Extremamente

old_09 O quanto vocé teme sofrer dor antes de morrer?

Nada Muito pouco Mais ou menos Bastante Extremamente

As seguintes questdes perguntam sobre quédo completamente vocé fez ou se sentiu apto

a fazer algumas coisas nas duas Ultimas semanas.

old_10 Até que ponto o funcionamento dos seus sentidos (por exemplo, audicdo, visdo,
paladar, olfato, tato) afeta a sua capacidade de interagir com outras pessoas?

Nada Muito pouco Médio Muito Completamente

old_11 Até que ponto vocé consegue fazer as coisas que gostaria de fazer?

Nada Muito pouco Médio Muito Completamente

old_12 Até que ponto vocé esta satisfeito com as suas oportunidades para continuar alcangando

outras realiza¢Ges na sua vida?

Nada Muito pouco Médio Muito Completamente

old_13 O quanto vocé sente que recebeu o reconhecimento que merece na sua vida?

Nada Muito pouco Médio Muito Completamente
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old_14 Até que ponto vocé sente que tem o suficiente para fazer em cada dia?

Nada Muito pouco Meédio Muito Completamente

As seguintes questdes pedem a vocé que diga o quanto vocé se sentiu satisfeito, feliz ou

bem sobre varios aspectos de sua vida nas duas Ultimas semanas.

old_15 Quao satisfeito vocé estd com aquilo que alcangou na sua vida?
Muito insatisfeito Insatisfeito Nem satisfeito nem Satisfeito Muito satisfeito

insatisfeito

old_16 Quao satisfeito vocé estd com a maneira com a qual vocé usa o seu tempo?
Muito insatisfeito Insatisfeito Nem satisfeito nem Satisfeito Muito satisfeito

insatisfeito

old_17 Quao satisfeito vocé estd com o seu nivel de atividade?

Muito insatisfeito Insatisfeito Nem satisfeito nem Satisfeito Muito satisfeito

insatisfeito

old_18 Quado satisfeito vocé estd com as oportunidades que vocé tem para participar de

atividades da comunidade?

Muito insatisfeito Insatisfeito Nem satisfeito nem Satisfeito Muito satisfeito

insatisfeito

old_19 Qudo feliz vocé estad com as coisas que vocé pode esperar daqui para frente?

Muito insatisfeito Insatisfeito Nem satisfeito nem Satisfeito Muito satisfeito
insatisfeito
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old_20 Como vocé avaliaria o funcionamento dos seus sentidos (por exemplo, audicdo,

visdo, paladar, olfato, tato)?

Muito insatisfeito Insatisfeito Nem satisfeito nem Satisfeito Muito satisfeito

insatisfeito

As seguintes questbes se referem a qualquer relacionamento intimo que vocé possa ter.
Por favor, considere estas questdes em relacdo a um companheiro ou uma pessoa proxima
com a qual vocé pode compartilhar (dividir) sua intimidade mais do que com qualquer

outra pessoa em sua vida.

old_21 Até que ponto vocé tem um sentimento de companheirismo em sua vida?

Nada Muito pouco Médio Muito Completamente

old_22 Até que ponto vocé sente amor em sua vida?

Nada Muito pouco Médio Muito Completamente

old_23 Até que ponto vocé tem oportunidades para amar?

Nada Muito pouco Médio Muito Completamente

old_24 Até que ponto vocé tem oportunidades para ser amado?

Nada Muito pouco Médio Muito Completamente

VOCE TEM ALGUM COMENTARIO SOBRE O QUESTIONARIO?

OBRIGADO(A) PELA SUA COLABORACAOQ!
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Parecer consubstanciado do CEP
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SECRETARIA DE ESTADO DE o) o
FEDERAL - FEPECS /SES / DF

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERCEPCAC DA QUALIDADE DE VIDA DE CUIDADORES DE PACIENTES EM UM
PROGRAMA DE ATENCAO DOMICILIAR:
UMA RELACAO ENTRE QUALIDADE DE VIDA, FINITUDE HUMANA E
SOBRECARGA DO CUIDADOR

Pesquisador: DIANE MARIA SCHERER KUHN LAGO

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 08237612.7.0000.5553

Instituigdo Proponente: Secretania de Salde do Distrito federal - Regional de Salde de Ceilindia

DADOS DO PARECER

Niamero do Parecer: 187.211
Data da Relatoria: 21/01/2013

Apresentacgido do Projeto:

A evolugdo dos tratamentos continuados resultando em maior sobrevida destes pacientes, trouxe & tona a
preccupagdo com a qualidade destete mpo de vida. A internagdo domiciliar passou a ser considerada como
uma solugdo encontrada para conciliar atendimento em salde necessario e convivéncia familiar e de amigos
em ambiente saudavel e sequro para o tratamento destes pacientes. Na maior parte dos casos, o cuidador
um familiar préxime do paciente que também sofre com a doenga e com a proximidade da morte de seu
familiar. Este estudo gualitative objetiva analisar a relacdo entre a percepcdo da qualidade de vida e da
sobrecarga de trabalho dos cuidadores com a percepgdo da finitude humana e as implicagdes psicossociais
do cuidar de pacientes intemados em domicilic. Utilizara, para tanto cinco instrumentos de pesquisa que
terdo seus resultados analisados conjuntamente. Sera realizado com cuidadores vinculados ao Nicleo
Regional de Atengdo Domiciliar de Ceilandia/DF

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo geral

Analisar a relacdo entre a percepgdo da qualidade de vida e da sobrecarga de trabalho com a percepgao da
finitude humana e as implicacdes psicossociais do cuidar de pacientes intemados em domicilio

Enderego: SMHN 2 Qd 501 BLOCO A - FEPECS

Bairro:  ASA NORTE CEP: T0O.710-004

UF: OF Municipio: BRASILIA

Telefone: (61)3325-4055 Fax: (33)3325-4055 E-mail: cepsesdifisaude.df gov.br
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Dhbjetivos especificos:

1. Identificar a percepgdo sobre a qualidade de vida dos cuidadores domiciliares;

2_ |dentificar a percepgdo sobre a sobrecarga de trabalho dos cuidadores domiciliares;

3. ldentificar o significado da morte para o cuidador de paciente intemado em domicilio;

4. ldentificar os sentimentos vivenciados pelo cuidador no ato de cuidar,;

5. Investigar as mudangas sociais decomentes do cuidar de um paciente infemado em domicilio

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

05 objetivos do estudo estdo claramente definidos Os sujeitos foram adeguadamente identificados. A
beneficéncia para os sujeitos esta clara Os possiveis beneficios apresentam-se com maior magnitude em
relacdo aos riscos aos sujeitos da pesquisa. Os antecedentes cientificos que justificam a pesquisa foram
apresentados.

Visando a redugdo dos riscos psicoldgicos os sujeitos participardo de grupos de discussdo com equipe
psicossocial quinzenalmente, nas dependéncias do NRAD, e terdo atendimento individualizado com
profissional psicologe sempre que necessario em até seis meses apos sua participagdo conforme
declaragdo do profisional.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de pesquisa descritiva que avaliara cuidadores de pacientes acompanhados pelo Nicleo Regional
de Atenc3o domiciliar do Hospital Regional de Ceildndia. Serdo realizadas entrevistas, conforme roteiro
estruturado apresentado e aplicado quatro questionarios (Questionario de dados sociodemograficos, Word
Health Organization Quality of Life Instrument Bref Word Health Organization GQuality of Life Instrument
Old Escala de Sobrecarga de Cuidador ESC e Instrumento Perfil de Atitudes Perante a Morte). As
entrevistas serdo gravadas.

Os dados serdo analisados de forma gualitativa por meio de avaliagdo dos resultados dos instrumentos
utilizados e por meio de cruzamento de resultados para analise da relagdo dos mesmos entre si.
Periodo da Pesquisa: De setembro de 2012 a dezembro de 2013, sendo a coleta de dados no pericdo de
janeiro a margo de 2013.0 pesquisador declara que os dados serdo coletados apos aprovagdo pelo CEP.
Amostra: 30 sujeitos

Critérios de inclusdo e exclusdo: Descritos

Consideragdes sobre os Termos de apresentacio obrigatdria:

Folha de rosto: Apresentada. Assinada pelo Diretor de Ateng3o 3 Sadde de Ceilandia.

Termo de Concordancia: Apresentado assinado pelo responsavel pela chefe do NRAD Ceildndia.
Curriculum Yitas do(s) pesquisador(es): Apresentado.

Cronograma da Pesguisa: Apresentado.

Enderego: SMHN 2 Gd 501 BLOCO A - FEPECS

Bairro: ASA MORTE CEP: 7D.710-004

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (5123254055 Fax: (33)3325-4055 E-mail: cepsesdffsaude.df gov.br
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Planilha de orgamento: Apresentada. Informa que a pesquisa sera realizada com recursos prorios da
pesquisadora.

Recomendagoes:

O pesquisador assume o compromisso de garantir o sigilo que assegure o anonimato e a privacidade dos
sujeitos da pesquisa e a confidencialidade dos dados coletados. Os dados obtidos na pesquisa deverdo ser
utilizados exclusivamente para a finalidade prevista no seu protocolo, que sé podera iniciar apds aprovago
pelo CEP/FEPECS.

0 pesquisador devera encaminhar relatario final ao término da pesquisa

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Projeto aprovado.

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacido da CONEP:
Mo

Consideragoes Finais a critério do CEP:

BRASILIA, 21 de Janeiro de 2013

Assinador por;
Maria Rita Carvalho Garbi Novaes
(Coordenador)

Enderego: SMHM 2 Qd 501 BLOCO A - FEPECS

Bairro:  ASA MORTE CEP: 70.710-004

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (51)3325-4055 Fax: (33)3325-4055 E-mail: cepsesdfifisaude. df gov.br



