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RESUMO

Introducdo: O objetivo deste estudo foi analisar a sobrecarga e a qualidade de vida de
cuidadores informais e formais de pacientes graves que causam um enorme impacto na vida
desses cuidadores.

Quando os homens, mulheres e criangas sdo vitimas de lesdo do sistema sensorial,
motor ou cognitivo, podem deixar de se locomover ou de associar a deambulacédo, e acbes
simultaneas. A necessidade da assisténcia aos individuos incapacitados resulta na sobrecarga
do cotidiano dos cuidadores. O cuidador informal é uma pessoa eleita por alguma
circunstancia a cuidar do seu ente querido, abdicando de sua vida para suprir os cuidados do
paciente. E os primeiros eleitos sdo as pessoas que moram com estes pacientes ou parentes
préximos, geralmente sem conhecimento do que fazer. Na reabilitacdo € preciso preparar 0S
cuidadores a exercer 0 ato de cuidar do outro e de si, sem comprometer o seu status
profissional, social e familiar. O cuidador informal vivencia um desgaste fisico e mental,
principalmente quando se trata dos pacientes neurologicamente afetados, que exige, muitas
vezes sobrecargas emocionais e fisicas enormes, como: transferéncia postural, higiene e
vestuario. A préatica continua destas tarefas soma-se aos efeitos desgastantes ocasionados
pelos maus habitos de vida, que comprometem a salide em sintomas tais como a obesidade, o
descontrole na pressdo arterial sistémica, os processos algicos musculotendineos e as
variacdes de humor como a ansiedade e a depressdo. Portanto, estima-se como hip6tese que, a
orientacdo e a troca de experiéncias vivenciadas, podem melhorar as condi¢fes de saude e
qualidade de vida para essa populacdo aprender a viver bem, saudavel e sem adoecer,
enquanto cuida do proximo. Método: foi um estudo transversal analitico. Foi selecionada uma
amostra por conveniéncia de 60 cuidadores voluntarios, sendo 38 informais e 22 formais com
idade entre 25 anos e 85 anos completos, que responderam a um questionario contemplando
dados sociodemograficos, qualidade de vida SF362° e inventario de Beck?:. O intuido foi
comparar os dois grupos e identificar a sobrecarga imposta a esses cuidadores. Resultados: na
comparagdo entre os dois grupos de cuidadores informais e formais, verificamos resultados
significantes como a idade do grupo informal que foi significantemente maior, geralmente os
informais séo representados por mae, esposa, irma. O teste do quiquadrado mostrou diferenca
significante, evidenciado maior nivel de escolaridade nos formais. O questionario inventario
de depresséo de Beck mostra diferencga significante entre 0s grupos, enquanto no grupo de

cuidadores informais a porcentagem do nivel grave é de 31,6%, no formal é de apenas 4,6%,



por outro lado ao comparar 0s niveis minimos observamos 81,84% nos formais e 23,7% nos
informais. No questionario Qualidade de Vida SF36 observamos que a capacidade funcional
dos informais € menor do que a dos formais, vitalidade nos informais é menor do que nos
formais, satde mental também mostrou menor nos informais do que nos formais.

A necessidade da assisténcia nesses individuos resulta na baixa autoestima e sobrecarga do
cotidiano. Esta sobrecarga refere-se a problemas pessoais, dificuldades ou eventos adversos
que afetam significantemente a vida do cuidador informal. Conclui-se que os cuidadores
informais apresentam uma reducdo da qualidade de vida e alto nivel de depressdo quando

comparado ao grupo de cuidadores formais.

Descritores: Acidente vascular encefalico, Cuidadores, Qualidade de vida, Lesdo

medular, paciente oculto.



ABSTRACT

Introduction: The objective of this study was to analyze the burden and quality of life
of informal and formal caregivers of critically ill patients that have a huge impact on the lives
of these caregivers.

When men, women and children are victims of injuries to the sensory, motor or
cognitive system, they can stop moving or associate with walking, and simultaneous actions.
The need for assistance to disabled individuals results in an overload of caregivers' daily lives.
The informal caregiver is a person affected by some circumstance in the treatment of his
problem, giving up his life to provide the patient's care. And the first elements are like people
who live with these patients or close parents, usually without knowledge of what to do. In
rehabilitation, it is necessary to prepare caregivers to exercise the act of caring for another
person, without compromising their professional, social and family status. The informal
caregiver of life in physical and mental use, especially when it comes to neurologically
affected patients, who demands, often emotionally overloads and has a great impact, such as:
postural transfer, hygiene and clothing. In continuous practice, these tasks are added to the
worn-out effects caused by bad lifestyle habits, which compromise health in symptoms such
as obesity, or uncontrolled systemic blood pressure, muscle-tendon pain processes and mood
changes such as anxiety and depression. Therefore, it is estimated as a hypothesis, guidance
and an exchange of lived experiences, can improve health conditions and quality of life for
this child to learn to live well, healthy and without chores, while taking care of others.
Method: it was an analytical cross-sectional study. A convenience sample of 60 volunteer
assistants was selected, with 38 pieces of information and 22 forms aged between 25 and 85
years old, who answered a questionnaire that included socio-demographic data, SF3620
quality of life and Beck21 inventory. The intuition was to compare the two groups and
identify an overload imposed on these caregivers. Results: when comparing the two groups of
information and formal caregivers, significant results were verified, such as the age of the
informal group, which was significantly higher, generally the data are represented by mother,
wife, sister. The chi-square test showed a significant difference, evidencing a higher level of
education in formal schools. The Beck Depression Inventory Questionnaire shows a
significant difference between the groups, while no group of caregivers reports a percentage
of the severe level of 31.6%, none formal is only 4.6%, on the other hand when comparing the

minimum levels we observed 81.84% in the formal and 23.7% in the informal. In the Quality



of Life SF36 questionnaire, we found that the functional capacity of the information is less
than the formal ones, the vitality of the information is less than the formal ones, mental health
is also less than the formal information.

The need for assistance in these individuals results in low self-esteem and daily
overload. This burden refers to personal problems, difficulties or adverse events that
significantly affect the life of the informal caregiver. It was concluded that informal
caregivers have a reduced quality of life and a high level of depression when compared to the

group of formal caregivers.

Descriptors: Resident brain vascular, Caregivers, Quality of life, Spinal cord injury,

Occult patient.
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1. INTRODUCAO

A populagdo saudavel de uma forma geral, independente da faixa etéaria, pode ser
vitima de les&o do sistema sensorial, motor ou cognitivol. A necessidade da assisténcia nesses
individuos resulta na baixa autoestima e sobrecarrega o cotidiano dos cuidadores informais.
Esta sobrecarga se refere a presenca de problemas, dificuldades ou eventos adversos que
afetam significantemente a vida dos familiares ou cuidadores responsaveis pelo paciente®.

Muitas sdo as patologias incapacitantes que causam dependéncia, acidentes,
sindromes, Acidente Vascular Encefalico (AVE) e lesdes medulares que sdo doencas
neuroldgicas cronicas, e doengas degenerativas, de alta incidéncia, relacionadas a ocorréncia
de sequelas que podem gerar limitagdes funcionais e emocionais aos pacientes. Essas doengas
geram situacdes de crises e um acometimento estressor nos familiares e nos doentes*>.

Segundo o MINISTERIO DA SAUDE “O cuidar significa atencdo, precaucio, cutela,
dedicacdo, carinho, encargo e responsabilidade. Cuidar é servir, e oferecer ao outro, em forma
de servico, o resultado de seus talentos, preparo e escolha; ¢ praticar o cuidado”. “O
autocuidado significa cuidar de si proprio, sdo as atitudes, 0s comportamentos que a pessoa
tem em seu proprio beneficio, com a finalidade de promover a salde, preservar, assegurar e
manter a vida. Nesse sentido, o cuidar do outro representa a esséncia da cidadania, do
desprendimento, da doacdo e do amor. Ja o autocuidado ou cuidar de si representa a esséncia
da existéncia humana”.

As mulheres da familia continuam a ser as principais responsaveis pelo cuidado dos
pacientes que apresentam algum tipo de incapacidade, definido como Cuidador Informal
assumindo responsabilidades diarias, e ndo recebendo a atengdo e tratamento necessario para
cuidar de si, por isso consideramos como paciente oculto®*°.

Frequentemente esses cuidadores enfrentam situacGes de crise como: estresse, tensao,
constrangimento, fadiga, diminuicdo de tempo para dedicar-se a familia, depressao e sensagédo
de menos valia®. E essa carga enorme pode acarretar problemas fisicos, emocionais, sociais,
psicoldgicos e financeiros, afetando a qualidade de vida desses “pacientes ocultos”, sendo isso
diretamente proporcional a reabilitagdo do paciente®.

Segundo o MINISTERIO DA SAUDE “O Cuidador é um ser humano de qualidade
especiais, expressas pelo forte traco de amor a humanidade, de solidariedade e de doacdo. A
ocupacdo de cuidador integra a Classificacdo Brasileira de Ocupacdo — CBO sob 5162, que
define o cuidador como alguém “cuidar a partir dos objetivos estabelecidos por instituicdes

especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, saide, alimentacdo, higiene
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pessoal, educagio, cultura, recreaco e lazer da pessoa assistida. “E a pessoa, da familia ou da
comunidade, que presta cuidados a outra pessoa de qualquer idade, que esteja necessitando de
cuidados por estar acamada, com limitacGes fisicas ou mentais, com ou sem remuneragao”.

A alteracdo na vida diaria do cuidador resulta em algumas consequéncias, tais como:
obesidade, alteracdo hemodindmica, processos algicos musculotendineos e as variacdes de
humor como ansiedade e depressdo*®. “Na reabilitacio é preciso preparar os cuidadores a
exercer 0 ato de cuidar do outro e de si, sem comprometer o seu status profissional, social e
familiar®”,

A promocdo do bem-estar e qualidade de vida dos cuidadores, bem como a prevencao
das crises que possam ocorrer na realizagdo de tal tarefa, merece por parte dos profissionais
da salide, uma atencéo especial’.

O termo qualidade de vida e os conceitos relacionados com o cuidado a salde
surgiram por volta de 1947, que, segundo a OMS: Saude é considerada como um estado de
bem-estar fisico, mental, emocional e social, mais que simplesmente auséncia da doenca ou
enfermidade®”’.

O cuidador informal é uma pessoa eleita por alguma circunstancia a cuidar do seu ente
querido, abdicando de sua vida para suprir os cuidados do paciente. A necessidade da
assisténcia, nesses individuos, resulta na baixa autoestima e sobrecarga do cotidiano. Esta
sobrecarga se refere a problemas pessoais, dificuldades ou eventos adversos que afetam
significantemente a vida do cuidador informal.

O cuidador formal é o individuo que estudou e formou-se em uma categoria
profissional. Temos varias categorias como: cuidador, auxiliar de enfermagem, técnico de
enfermagem, enfermeiro. Eles recebem treinamentos para fazerem este trabalho
profissionalmente, sem envolvimento emocional, aplicando apenas as técnicas que receberam

na sua formacao.
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2. JUSTIFICATIVA

A relevancia deste estudo € avaliar o impacto do ato de cuidar do outro.

O cuidador informal vivencia um desgaste fisico e mental, principalmente, quando se
trata dos pacientes acamados ou impossibilitados em sua AVDs, que exige sobrecargas
emocionais e fisicas enormes dessa populagdo, como: transferéncia postural, higiene,
procedimentos de tratamento e vestuario. A pratica continua destas tarefas soma-se aos efeitos
desgastantes ocasionados pelos maus habitos de vida, que comprometem a saude, visiveis em
sintomas tais como a obesidade, o descontrole na presséo arterial sistémica, 0s processos
algicos de lesdes musculotendineas e as variagdes de humor como a ansiedade e a depressdo’.

A demanda de funcdes aos cuidadores é desproporcional aos cuidados e tratamentos
que essa populacdo tem recebido. Portanto, estima-se como hipOtese a orientacdo e
treinamento de como cuidar de si e do outro, assim como a troca de experiéncias vivenciada,

pode melhorar as condigdes de salide e qualidade desses pacientes ocultos®”.
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3. OBJETIVO

Objetivo Geral

Comparar os dois grupos de cuidadores, informal e formal, aos 8 dominios do questionario
SF36, e 0s niveis de depressdo do Inventario de Beck?%??,

Objetivo Especifico

Estudar as caracteristicas sociodemografico dos dois grupos formal e informal, assim como
mensurar o0 impacto da carga imposta fisica e emocional aos cuidadores.
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4, CASUISTICA E METODO

Grupos Estudados

Trata-se de um estudo transversal analitico.

Foi selecionada uma amostra por conveniéncia dos dois grupos:

1. Cuidadores informais, composto por 38 familiares dos pacientes envolvendo
parente dos pacientes como c6njuge, pais, filhos e etc.

2. Grupo de cuidadores formais constituido por 22 profissionais da area: auxiliar
de enfermagem, técnico de enfermagem e enfermeiros.

Método de avaliag&o:

o Inventério de Depressdo Beck (anexo 4)

. Qualidade de Vida SF36 (anexo 5)

. Questionario Sociodemogréafico (anexo 6)

A metodologia utilizada neste estudo foi elaborada, atendendo as resolugdes 196/96 do
Conselho Nacional de Saude, aprovada pelo Comité de ética em Pesquisa da Universidade
Santo Amaro — UNISA. Todos participantes concordaram e assinaram um termo de
consentimento livre e esclarecido para integrar o Grupo, conforme consta em anexo 3.

Foram aplicados os questionarios aos dois grupos de cuidadores em seus domicilios.

Critérios de Inclusdo: Cuidadores, do género feminino ou masculino, foram incluidos,
desde que acompanhem os pacientes por sete dias semana e prestar cuidados pelo menos 12
horas diarias. Esses individuos, classificados como cuidadores informais, ndo deveriam
apresentar nenhuma dependéncia fisica e/ou motora para cuidar do paciente e ser maior de
idade.

Todos esses cuidadores informais e formais foram submetidos, individualmente, a
avaliacdo Inventario de Depressdao Beck, Qualidade de Vida SF36, Questionario
Sociodemografico, lidos e aplicado por um profissional fisioterapeuta com conhecimento e

familiarizado com esses instrumentos?%2L,
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5. ANALISE ESTATISTICA

Para a analise dos resultados foram aplicados 0s seguintes testes estatisticos:

Andlise de variancia de Friedman? para comparar os scores de cada um dos 8 dominios
do questionario SF36. Esta andlise foi aplicada separadamente para cada um dos grupos de
cuidadores.

Teste de Mann —Whitney? com o objetivo de comparar os dois grupos de cuidadores
em relacdo a cada dominio do SF36. O mesmo teste foi aplicado para comparar as idades dos
dois grupos.

Teste do qui-quadrado com o objetivo de comparar os dois grupos de cuidadores em
relacdo as classes resultantes do Inventario de Depressdo de Beck e Questionario

Sociodemogréfico.



16

6. APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Idade dos grupos de cuidadores

Tabela 1 - Cuidadores de pacientes graves, seguindo a idade em anos completos.

Informal Formal

56 85 44 64 33 47 42
54 48 25 59 36 44 48
62 38 53 43 50 39 54
47 46 51 68 57 33 44
35 49 72 57 37 34
48 38 69 49 38 26
71 53 38 74 51 34
42 74 32 58 49 42
64 31 67 57 43 45

Meédia: 53,5 42,5

Mediana: 53,7 42,1

Teste de Mann-Whitney
Z = 3,34 (P=0,0004)

Os resultados mostram que a idade do grupo informal foi significantemente maior.
Trata-se de um resultado esperado levando em consideracdo que o grupo de cuidadores
informais é representado por pais, esposas, irmdos que geralmente sdo pessoas mais idosas,
enquanto o grupo de cuidadores formais é constituido por profissionais da area geralmente

mais jovens.
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Escolaridade dos grupos de cuidadores

Tabela 2 - Cuidadores informais ou formais de doentes graves, seguindo a escolaridade.

Escolaridade Informal Formal
Analfabeto 1 26 0 0
Fundamental 17 44,7 0 0
Ensino Médio 17 447 17 77.7
Superior 3 79 5 207
Total 38 99,9 22 100,4

Teste do Quiquadrado
X2=15,32 (P =0,0016)

Na tabela 2 o teste do Quiquadrado mostrou diferenca significante, evidenciado nos
formais, maiores niveis de escolaridades.

O teste do quiquadrado mostrou diferenca entre os dois grupos de cuidadores,
evidenciando que a escolaridade dos formais foi significantemente maior. Levando em
consideracdo que os cuidadores informais sdo parentes, torna-se justificavel que a
escolaridade desses cuidadores foi um atributo de minima importancia. A quantidade de
escolaridade entre cuidadores formais e informais apresenta pouca semelhanca, nos itens
ensino médio e superior. J& nos itens analfabeto e ensino fundamental somente foi encontrado
no grupo de cuidadores informais. Todos os cuidadores formais possuem formagcdo minima

para exercer a profissdo, ja os cuidadores informais tem uma mescla em todos 0s requisitos.
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Inventario de Beck

Tabela 3 - Cuidadores de portadores de doencas graves do grupo informal ou formal, segundo
a distribuicdo de frequéncias dos niveis do Inventario de Depressao de Beck.

Niveis Informal Formal
N % N %
Minimo 9 23,7 18 81,8
Leve 8 21,1 2 91
Moderado 9 23,7 1 4,6
Grave 12 31,6 1 4,6
Total 38 100 22 100

Teste Quiquadrado
X2=19,42 (P =0,0002)

O teste do Quiquadrado mostrou diferenca significante entre os dois grupos de
cuidadores, com predominancia dos niveis moderado e grave entre os cuidadores informais e
nivel minimo entre os cuidadores formais, ressaltando o nitido envolvimento emocional dos

cuidadores informais com a presenca do mal-estar dos parentes.
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Questionario do SF36

Tabela 4 - Cuidadores de portadores de doengas graves do grupo informal ou formal segundo os
escores mediano e médio dos dominios do questionario SF-36. Dados individuais nas tabelas A-1
e A2, do anexo.

Informal X Formal

Dominio Informal Formal (Teste de Mann Whitney)
coral_wedia 100 550 Z2% ogws *F
T I BTN
SR
oot 22 U pn o
W 8w,
Aspectos Sociais mgg:zna gég ;ég Z=3,06 0,0522 I>F
crotonts s 010105 2% oz
Sadde Mental mgggna g;g ;ég Z=3,45 0,0506 I<F

Anélise de Variancia de Friedman
(capacidade funcional x limitacdo x dor x estado geral x vitalidade x aspectos sociais X aspectos
emocionais x salde mental)

Informal Formal
X2= 24,20 P=0,0010 X2=21,05 P=0,0037
Capacidade Funcional >
Capacidade Funcional > Dor e Vitalidade Vitalidade

Ao observar os resultados da tabela 4 é facil verificar que a analise de variancia de
Friedman? aplicada para comparar os escores dos 8 dominios do SF36, mostrou as mesmas
tendéncias no grupo de formais e de informais.

Ao comparar os resultados da comparacdo do escore dos dominios do SF36 tanto entre

cuidadores informais quanto o de formais, a analise de variancia de Friedman mostrou que no
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grupo informal o dominio capacidade funcional foi significantemente maior do que os
dominios de dor e de vitalidade, enquanto no grupo de cuidador formal a capacidade
funcional foi significantemente maior do que a vitalidade.

A comparagio entre os grupos de cuidadores, feita pelo teste de Mann Whitney?,
mostrou que os escores do grupo formal foram significantemente maiores nos dominios

capacidade funcional, dor, vitalidade, aspectos sociais e saude mental.
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7. DISCUSSAO

Atualmente, a modalidade Home Care tem se tornado comum no ato de cuidar de
paciente graves em domicilio, o paciente fica internado em domicilio levando a necessidade
de ter um cuidador informal responsavel pelo ato de cuidar desse paciente. A experiéncia de
cuidar de seu ente querido em casa, acometido por uma patologia grave e limitante tem se
tornado cada vez mais frequente no cotidiano do cuidador familiar®®. O grau de recuperacéo
desses pacientes depende da habilidade familiar e dos profissionais em oferecer apoio e
cuidados especiais ao portador dessas deficiéncias. O cuidador informal por ter um laco
afetivo e ndo tendo uma experiencia profissional adequada para o cuidado e 0 amparo a essas
pessoas, frequentemente, sofre uma grande sobrecarga significativa para a familia®. As mées,
os cbnjuges e familiares proximos de pacientes graves, relatam um aumento de trabalhos e
tarefas tais como cozinhar, dar banhos, supervisionar profissionais, acompanhar consultas,
medicar, dirigir, acarretando impacto direto em sua qualidade de vidaZ®.

Observou-se nesse estudo que no grupo de cuidador informal as mulheres, de um
modo geral, foi a maioria com uma porcentagem de 87,18%, e outros estudos corroboram
destacando a presenca feminina no ato de cuidar, as mulheres da familia continuam a ser as
principais responsaveis pelo cuidado informal dos pacientes que apresentam algum tipo de
incapacidade. O desempenho desse papel, que na maioria das vezes é realizado sem o preparo
adequado dos cuidadores, podera gerar conflitos pessoais e familiares. Frequentemente esses
cuidadores enfrentam situacGes de crises, tais como estresse, tensdo, constrangimento,
diminuicdo do convivio familiar, fadiga e depressdo. Essa sobrecarga, tanto fisica quanto
emocional, podera ocasionar problemas fisicos, psicolégicos, emocionais, sociais €

financeiros, afetando o bem-estar do cuidador e do doente 111213,

Ao comparar os dois grupos informal e formal, o grupo que apresentou maior
consequéncia no ato de cuidar foi o informal. Teve um escore menor em dor, vitalidade,
capacidade funcional. E importante lembrar que o questionario SF36 quanto maior o escore
melhor é a qualidade de vida.

Os resultados do teste de Mann Whitney mostraram diferenga significante entre os
resultados do Inventario de Beck, evidenciando, entre os informais a frequéncia

significantemente maior nos niveis moderado e grave em depressdo, ressaltando o nitido
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envolvimento com as preocupacfes em consequéncia dos vinculos afetivos de quem presencia
0 mal-estar de parentes.

Os resultados mostram que a idade do grupo informal foi significantemente maior.
Trata-se de um resultado esperado levando em consideracdo que o grupo de cuidadores
informais é representado por pais, esposas, irmdos que geralmente sdo pessoas mais idosas,
enquanto o grupo de cuidadores formais é constituido por profissionais da &rea geralmente
mais jovens.

Uma das coisas importantissimas € que o grupo de formais tem um nivel de
escolaridade e um nivel técnico muito maior do que o grupo de cuidador informal. Sendo esse
o principal motivo do grupo informal apresentar tantos niveis de escore abaixo em
comparagdo com o grupo formal. Com base nos dados levantados, fica evidente a necessidade
da avaliacdo da qualidade de vida dos cuidadores informais, somente com o conhecimento de
técnicas de cuidar, o grupo de informais consigam diminuir a sobrecarga utilizando técnicas
para melhor cuidar de si e do proximo. Tal diferenca muito provavelmente se da pelo cansago
fisico do familiar ao realizar o trabalho.

A falta de dor entre os formais pode ocorrer pelo conhecimento técnico operacional do
grupo.

Bocchi'* relata que a sobrecarga fisica em cuidador informal esta relacionada aos
pacientes mais dependentes, principalmente no que se refere ao transporte e na deambulacao,
e que esses cuidados consomem tempo e levam os cuidadores a se queixar de que ndo podem
tratar da propria salude. Nossos dados mostram que o cuidador informal apresenta uma
sobrecarga maior na qualidade de vida em relacéo ao grupo de cuidador formal, pois estes ndo
tem o compromisso de estar com o paciente que necessita de auxilio diario, o que se verifica
por escores estatisticamente significantes em 5 dos 8 dominios avaliados pelo SF-36 no grupo
de cuidadores formal. Isso pode ser explicado, em parte, pelo despreparo técnico dos
cuidadores informais, 0 que acarreta sobrecarga pessoais e alteracdes no modo de viver, visto
que ndo conseguem administrar bem o autocuidado & medida que tratam do paciente41518,

Andrade et al'® observaram que o cuidador é privado de suas atividades de lazer
acarretando déficits no que diz respeito ao convivio social, aléem de diminuicdo da renda
familiar. A soliddo experimentada pelos cuidadores pode estar ligada ao fato de pensarem que
ndo devem pedir ajuda a familia, mesmo que néo suportem mais as tarefas do dia a dia.

Neste estudo isso também pdde ser verificado no grupo informal de cuidadores,

guando olhamos os valores menores dos escores do SF-36 nos dominios saude mental e
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aspectos sociais, e quando olhamos o Inventéario de Beck é evidenciado entre os informais a
frequéncia significantemente maior nos niveis moderado e grave em depressdo. O esforco
continuo é muitas vezes exigido no processo de cuidado, somado a idade do cuidador
informal assim como a tensdo emocional e ao esforgo fisico permanente culminam na
degradacéo fisica.

O ndo conhecimento do ato de cuidar por parte do cuidador pode trazer sérios
prejuizos ao paciente, resultando em frequente hospitalizacdo. Alem disso, a falta de preparo
pode gerar ansiedade e maior desgaste fisico, ocasionando situacdes de risco para ambos.

O cuidador orientado quanto a saude traz grandes beneficios a recuperacéo do paciente
e ainda proporciona maior tranquilidade aos familiares que vao desempenhar a dificil tarefa
de cuidar. Quando aconselhadas e orientadas, as pessoas da familia estardo mais preparadas
para intervir adequadamente nas situacGes de cuidado, sem que haja prejuizo a sua saude
fisica e emocional ou a seu estilo de vida. Faz-se necessério ao cuidador obter conhecimento
sobre a doenca e sobre as estratégias que devem ser usadas no cuidar, compreender seus

sentimentos em relacdo ao doente e ainda conhecer mais a respeito de si mesmao.
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8. CONCLUSOES

Ap0s a apresentacéo e analise dos resultados, chegou-se as seguintes conclusdes:

1 — A idade do grupo de cuidadores informais foi significantemente maior do que a
dos cuidadores formais.

2 — Em relagdo a escolaridade observou-se que a dos formais foi significantemente
maior do que a dos cuidadores informais.

3 — Comparando os dois grupos de cuidadores quanto as distribui¢es de nivel do
Inventério de Beck observou-se diferencas significantes, no grupo de cuidadores informais
nos niveis moderado e grave para depressao foram significantemente mais frequentes do que
nos formais, e nos formais houve predominéancia no nivel minimo.

4 — A comparacao entre os dominios do SF36, tanto para o grupo informal quanto para
o formal, mostrou escores significantemente maiores para as capacidades funcional em
relacdo a dor e vitalidade para o grupo de informal, e vitalidade para o grupo de formais.

5 — O grupo de cuidadores informais mostrou valores significantemente menores do
que os observados entre os cuidadores formais nos dominios capacidade funcional, dor,
vitalidade, aspectos sociais e saide mental.

E possivel concluir que os cuidadores informais apresentaram uma reducdo da
qualidade de vida quando comparador ao grupo de cuidadores formais, o que justifica a
necessidade de acompanhamento constante e assim como orientagdes a esses individuos para

assim poderem minimizar prejuizos no seu bem-estar.
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9. CONSIDERACOES FINAIS

E possivel identificar que os cuidadores informais apresentaram uma reducdo da
qualidade de vida e estado mental quando comparados aos cuidadores formais.

Para diminuir a sobrecarga sobre os cuidadores informais é necessaria uma orientacdo
de como cuidar de si com técnicas que favorecem o cuidar do outro também. E como
sugestdo, um dia de folga do seu parente paciente, para que ele possa refazer os seus aspectos

sociais.
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11. ANEXOS
Anexo 1

Tabela A-1 Cuidadores familiares+B5:L28 de portadores de doengas graves segundo os scores do SF36

ESTADO .
CUIDADOR  CAPACIDADE AS,F‘ECTOS DOR GERALDE  VITALIDADE ASPECTOS ASPECTOS SAUDE
FAMILIAR FUNCIONAL FISICOS SAUDE SOCIAIS EMOCIONAIS MENTAL
1 90 25 62 82 25 50 100 76
2 90 25 41 62 35 25 0 36
3 65 50 10 62 55 75 100 40
4 100 100 84 77 65 100 100 92
5 90 50 62 62 60 13 100 24
6 60 75 30 72 95 75 100 80
7 10 25 22 40 0 38 100 24
8 95 25 51 52 20 38 0 52
9 45 100 62 60 20 63 100 44
10 65 75 74 90 70 50 33 40
11 60 100 51 60 30 25 100 68
12 70 25 52 60 40 38 0 52
13 70 75 31 100 60 50 33 84
14 100 75 41 57 50 63 33 52
15 100 100 61 52 50 50 100 52
16 80 100 32 47 5 38 100 48
17 55 0 22 57 15 25 0 36
18 70 100 72 67 70 75 100 64
19 55 25 42 35 60 100 33 72
20 45 0 62 62 20 0 0 44
21 80 100 62 57 70 75 100 60
22 0 0 22 50 50 50 0 24
23 85 100 62 62 75 75 100 56
24 30 0 31 35 25 38 0 56
25 75 0 41 42 30 25 0 36
26 75 100 51 72 70 75 100 72
27 90 75 62 75 50 50 100 36
28 30 50 41 50 45 63 67 64
29 60 100 30 77 45 88 100 36
30 5 0 41 55 75 25 0 88
31 45 0 41 15 40 38 0 32
32 35 25 31 30 0 25 33 8
33 70 50 22 12 45 50 67 48
34 75 75 41 30 55 50 67 60
35 65 50 41 30 25 50 67 40
36 65 75 41 20 35 25 67 40
37 85 25 51 72 70 63 33 80
38 90 75 72 82 60 100 67 80
Mediana 70,0 50,0 41,0 58,5 47,5 50,0 67,0 52,0
Média 65,1 53,9 46,0 55,8 45,0 51,5 58,0 52,5

Anadlise de Variancia de Friedman
CAPACIDADE FUNCIONAL X ASPECTOS FiSICOS X DOR X ESTADO GERAL DE SAUDE X VITALIDADE X ASPECTOS SOCIAIS X ASPECTOS EMOCIONAIS X SAUDE MENTAL

X2 = 24,20 (P = 0,0010)

Capacidade Funcional > Dor e Vitalidade



Anexo 2

Tabela A-2 Cuidadores profissionais de portadores de doencas graves segundo os scores do SF36

CUIDADOR  CAPACIDADE  ASPECTOS ESTADO ASPECTOS ASPECTOS SAUDE
PROFISSIONAL FUNCIONAL FisIcOS DOR Gsiﬁ;gE VITALIDADE SOCIAIS  EMOCIONAIS  MENTAL
1 80 0 41 72 35 63 0 56
2 85 100 100 62 75 100 100 88
3 100 75 84 52 75 88 100 80
4 50 100 62 52 60 75 33 72
5 55 0 84 72 45 63 0 68
6 85 75 41 57 55 38 0 72
7 85 75 72 72 55 63 100 84
8 80 100 72 52 70 88 67 80
9 95 100 62 100 80 75 100 84
10 95 100 84 97 90 100 100 88
11 95 100 40 62 85 88 100 72
12 70 75 41 57 65 88 100 72
13 85 0 74 52 80 88 67 76
14 60 25 41 62 45 50 33 64
15 65 0 32 57 55 38 0 76
16 95 75 61 72 65 88 100 80
17 25 100 22 67 50 75 100 72
18 90 100 41 82 45 38 33 56
19 100 100 62 52 60 88 100 64
20 35 50 51 32 10 50 33 28
21 95 100 62 67 40 63 100 44
22 95 100 100 77 85 75 67 100
Mediana 85,0 87,5 62,0 62,0 60,0 75,0 83,5 72,0
Média 78,2 70,5 60,4 64,9 60,2 71,9 65,1 71,6

Analise de Variancia de Friedman
CAPACIDADE FUNCIONAL X ASPECTOS FiSICOS X DOR X ESTADO GERAL DE SAUDE X VITALIDADE X ASPECTOS SOCIAIS X ASPECTOS EMOCIONAIS X SAUDE MENTAL

X% = 21,05 (P = 0,0037)

Capacidade Funcional e Aspectos Fisicos > Vitalidade
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Anexo 3

TERMO DE CONSENTIMENTO

Termo de Consentimento Livre e esclarecido — TCLE.

Estes esclarecimentos estdo sendo apresentados para solicitar sua participagéo livre e
voluntaria, no PROJETO PACIENTE OCULTO: SOBRECARGA NA QUALIDADE DE
VIDA EM CUIDADORES INFORMAIS DE PACIENTES GRAVES, projeto do Mestrado
em Ciéncias da Saude da Universidade Santo Amaro - UNISA, que sera realizado por o
pesquisador mestrando Adeilton Francisco, como Trabalho de Conclusdo de Curso sob
orientacdo do Prof. Dr. Neil Ferreira Novo.

Para tanto, vocé respondera a um questionario, aplicado pelo pesquisador com
perguntas referentes a sua qualidade de vida e depressdo. Serdo coletados também, dados para
avaliacdo de sua pressao arterial; frequéncia cardiaca e respiratoria.

As coletas destes dados oferecem riscos minimos podendo ser descritos como: cansago
ou aborrecimento ao responder 0s questionarios. Os beneficios serdo aos cuidadores
participantes da pesquisa que receberdo orientacdo como cuidar de si, para poder cuidar do
outro com objetivo de melhora do desempenho e preservacdo da saude.

E garantido o acesso, em qualquer etapa do estudo, aos profissionais responsaveis pela
pesquisa para esclarecimento de eventuais duvidas ou informacdes sobre os resultados
parciais das pesquisas, quando em estudos abertos, ou de resultados que sejam do
conhecimento dos pesquisadores. Pesquisador Responsavel: Adeilton Francisco, Rua Rio de
Janeiro, 02 Jardim Campestre — Itapecerica da Serra - SP Tel.: 966226811.

Se vocé tiver alguma consideracdo ou dlvida sobre a ética da pesquisa, entre em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP-UNISA) — Rua Prof. Enéas de Siqueira
Neto, 340, Jardim das Imbuias, SP — Tel.: 2141-8687.

E garantida sua liberdade da retirada de consentimento a qualquer momento e deixar
de participar do estudo, sem qualquer prejuizo a continuidade de qualquer beneficio que vocé
tenha obtido junto a Instituicdo, antes, durante ou apds o periodo deste estudo.

As informacBes obtidas pelo pesquisador serdo analisadas em conjunto com as de
outros participantes, ndo sendo divulgada a identificacdo de nenhum deles. N&o ha despesas
pessoais para o0 participante em qualquer fase do estudo. Também ndo ha compensacéao
financeira relacionada a sua participagdo. Se existir qualquer despesa adicional, ela sera
absorvida pelo pesquisador.

Uma via deste Termo de Consentimento ficara em seu poder.

Se vocé concordar em participar desta pesquisa assine no espago determinado abaixo e
cologue seu nome e o n° de seu documento de identificacdo.

Data: / /
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Nome: (do participante)

Assinatura do participante

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e
Esclarecido deste participante (ou do representante legal deste participante) para a
participacdo neste estudo, conforme preconiza a Resolucdo CNS 466, de 12 de dezembro de
2012, 1IV.3 a 6.

Prof. Fisioterapeuta Adeilton Francisco

(Pesquisador)

Prof. Dr. Neil Ferreira Novo

(Orientador)

Profa. Dra. Ana Paula Ribeiro

(Coorientadora)

Séao Paulo
Data / /
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Anexo 4
QUESTIONARIO INVENTARIO DE DEPRESSAO DE BECK

Universidade Santo Amaro - UNISA. Mestrado: Ciéncia da Saude

Idade: Data:

Este questionario consiste em 21 grupos de informacGes. Depois de ler cuidadosamente cada
grupo, faca um circulo em torno do namero (0, 1, 2 ou 3) préxima a afirmacdo, cada grupo,
que melhor descreve a maneira que vocé tem se sentido na Gltima semana, incluindo hoje, Se
varias afirmacfes nem grupo parecem se aplicar igualmente bem, faga um circulo em cada
uma. Tome cuidado ao ler todas as afirmac@es, em cada grupo, antes de fazer a sua escolha.

0 |Naome sink tise 0 |Moperdioinemsss pelasouras pessoas

1 |Eume zing izt 3  |Estou mencs interesssdo pels ourss pessoasdo
1 — 12 QUE COStUNS & EStEr

1 |Estou sempre st & ndo consigo sardissso 2 Perdi a maior parte do meu ineresse pelis oulrss

Do2S038

3 _ESD[I:EErCIIHEECIL infelz que nioconsiga 3 |Pemitodo oinERsse palss outms pessoas

o ﬁomskjl. especialments dessnimado guanio 3o 0 |Tomo decishes o bemawsnt snes

1 |Eume sing dessrimade sen a0 e 1 |Adioas omadas de decishes mais 4o que costmaa

sinip desanimado g EL

2 13 — —

7 |Acto quensds tenho 3 2sperr 2 |Tenho mais dfcudades de omar decisbes do que

anes
Abscutment ndo consigo mais omar decisbes

Acho o fulro semesperancas e enho a
impressa0 de gus S5 ooisgs (50 Dodem

M&o acho que de quskqusr modo parpe pior do que
Eli=-]
SAcho gue frRcassel mais do gue Ums pESS0S Esiou precoupado emesar parecendo vwho ou sem
3 COTUNG _ _ _ 14 afrativg _

Quando olho para t=s, na minha vids, wudo o gue Acho queha mudangas permanenies na minha
oSS0 Wer £ um monks de facssso aparéncis, que me Bzem parecer sem abrative
Acho gue, COMD PESS0E, SOU UM oomplen S - .
? lesceseo = e 3 |Acredio que parge Eio

0 |hEo me sin um facasso o

0 |Tenho Ento prazer em wdo como anEs. [u} Poeso trabahar tho bem gusnio antes

4 1 |MEo sintomsis pEzer nas o0is3E 00Mo ANES, 15 1 B preciso alpum esbreo extra para Bzer alpuma coisa
2 |Méo encontro umprazer realem mais nada 2 |Tenho gue me esresr muito psra Soer skyuma ooisa
3  |Esiou insatis&ip ousbomecdo com tudo 3 |MEo consigo mais G=rguekpertebaho
0 |héo me sin especisiment culpado 0  |Consigo dormir Go bamoome o habits]

. 1 |Eume sino culpado grnde parke do Enpo 16 1 |NSodwmo tio bem como costumaa

Aoordo T 32 homs mais cedo do que habibslments =
acho dificl voltar a dormir

Aoordo warias horas mais cedo do que coshumans =
N&0 Consia whtar 3 dormir

2 |Eume sink culpado na maior pare do Empo r

3 |Eume sinko sempre culpado 3

0 |MEo acho que esieja sendo punido 0 |MSo oo mais cansado do que o habitsl

1 |Acho gueposso ser punido 1 |Fico cansado mais faciiments do que cosumas
-] 17

2 Creio que vou ser punido 2 Fico cansado em Szerqualguer ooisa

3 |Acho guessioussndo punido 3 |Estou canssdo demas paE BIsr qusguer moiss

0 |MSo me sink decepdionads COMIgo MESMe 0 |Omeuwapefite ndo st pior do que o habitsl

1 |Esiou decepdonado comige mesmo 1 |Meuapefie ndo & tho bom como costuma s ser
! 2 Esiou enojado de mim 18 2 Meuapetie & muito pior goE

3 |Eume odeio 3 |Absolriemente o enho mais apatie




Nao me sink de quakuermodo picr que os
oS

Sou orifico em relagSo 3 mim por minhas
faguerss ou sros

N0 Enho perdido muto peso e & que perd algum
[epenEmens

Perdi mais do que Z guilos & meio

8 Eume culpo sempre por minhas Blhas 13 Perdi mais do que § quiles
el e o Perdi mais do que T quiles

Eume cuipo portuds de mel gue scontece Estou entndo perder peso de prpdsio, comendo
menos: Sim Neo

Mo benho gusisauer idiss de me matsr MNao £SiDUMais pROMUpEdo oM 3 minha salude do
oue o habihis]
Estou peocupado com problemas isicos, Bis como
dores, indisposicio do estimago ou const pacho

5 ) 20 Estou muilo preccupado com problemas Eicose 2

Gostaria de me matar . - . =T
difcil pensar emoulra opiss _

Eume matsia se fvesse opotumnidade Estou tao procu PEND DOM: MEL= pmhlarr_s: Eitas
QUE NS0 CONSiE DENSAr &M gususr oulrs ooiss

Mo chors mais gue o habins] N&o notel qualkquer mudangs recents no mew inenssse
e SEM

Choro mais agom do QLE CosLma e Estou menosinERssado por 240 00 QUE COSLMEWE

10 21

Agora, chom o Empo odo Estou muiln menos inEressado por s20 3g0E

Costuma's s capaz de chorar, mas 30013 r&o - .

SO, TEATE e b quehs Perdi compEEmenE o inEmsss por sso

Néo soumaisinizde agora do que B fu

Fico sboredido ou infade mais fasiments do

11 UE CostmEns

Agora, eume sint irrisde o Empo bdo

Maome imit mais oom oeisas que costuma vam

me iritsr
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Anexo 5
Data: / /

PESQUISA DO ESTADO ATUAL DA SAUDE (SF-36)

Instrucdes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua salude. Estas informacdes nos manterao
informados de como vocé se sente e quao bem vocé é capaz de fazer as suas atividades de
vida diaria. Responda cada questdo marcando a resposta como indicado. Caso vocé esteja
inseguro em como responder, por favor tente responder o melhor que pode.

1. Em geral, vocé diria que sua saude é:

(circule uma)

Excelente

Muito boa

Boa

Ruim

Muito Ruim

1

2

5

2. Comparada a um ano atras, como vocé classificaria sua satde em geral, agora?

(circule uma)

Muito melhor Um pouco Quase a Um pouco pior Muito pior
melhor mesma
1 2 3 4 5

3. Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um
dia comum. Devido a sua salde, vocé tem dificuldades para fazer essas atividades?
Neste caso, quanto?

(circule um nimero em cada linha)

Sim. Sim. N&o.
Dificulta | Dificulta | Nao
Atividades muito Pouco dificulta
de modo
algum
a. Atividades vigorosas, que exigem muito esforco, tais
como correr, levantar objetos pesados, participar em 1 9 3

esportes arduos

b. Atividades moderadas, tais como mover uma mesa,
passar aspirador de po, jogar bola, varrer a casa 1 2 3
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c. Levantar ou carregar mantimentos

3
d. Subir vérios lances de escada 3
e. Subir um lance de escada 3
f. Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-se 3
g. Andar mais de um quilémetro 3
h. Andar varios quarteirdes 3
i. Andar um quarteirdo 3
j. Tomar banho e vestir-se 3

4. Durante as Gltimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu

trabalho, como consequéncia da sua saude fisica?

(circule um ndmero em cada linha)

Sim Nao
a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que se dedicava
- 1 2

ao seu trabalho ou a outras atividades?
b. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 5
c. Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em outras

- 1 2
atividades?
d. Teve dificuldades de fazer seu trabalho ou outras 1 5

atividades (p.ex: necessitou de um esfor¢o extra)?

5. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu
trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum problema

emocional (como sentir-se deprimido ou ansioso)?

(circule um nimero em cada linha)

Sim Nao
a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que se dedicava
- 1 2
ao seu trabalho ou a outras atividades?
b. Realizou menos tarefas do que gostaria? 1 9
c. Nao trabalhou ou néo fez qualquer das atividades com 1 9

tanto cuidado como geralmente faz?
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6. Durante as ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relagéo a sua familia,
vizinhos, amigos ou em grupo?

(circule uma)

De forma Ligeiramente | Moderadamente Bastante Extremamente
nenhuma
1 2 3 4 5
7. Quanta dor no corpo vocé teve durante as Ultimas 4 semanas?
(circule uma)
Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito Grave
1 2 3 4 6

8. Durante as Ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho normal
(incluindo tanto o trabalho fora de casa e dentro de casa)?

(circule uma)

De maneira Um pouco Moderadamente Bastante Extremamente
nenhuma
1 2 4 5

9. Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com vocé
durante as ultimas 4 semanas. Para cada questdo, por favor, dé uma resposta que mais
se aproxime da maneira como vocé se sente em relacdo as Gltimas 4 semanas.

(circule um niimero em cada linha)

Todo | A maior | Uma Alguma | Uma Nunca
tempo | parte boa parte do | pequena
do parte do | tempo parte do
tempo | tempo tempo
a. quanto tempo vocé
tem se sentido cheio de 1 2 3 4 5 6
vigor, vontade e forca?
b. quanto tempo vocé
tem se sentido uma 1 2 3 4 5 6
pessoa muito nervosa?
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c. quanto tempo vocé
tem se sentido tdo
deprimido que nada
pode anima-lo?

d. quanto tempo vocé
tem se sentido calmo ou 1 2 3 4 5 6
tranquilo?

e. quanto tempo vocé
tem se sentido com 1 2 3 4 5 6
muita energia®?

f. quanto tempo vocé
tem se sentido 1 2 3 4 5 6
desanimado e abatido?

g. quanto tempo vocé

tem se sentido 1 2 3 4 5 6
esgotado?

h. quanto tempo vocé

tem se sentido uma 1 2 3 4 5 6

pessoa feliz?

i. quanto tempo vocé
tem se sentido cansado?

10. Durante as ultimas 4 semanas, quanto do seu tempo a sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram com suas atividades sociais (como visitar amigos, parentes,
etc.)?

(circule uma)

A maior parte | Alguma parte | Uma pequena | Nenhuma parte

Todo tempo do tempo do tempo | parte do tempo do tempo

1 2 3 4 5

11. O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacdes para vocé?

(circule um nimero em cada linha)

Definitivamente | A maioria | Ndosei | A Definitivamente
verdadeiro das vezes maioria
verdadeiro das vezes
falso

a. Eu costumo
adoecer um
pouco mais 1 2 3 4 5
facilmente que as
outras pessoas
b. Eu sou tao 1 2 3 4 5




39

saudavel quanto
qualquer pessoa
gue eu conheco

c. Eu acho que

minha salde vai 2 3 4 5
piorar.

d. Minha saude é 5 3 4 5
excelente.

Traduzido e validado para o portugués por Ciconelli R?.




RESULTADO

DOMINIOS

Capacidade Funcional

Limitacdo por aspectos fisicos

Dor

Estado geral de saude

Vitalidade

Aspectos sociais

Aspectos emocionais

Saude mental
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Anexo 6
QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO
Universidade Santo Amaro Mestrado: Ciéncia
da Saude

Questionario Sociodemografico
Idade: Sexo: Natural de:
Tem companheiro: Tem filhos:
Quantos: Escolaridade:
Profisséo: Religido:
Tem parentesco com o Paciente: Qual:

Hé& quanto tempo cuida do paciente:

Recebe ajuda de alguém nessa atividade?

Sim [ Nao [

Recebe algum auxilio financeiro?

Sim [ ] Ndo [ ]

Conhece todos os procedimentos para cuidar do seu paciente?
Sim  [] Nao []

Qual a sua maior dificuldade nessa atividade?

41

Bairro:




Estado: CEP:
Cidade: Regido:
Assinatura: Data;

O que é mais importante no seu dia a dia?

Problemas financeiros.

Problemas fisicos.

Problemas emocionais

Troca de equipamento

Higiene do paciente

Parametros do cuidador.

SpO2:

PA:

FC:

FR:
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