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RESUMO

Introducido: O envelhecimento mundial somado ao aumento da prevaléncia das doengas
cronicas diminui a capacidade funcional do idoso que acaba necessitando de cuidador por
tempo integral em seu domicilio. na maioria das vezes, o cuidador ¢ informal e ndo possui
formacao e experiéncia nesta funcdo. No Brasil, uma estratégia da politica publica que auxilia
este processo ¢ o Servigo de Atencdo Domiciliar (SAD). Objetivos: Este estudo analisou a
atencdo domiciliar sob a oOtica dos cuidadores, visando a caracteriza¢do do paciente e do seu
cuidador; avaliou a sobrecarga antes e apds as agdes realizadas pelo Servico de Atengdo
Domiciliar e o grau de satisfacdo junto a este servico. Métodos: Trata-se de um estudo clinico
nao controlado. A coleta de dados foi realizada no domicilio dos pacientes cadastrados pelo
SAD do municipio de S3o José do Rio Preto, no periodo de julho de 2019 a setembro de
2020, em dois momentos: na inser¢ao do paciente no servico € dois meses apds a assisténcia
prestada pelo SAD. A amostra do estudo foi composta por 264 pacientes e seus cuidadores,
sendo realizada analise descritiva e estatistica. Resultados: Quanto a caracterizacao, 78,7%
dos pacientes tinham mais de 60 anos, com baixa escolaridade e baixa remuneragdo, houve
predominio de pacientes com hipotese diagnostica de Acidente Vascular Encefalico (31%);
64,8% eram acamados temporarios; 50,8% tinham menos de trés meses de dependéncia;
67,0% possuiam dependéncia grave, segundo o Index de Independéncia nas Atividades de
Vida Diaria e 98,9% possuiam dependéncia grave na avaliagdo da capacidade funcional
referente a atividade instrumental de vida diaria. Em relagdo aos cuidadores, a mediana de
idade foi de 56 anos; 84,5% eram do sexo feminino; 34,1% tinham mais de 10 anos de estudo;
no entanto, 86,7% ndo tinham formacdo na funcdo de cuidador. O vinculo familiar foi
comprovado em 95,1%; 84,1% dos cuidadores viviam na mesma casa que o paciente, com
mais de 12 horas diarias dispensadas ao cuidado e 93,2% nao recebiam salario. Neste estudo,
encontrou-se diferenca estatisticamente significante referente a dificuldade de locomogao do
paciente (p=0,034); tempo de dependéncia do paciente (p=0,031); tempo que o cuidador
desempenha essa funcao (p=0,002); idade do cuidador (p=0,029); presenca de problemas de
saide do cuidador, tais como, problemas de coluna (p=0,050); ansiedade (p<0,001) e
depressao (p=0,002) e, bem como entre a sobrecarga inicial e a sobrecarga atual (p=0,011),
demonstrando a importancia do SAD na reducdo da sobrecarga. Ao analisar a satisfacdo do
cuidador com a equipe do SAD; 99,2% referiram estar satisfeitos ou muito satisfeitos com o
atendimento. Conclusio: Este estudo contribuiu para a anélise da sobrecarga dos cuidadores,
visando subsidios para a formulacdo de estratégias para além de sua capacitacdo; visto que
estes precisam ser foco de politicas publicas sustentdveis e possuirem uma rede de apoio
efetiva para que nao tenham prejuizos em sua propria saude.

Palavras-chave: Cuidadores. Saude do Idoso. Assisténcia Domiciliar. Envelhecimento.
Doencgas Nao Transmissiveis.
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ABSTRACT

Introduction: The global aging, in addition to the growing prevalence of chronic diseases,
diminishes the functional capacity of the elderly. who end up needing a full-time caregiver at
home, who in most cases is informal and lacks training and experience in this function. In
Brazil, the Home Care Service (HCS) as public policy strategy provides this process.
Objectives: This study analyzed home care assistance from the perspective of the caregivers,
aiming at characterizing the patient and his caregiver and assessing the burden before and
after the actions performed by the Home Care Service, and the degree of satisfaction with this
service. Methods: This is a cross-sectional descriptive-analytical study. Data collection was
carried out at the patients' homes registered by the HCS of the municipality of Sao José do
Rio Preto, from July 2019 to September 2020, in two moments: the insertion of the patient in
the service and two months later. The study sample comprised 264 patients and their
caregivers, with a descriptive and statistical analysis. Results: Regarding the characterization;
78.7% of the patients were over 60 years old, with low education and low remuneration, there
was a predominance of patients with a diagnostic hypothesis of stroke (31%); 64.8% were
temporary bedridden; 50.8% had less than three months of dependence; 67.0% had severe
dependence according to the Independence Index in Activities of Daily Living, and 98.9%
had severe dependence in the assessment of functional capacity related to the instrumental
activity of daily living. Regarding caregivers, the median age was 56 years; 84.5% were
female; 34.1% had more than 10 years of study, however 86.7% had no training in the
caregiver role. The family bond was confirmed in 95.1%, and 84.1% of the caregivers lived in
the same house as the patient, with more than 12 hours a day spent on care and 93.2% did not
receive a salary. In this study, a statistically significant difference was found regarding the
patient's difficulty in locomotion (p=0.034); time of patient dependence (p=0.031); time that
the caregiver has been performing this role (p=0.002), age of the caregiver (p = 0.029),
presence of caregiver health problems such as spine disorders (p = 0.050), anxiety (p <0.001)
and depression (p = 0.002), and also between the initial burden and the current burden (p =
0.011) , demonstrating the importance of HCS in reducing the burden. When analyzing the
caregiver's satisfaction with the HCS team; 99.2% reported being satisfied or very satisfied
with the service. Conclusion: This study has contributed to the analysis of caregivers' burden,
aiming at subsidizing the development of strategies beyond their training; since they need to
be the focus of sustainable public policies and be provided with an effective supporting
network so that their own health is not impaired.

Keywords: Caregivers, Elderly’s Health, Home Care Assistance, Aging, Noncommunicable
Diseases.
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RESUMEN

El envejecimiento global combinado con el aumento de la prevalencia de enfermedades
cronicas disminuye la capacidad funcional de las personas mayores, que terminan necesitando
un cuidador a tiempo completo en el hogar, que, en la mayoria de los casos, es informal y no
tiene formacion y experiencia en este tema. papel. En Brasil, una estrategia de politica publica
que ayuda a este proceso es el Servicio de Atencién Domiciliaria (SAD). Este estudio analizo
la atencion domiciliaria desde la perspectiva del cuidador, con el objetivo de caracterizar al
paciente y su cuidador y evaluar la carga antes y después de las acciones realizadas por el
Servicio de Atenciéon Domiciliaria, y el grado de satisfaccion con este servicio. Se trata de un
estudio descriptivo-analitico de corte transversal. La recolecciéon de datos se realizo en los
domicilios de los pacientes registrados por el SAD del municipio de Sao José do Rio Preto, de
julio de 2019 a septiembre de 2020, en dos momentos, siendo la insercion del paciente en el
servicio y dos meses después. La muestra del estudio estuvo constituida por 264 pacientes y
sus cuidadores, con un andlisis descriptivo y estadistico. En cuanto a la caracterizacion el
78,7% de los pacientes eran mayores de 60 afios, con baja escolaridad y baja remuneracion,
hubo predominio de pacientes con hipotesis diagnostica de ictus (31%), 64,8% fueron
encamados temporales, 50,8% tenian menos de 3 meses de dependencia, el 67,0% tenia
dependencia severa segiin el indice de Independencia en las Actividades de la Vida Diaria y el
98,9% tenia dependencia severa en la evaluacion de la capacidad funcional relacionada con la
actividad instrumental de la vida diaria. En cuanto a los cuidadores, la mediana de edad fue de
56 afios, el 84,5% eran mujeres, el 34,1% tenia mas de 10 afos de estudio, sin embargo el
86,7% no tenia formacion en el rol de cuidador. El vinculo familiar se confirmé en el 95,1%,
y el 84,1% de los cuidadores vivia en la misma casa que el paciente, con mas de 12 horas
diarias dedicadas al cuidado y el 93,2% no percibia salario. En este estudio se encontrd
diferencia estadisticamente significativa respecto a la dificultad de locomocion del paciente (p
=0.034), tiempo de dependencia del paciente (p = 0.031), tiempo que el cuidador realiza esta
funcién (p = 0.002), edad del cuidador ( p = 0,029), presencia de problemas de salud del
cuidador como problemas de columna (p = 0,050), ansiedad (p <0,001) y depresion (p =
0,002), y también entre la carga inicial y la carga actual (p = 0,011), demostrando la
importancia del SAD en la reduccion de la sobrecarga. Al analizar la satisfaccion del cuidador
con el equipo SAD, el 99,2% inform¢ estar satisfecho o muy satisfecho con el servicio. Este
estudio contribuyo al analisis de la sobrecarga del cuidador con el fin de apoyar la
formulacion de estrategias ademds de la formacién del cuidador, ya que debe ser el foco de
politicas publicas sustentables y contar con una red de apoyo eficaz para que no se dafie su
propia salud.

Palabras clave: Cuidadores. Salud del Anciano. Atenciéon Domiciliaria de Salud.
Envejecimiento. Enfermedades no Transmisibles
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MANUSCRITO 1

Titulo em portugués: Caracterizagdo sociodemografico e assistencial do paciente e

cuidador acompanhados pelo Servigo de Atengao Domiciliar

Titulo em inglés: Sociodemographic and care characyterization of the patient and

caregiver accompanied by the Home Care Service

Titulo curto em portugués: Caracterizagao do paciente e cuidador acompanhados

pelo Servico de Atengao Domiciliar

Titulo curto em inglés: Characyterization of the patient and caregiver accompanied

by the Home Care Service

Resumo

Objetivo: Analisar o perfil sociodemografico e assistencial dos pacientes e
cuidadores acompanhados pelo Servico de Atencdo Domiciliar (SAD). Método:
estudo descritivo, realizado no domicilio dos pacientes cadastrados pelo SAD de
Sao José do Rio Preto (SP), entre julho/2019 a julho/2020. Resultados: Participaram
do estudo 264 pacientes e seus cuidadores. A mediana da idade dos pacientes foi
76,5 anos, sendo que 78,7% tinham acima de 60 anos, maioria do sexo feminino,
com baixa escolaridade e remuneragao. 64,8% dos pacientes eram acamados
temporarios, 50,8% tinham menos de trés meses de dependéncia e a maioria
possuia dependéncia grave quanto a capacidade funcional para desenvolver as
atividades de vida diaria. A mediana de idade dos cuidadores foi de 56 anos, 84,5%
eram do sexo feminino, 34,1% tinham mais de 10 anos de estudo, 86,7% n&o tinham
formagcao como cuidador e 84,1% dos cuidadores viviam na mesma casa que 0
paciente, com mais de 12 horas diarias dispensadas ao cuidado. O vinculo familiar
foi verificado em 95,1%, sendo a maioria dos cuidadores filhos, seguidos de cdnjuge
e irmao(a) e 93,2% nao recebiam salario. Conclusdo: O SAD ndo é um servico
exclusivo ao idoso, mas a maior propor¢cao de atendimentos se da a pessoas com
idade superior a 60 anos, com alto grau de dependéncia, sendo os cuidadores em

sua maioria informal, com vinculo familiar e que ndo possuem formagao/experiéncia
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nesta fungado. Estas caracteristicas mostram a importancia de politicas publicas que
auxiliem o cuidador no enfrentamento desta realidade, visando reduzir a sobrecarga

fisica, emocional e financeira.

Palavras-chave: Cuidadores. Saude do idoso. Assisténcia domiciliar.

Envelhecimento. Doengas Nao Transmissiveis

Abstract

Objective: To analyze the sociodemographic and care profile of patients and
caregivers monitored by the Home Care Service (HCS). Method: Descriptive study,
carried out at the patients’ homes registered by the HCS of Sdo José does Rio Preto
(SP) SP, between July/2019 to July/2020. Results: 264 patients and their caregivers
participated in the study. The median age of the patients was 76.5 years, with 78.7%
being over 60 years of age, mostly female, with low education and remuneration.
64.8% of the patients were temporary bedridden, 50.8% had less than three months
of dependence and most were severely dependent on the functional capacity to carry
out activities of daily living. The median age of caregivers was 56 years, 84.5% were
female, 34.1% had more than 10 years of education, 86.7% had no training as a
caregiver and 84.1% of caregivers lived in the same home as the patient, with more
than 12 hours a day spent on care. Family bonding was verified in 95.1%, with the
majority of caregivers being son/daughter, followed by spouse and brother/sister and
93.2% did not receive a salary. Conclusion: HCS isn’t an exclusive service for the
elderly, but the highest proportion of care is given to people over the age of 60, with a
high degree of dependency, with caregivers mostly informal, with family ties and who
do not have training/experience in this role. These characteristics show the
importance of public policies that assist the caregiver in coping with this reality,

aiming to reduce the physical, emotional and financial burden.

Keywords: Caregivers. Health of the elderly. Home nursing. Aging.

Noncommunicable Diseases
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Introducgao

A saude publica contemporanea tem enfrentado um grande desafio quanto ao
envelhecimento populacional, marcado pelo aumento da expectativa de vida e
redugdo das taxas de natalidade e mortalidade na maioria dos paises do mundo®. No
Brasil, no periodo de 1997 e 2017, a participacdo de pessoas com 75 anos ou mais
na populacéo total dobrou de dois por cento para quatro por cento, sendo que em
2017, idosos com 65 anos ou mais representavam 10 por cento da populagao
brasileira®.

Diante desse cenario, politicas publicas sociais vém sendo discutidas e
implantadas com o intuito de promover um envelhecimento ativo e saudavel que
promova a autonomia e independéncia dos individuos idosos®. No entanto,
associado ao envelhecimento individual e demografico, o perfil epidemioldgico atual
do Brasil, caracterizado pela predominancia de doencgas crénicas nao transmissiveis,
tem trazido impacto socioeconémico, demografico e um custo mais elevado aos
sistemas de saude principalmente com a maior demanda de internagdes
hospitalares, tempo de ocupacdo de leitos, exames periddicos, medicagdes e
cuidados continuos®.

O numero de idosos com 60 anos ou mais, que apresentam algum tipo de
doenca cronica nao transmissivel € cada vez mais crescente e possui alta
capacidade de afetar e/ou reduzir a autonomia e independéncia do sujeito, levando a
necessidade de cuidados nas atividades de vida diaria®.

De acordo com o Relatério Mundial de Envelhecimento e Saude, os idosos
necessitam de cuidados organizados em torno das necessidades e preferéncias, e
os servigos devem estar envolvidos com as familias e comunidades®. Para tanto é
consideravel que politicas publicas, como a atengdo domiciliar seja essencial para
os idosos, visto que aproxima o paciente dos familiares fazendo com que estes
participem do processo de cuidado’.

A Atencado Domiciliar € uma modalidade de atencdo a saude caracterizada
por um conjunto de acbes de prevengao e tratamento de doengas, reabilitacéo,
paliacdo e promogao a saude, prestadas em domicilio, que garante a continuidade
de cuidados, sendo indicada para cuidados de saude das pessoas que estejam em
situacao de restricao ao leito ou ao lar de maneira temporaria ou definitiva, que visa

a ampliagdo de autonomia do usuario, familia e cuidador®.
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Um dos requisitos da atencdo domiciliar € o apoio ativo de um cuidador que
se responsabilize pelo acompanhamento do usuario sob cuidado, sendo que a
familia costuma ser a principal origem do cuidador®.

O cuidador é peca-chave para a organizagdo, assisténcia ou prestagdo de
cuidados a pessoa com algum grau de dependéncia fisica ou mental e que necessite
de ajuda, total ou parcial, na realizagao das suas atividades de vida diaria e torna-se
imprescindivel para o cuidado em domicilio, evitando a institucionalizagao°.

Dessa forma, o objetivo desse estudo foi analisar o perfil sociodemografico e
assistencial dos pacientes cadastrados e acompanhados pelo Servigo de Atencéo

Domiciliar (SAD) e seus respectivos cuidadores em municipio do interior paulista.

Métodos

Estudo descritivo com pacientes e cuidadores atendidos no SAD de Sao José
do Rio Preto (SP).

O SAD do municipio € composto por 05 Equipes Multiprofissional de Atencao
Domiciliar (EMAD) e 02 Equipes Multiprofissional de Apoio (EMAP) e em 2020
atendeu mensalmente em média 300 pacientes, com inser¢ao média de 50 novos
pacientes cadastrados por més, gerando 2.450 visitas, e 4.250 procedimentos
realizados, no més. Os critérios de eletividade do servico é ser residente de Sao
José do Rio Preto, acamado ou impossibilitado de locomogao, possuir cuidador
responsavel e condicdes clinicas e infraestrutura domiciliar que permita a prestacao
da assisténcia em domicilio.

A populacdo deste estudo foi composta por todos pacientes novos
cadastrados e inseridos pelo SAD de Sao José do Rio Preto entre os meses de julho
de 2019 a julho de 2020 e seus respectivos cuidadores, sendo adotada uma
amostragem nao probabilistica, de conveniéncia.

Foram elegiveis para o estudo os cuidadores com idade igual ou superior a 18
anos, alfabetizados, com funcéo de cuidador principal do usuario cadastrado no SAD
ha pelo menos dois meses e que aceitaram participar da pesquisa e concordaram
assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Foram excluidos pacientes
que nao foi possivel identificar o cuidador principal ou mudou de cuidador durante a
pesquisa, e aqueles que foram desligados do servico por motivos de alta, 6bito,
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mudanga para outro municipio ou impossibilidade de realizagdo da assisténcia do
SAD em domicilio.

Os dados foram obtidos de fontes primarias (entrevistas em domicilio) e
fontes secundarias (prontuarios e registros de atendimentos do SAD).

Para caracterizagdo dos pacientes acompanhados pelo SAD foi utilizado um
instrumento construido pelos pesquisadores, contendo 21 itens referentes a sexo,
idade, estado civil, religido, escolaridade, renda familiar, identificagdo do cuidador,
capacidade funcional, condi¢gdes clinicas (comorbidades associadas, diagnostico
atual, medicacdes diarias, locomocéao, alimentacdo, eliminagdes, recursos de saude,
locais de acompanhamento e profissionais da equipe multidisciplinar que atendem o
paciente.

Para verificar a capacidade funcional e grau de dependéncia dos pacientes
acompanhados, foram utilizados dois instrumentos validados e adaptados ao
contexto brasileiro: Escala de Atividades Basicas de Vida Diaria (AVD)',
instrumento selecionado para avaliar a habilidade de executar atividades que
permitam cuidar de si proprio e viver independente em seu meio, composto por
indicadores relacionados a banho, vestir, higiene, transferéncia, continéncia e
alimentagdo, e Escala de Atividades Instrumentais de Vida Diaria (AIVD)'? para
avaliar as atividades relacionadas as ag¢des mais complexas relacionadas a
habilidade para administrar o ambiente onde vive, tornando sua vida independente,
como usar o telefone, locomocdo com meios de transporte, fazer compras, realizar
trabalhos domésticos, preparo de refeicdes, uso de medicacdo e administracao das
financas.

A caracterizagao dos cuidadores foi analisada por meio de um instrumento
também construido pelos pesquisadores e composto de 17 itens contemplando
variaveis como sexo, idade, estado conjugal, grau de parentesco, escolaridade,
experiéncia prévia ou nao no cuidar, numero de horas dedicadas ao cuidar,
presenca de alguma patologia, entre outros.

Os dados foram inseridos no Excel e posteriormente importados para o
software IBM-SPSS Statistics versao 27 (IBM Corporation, NY, USA) para analise
exploratéria dos dados. Para caracterizacdo dos pacientes e dos cuidadores foi
utilizada a analise descritiva dos dados, sendo que as variaveis numéricas foram
expressas em média, mediana, desvio-padrado, valor minimo e valor maximo para
variaveis numericas e numero e proporgao para variaveis categoricas.
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O estudo foi autorizado pela Secretaria Municipal de Saude de Sao José do
Rio Preto e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina
de S&o José do Rio Preto, conforme a Resolugdo n° 466/12 e Resolugdo n°
510/2016, com vistas ao cumprimento dos aspectos éticos e legais necessarios para
a pesquisa envolvendo seres humanos (CAAE 09516619.8.0000.5415 Numero do
Parecer: 3.264.720).

Resultados

No periodo do estudo foram inseridos 359 pacientes pelo SAD. Desses, 95
nao participaram do estudo, sendo trés por alta a pedido antes do término da
pesquisa, um por alta apds reabilitacdo antes do término da pesquisa, um foi
institucionalizado, seis por mudanga de municipio, 31 por mudanga de cuidador
durante o periodo da pesquisa e 53 por ébito. Nao houve recusa em participar do
estudo, assim, a amostra do estudo foi composta por 264 pacientes e 264
cuidadores.

Quanto a caracterizagdo do paciente acompanhado pelo SAD, encontrou-se
mediana da idade de 76,5 anos, sendo que o paciente mais novo atendido tinha
menos de um ano e o mais velho, 103 anos. Na amostra, 78,7% dos pacientes
tinham mais de 60 anos. Verificou-se que 52,3% eram do sexo feminino, 40,2%
eram viuvos, seguido de 37,4% casados. Dos pacientes analisados, 63,2% eram
catolicos. Com relagdo a escolaridade, 60% tinham menos de quatro anos de
estudo, sendo que destes 31 (11,7%) eram analfabetos, 25,0% tinham de 5 a 10
anos de estudo e 14,8% possuiam mais de 10 anos. Apenas 20 (7,6%) pacientes
tinham uma renda superior a trés salarios minimos, sendo que 52,7% relataram
receber de 1 a 3 salarios minimos, Tabela 1.

A mediana de idade dos cuidadores foi de 56 anos, sendo que o cuidador
mais novo possuia 19 anos e o mais velho, 89 anos. Houve predominancia do sexo
feminino (84,5%). Quanto ao estado civil, 59,8% eram casados, seguido de
cuidadores solteiros com 17,8%. A analise revelou que 34,1% tinham mais de 10
anos de estudo, seguido de 33,7% com 5 a 10 anos de estudo. Foi observado
predominio de cuidadores com renda entre 1 a 3 salarios minimos (53,0%), Tabela
1.
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Tabela 1. Caracterizagcdo socio-demografica dos

acompanhados pelo Servico de Atengdo Domiciliar, julho/2019 a julho/2020, Sao

José do Rio Preto (SP).

pacientes e cuidadores

Caracteristica Paciente Cuidador
N (%) N (%)
Sexo
Feminino 138 (52,3) 223 (84,5)
Masculino 126 (47,7) 41 (15,5)
Escolaridade
Analfabeto 31 (11,7) 6 (2,3)
De 1 a4 anos 128 (48,5) 79 (29,9)
De 5 a 10 anos 66 (25,0) 89 (33,7)
Mais de 10anos 39 (14,8) 90 (34,1)
Estado civil
Casado 99 (37,4) 158 (59,8)
Solteiro 37 (14,0) 47 (17,8)
Viavo 106 (40,2) 19 (7,2)
Separado 21 (8,0) 38 (14,4)
Outro 1(0,4) 2 (0,8)
Religiao
Catolico 167 (63,2) 146 (55,3)
Evangélico 73 (27,7) 82 (31,1)
Espirita 14 (5,3) 20 (7,6)
Testemunha de Jeova 1(0,4) 5(1,9)
Outros 9(3,4) 11 (4,2)
Renda
Sem renda 17 (6,4) 26 (9,8)
Até um salario minimo* 88 (33,3) 66 (25,0)
De 1 a 3 salarios minimos* 139 (52,7) 140 (53,0)
De 3 a 5 salarios minimos* 19 (7,2) 30 (11,4)
De 5 a 15 salarios minimos* 1(0,4) 2(0,8)

*Salario minimo (equivalente a R$ 998,00)

Ao analisar o diagnéstico inicial no momento de inser¢ao do paciente no SAD,
31,0% era por Acidente Vascular Encefalico (AVE), seguido por 16,0% de pacientes
pos fratura (destes, 87,0% por fratura de fémur), 10% tinham Alzheimer, 6,8%
deméncia, 3,8% cancer, 3% amputacao, 2,6% paralisia cerebral, 2,3% Insuficiéncia
Cardiaca Congestiva, 2,3% Politrauma, 2,3% transtorno psiquiatrico, sendo os

demais diagndsticos com uma proporgao abaixo de 2%.
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Doengas associadas esteve presente em 75,4% dos pacientes, sendo que
57,2% usavam de 1 a 4 medicacgdes diarias e 38,6% mais de 5 medicagdes por dia.

Em relagcdo a comorbidade dos cuidadores foi detectado que 69,3% néo
tinham nenhuma comorbidade e dos que relataram apresentar doenca crénica,
38,6% possuiam problema de coluna, 29,2% eram hipertensos, 26,9% referiram
ansiedade patoldgica, 19,3% relataram depressao e 13,3% diabéticos.

No estudo, 64,8% dos pacientes eram acamados temporarios e 76,1%
conseguiam se alimentar por via oral. Dos 53 (20,1%) pacientes que necessitavam
de sonda nasogastrica ou nasoenteral, em sua maioria (66,0%), utilizavam dieta
mista (caseira e industrializada). Quanto as eliminagdes, 68,2% usavam fralda e
27,3% conseguiam ir ao banheiro. Para desprezar a diurese, 15(5,7%) pacientes
utilizavam sonda vesical de demora ou de alivio e 10 (3,8%) pacientes faziam uso de
uripen (dispositivo externo masculino para incontinéncia urinaria).

Ao verificar a capacidade funcional dos pacientes por meio do index de
Independéncia nas Atividades de Vida Diaria (AVD), encontrou-se que 177 (67,0%)
pacientes possuiam dependéncia grave, 74 (28,0%) pacientes com dependéncia

parcial e 13 (5,0%) pacientes considerados independentes, Tabela 2.

Tabela 2. Avaliagao da capacidade funcional dos pacientes segundo escore total da

escala de Atividade de Vida Diaria (AVD) dos pacientes acompanhados pelo Servigo

de Atencéo Domiciliar, julho/2019 a julho/2020, Sao José do Rio Preto (SP).
Atividade de Vida Diaria

(Somatoria) n (%) N (%)
0 60 (22,7) 177 (67,0)
1 117 (44,3) Dependéncia grave
2 1(11,7
31(11.7) 74 (28,0)
3 26 (9.8) Dependéncia moderada
4 17 (6,5)
5 10 (3,9) 13 (5,0)
6 3(1,1) Independéncia

Independéncia/Dependéncia leve = 5 e 6 pontos; Dependéncia parcial/moderada = 2 a 4 pontos;
Dependéncia grave = 0 e 1 ponto.

Encontrou-se que 60 (22,7%) pacientes precisavam de ajuda para seis
funcoes, 117 (44,3%) para cinco fungdes, 31 (11,7%) para quatro funcoées, 26 (9,8%)
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para trés fungdes, 17 (6,4%) para duas fungdes, 10 (3,8%) para uma fungéo e 3
(1,1%) n&o precisavam de ajuda nas funcgdes elencadas.

A atividade diaria que os pacientes mais necessitam de ajuda foi na higiene
pessoal, relacionado a capacidade funcional de se locomover até ao banheiro e
retornar sem qualquer ajuda, sendo que 92,0% dos pacientes relataram nao
executar esta atividade sem ajuda; seguido por: necessidade de ajuda para vestir-se
(90,5%), necessidade de ajuda para deitar, sentar e levantar (86,0%), dificuldade no
controle esfincteriano (73,5%), necessidade de ajuda para alimentagédo (63,6%) e
necessidade de ajuda para o banho (45,5%).

Quanto a avaliagéo da capacidade funcional referente a atividade instrumental
de vida diaria (AIVD), encontrou-se dependéncia grave em 98,9% dos pacientes,
sendo que 3 (1,1%) pacientes foram classificados como de dependéncia parcial,
Tabela 3.

Tabela 3. Avaliagdo da capacidade funcional dos pacientes segundo escore total da
escala de Atividade Instrumental de Vida Diaria (AIVD) dos pacientes
acompanhados pelo Servico de Atengcdo Domiciliar, julho/2019 a julho/2020, Sao
José do Rio Preto (SP).

Atividade Instrumental de

0 o
Vida Diéria (somatéria) n (%) N (%)
9 161 (61)
10 25 (9,5)
11 24 (9,1)
12 16 (6,1
e i (4’5) 261(98,9)
(4,5) Dependéncia grave
14 16 (6,1)
15 5(1,9)
16 1(0,4)
17 1(0,4)
18 1(0,4)
3(1,1)
19 1(0,4) Dependéncia parcial
20 1(0,4)

O numero de pontos € a somatéria dos itens avaliados, sendo que 27 é classificado como
independente, entre 18 a 26 classificado com dependéncia parcial, e menos de 17 pontos como
dependente grave.

Ao analisar a capacidade dos pacientes para executar atividades
instrumentais de vida diaria, encontrou-se maior dificuldade na execucgao de: lavar e

passar roupa (98,9%); arrumar a casa (98,5%); preparar sua propria refeicao
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(97,7%); fazer trabalhos manuais domésticos como pequenos reparos (94,7%), fazer
compras (92,8%); cuidar de suas finangas (87,9%); ir a locais distantes, usando
algum transporte, sem necessidade de planejamentos especiais (83,3%) e tomar
seus remédios na dose e horario certo (83,3%). A atividade que referiram menor
dependéncia foi o uso de telefone, onde 65,5% néo conseguiam sem ajuda, 16,3%
com ajuda parcial e 18,2% sem qualquer ajuda.

Quanto analisado o tempo de dependéncia, 50,8% dos pacientes tinham
menos de trés meses, 12,5% de 3 a 6 meses, 6,8% de 6 meses a 1 ano e 29,9%
eram dependentes ha mais de um ano.

Dos 264 pacientes atendidos pelo SAD neste periodo de estudo, trés
pacientes (1,1%) possuiam saude suplementar, sendo que 97,0% utilizavam o
Sistema Unico de Saude (SUS). Quanto ao suporte de servicos, 12,5% dos
pacientes utilizavam as Unidades Basicas de Saude, além do SAD. Quanto a equipe
de acompanhamento multiprofissional, todos os pacientes eram atendidos pelo
meédico e enfermeiro, 93,9% pelo fisioterapeuta, seguido de 36,6% que precisavam
também da fonoaudidloga, 35,6% da nutricionista, 6,8% da psicologa, 6,1% de
assistente social e 1,9% precisavam do atendimento odontolégico.

Com relagédo ao vinculo com o cuidador, 13 (4,9%) dos cuidadores eram
contratados e ndo possuiam vinculo familiar. Dos 251 (95,1%) que possuiam vinculo
familiar com o paciente, 45,1% eram filhos(as), seguido pelo marido/esposa (23,5%)
e irma(ao) (8,3%), Tabela 4.

Tabela 4. Distribuicdo dos cuidadores dos pacientes do Servico de Atencéo
Domiciliar, segundo grau de parentesco com o paciente, julho/2019 a julho/2020,
S&o José do Rio Preto (SP).

N (%)
. o Familiar 251 (95,1)
Cuidador principal Contratado 13 (4.9)
Filho(a) 119 (45,1)
Esposa/marido 62 (23,5)
Irma(ao) 22 (8,3)
Mae 16 (6,1)
Parentesco Nora/genro 10 (3,8)
Neta(o) 10 (3,8)
Sobrinho(a) 5(1,9)

Avo(a) 2(0,8)
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Cunhado(a) 2 (0,8)

Pai 2 (O=8)
Tia(o) 1(0,4)
Nenhum 13 (4,9)

A andlise revelou que 84,1% dos cuidadores viviam na mesma residéncia que
0 paciente e 66,5% ja viviam anteriormente ao estado de dependéncia. A maior
parte dos cuidadores (86,7%) n&o tinha formacéo nesta fungédo e 70,5% nao tinha
experiéncia anterior como cuidador.

Foi possivel verificar que 64,0% dos cuidadores dividiam o cuidado com outra
pessoa, no entanto, 50,4% afirmaram prestar cuidado de duas a seis vezes por
semana, seguido de 46,6% que prestavam cuidados semanalmente. A respeito do
tempo dispensado para o cuidado, 84,1% relataram ser mais de 12 horas diarias,
sendo que 86,0% ndo possuiam folga semanal. A analise mostrou que 93,2% dos
cuidadores ndo recebiam remuneracgao para exercer a fungado de cuidador e 79,5%
nao possuiam outro trabalho concomitante.

Quanto ao cuidado prestado, 99,2% dos cuidadores referiram ajudar nos
cuidados de higiene, 97,7% ajudavam na mobilizagdo, 96,6% ajudavam o paciente a

se vestir e 94,7% também auxiliavam na alimentacéo.

Discussao

O envelhecimento populacional e o aumento de condi¢des cronicas
complexas tém ampliado a demanda de cuidados e aporte de recursos ao SUS, e,
no intuito de proporcionar qualidade de vida e otimizagdo de recursos, novas
politicas publicas foram instituidas, dentre elas, o incremento da Atengcao Domiciliar
através do Programa Melhor em Casa. A Atengdo Domiciliar se insere na Rede de
Atencdo a Saude (RAS) do SUS por meio dos SAD, organizados para garantir
universalidade, equidade, integralidade, resolubilidade e a ampliagdo do acesso,
associados ao acolhimento e & humanizagao's.

A Atencao Domiciliar ndo se restringe ao atendimento de pessoas idosas, no
entanto, constitui atualmente um dos pontos de atencdo mais utilizados para suporte
do idoso e do cuidador informal, como apontado na literatura vigente'4-18,

Neste estudo, também encontrou-se que a maioria dos pacientes

acompanhados pelo SAD de Sao José do Rio Preto tem idade superior aos 60 anos,
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com mediana de idade de 76,5 anos. Destaca-se a atengado para paciente de 103
anos em acompanhamento pela equipe, evidenciando a longevidade e maior
expectativa de vida, o que pode ser reflexo dos recursos tecnolégicos em saude e
terapias inovadoras existentes no municipio, caracterizando-o como um pélo
regional da saude.

A maioria dos pacientes deste estudo era do sexo feminino, com baixo nivel
de escolaridade e baixa renda, assim como encontrado em outros achados no
Brasil'>-'7. Estes resultados, semelhantes em praticamente toda a literatura vigente,
refletem o perfil das pessoas idosas do pais caracterizado pela predominancia de
mulheres que, além de buscarem por mais cuidado de saude ao longo da vida, tem
chances de maior sobrevida quando comparado aos homens'’. O baixo nivel
econbmico encontrado se da pelo fato da maioria ter como fonte de renda a
aposentadoria e o baixo nivel de escolaridade pode ser justificado pela
dificuldade de acesso aos estudos no passado e a necessidade de assumir,
desde muito cedo, fung¢des para garantir o sustento ou o cuidado do lar.

Observa-se na literatura que o diagnodstico dos pacientes dependentes mais
frequente esta relacionado a distlrbios neurolégicos' ', corroborando com os
resultados deste estudo que encontrou prevaléncia de pacientes que tiveram AVE,
seguido por Pos Fratura (principalmente fémur), Alzheimer e Deméncia, sendo a que
maioria deles apresentava doengas associadas. Tais resultados condizem com o
perfil epidemiolégico vivenciado no Brasil marcado pela tripla carga de doengas, com
predominio de doencas crbnicas nao transmissiveis, associados a causas externas
e doencas infecciosas.

Cabe destacar que as quedas configuram-se como uma das principais causas
externas que provocam morbidade e mortalidade no Brasil. De acordo com os dados
obtidos no Sistema de Internagdo Hospitalar - SIH/SUS, em 2019 no Brasil
ocorreram 1.240.252 internagdes por causas externas nos hospitais vinculados ao
SUS, sendo as que as quedas representaram a maior taxa dessas internacdes
(35,5%). A deplecao dos sistemas orgéanicos e a diminuigao da funcionalidade com o

decorrer da idade s&o os principais fatores de risco para as quedas™®.

As sequelas de AVE e as deméncias avangadas sao condicdes altamente

incapacitantes, repercutindo diretamente sobre as atividades de vida diarias e
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atividades instrumentais de vida diaria dos pacientes, geram dependéncia e
demandam maior intensidade de cuidados’®.

Dos 246 pacientes atendidos pelo SAD neste estudo, 64,8% eram acamados
temporarios, sendo que 50,8% tinham menos de trés meses de dependéncia, no
entanto, quando avaliado as atividades de vida diaria, ligadas ao autocuidado, e as
atividades instrumentais, relacionadas as agbes mais complexas, encontrou-se baixo
indice de autonomia do paciente, apresentando dependéncia grave.

Dados da Pesquisa Nacional de Saude (PNS-2013) sobre o cuidado recebido
mostram que cerca de 30% dos brasileiros com 60 anos ou mais apresentam
alguma dificuldade para realizar pelo menos uma entre 10 atividades da vida diaria
(AVD) selecionadas®®. Neste estudo, encontrou-se que 44,3% dos pacientes
precisavam de ajuda para realizar pelo menos cinco fungbes de atividade diaria,
sendo que ir ao banheiro foi a atividade que mais necessitavam de ajuda, seguido
por vestir-se, deitar, sentar e levantar.

O grau dependéncia para o autocuidado e para outras necessidades de
saude do paciente em domicilio exige a disponibilidade de um cuidador, que em sua
maior parte, sao informais, membro da familia ou alguém préximo que presta servigo
de forma voluntaria?®-23, Resultado semelhante foi encontrado neste estudo em que
95,1% dos cuidadores eram membros da familia e 93,2% n&o recebiam nenhum tido
de remuneragao para exercer a fungao.

Quanto ao grau de parentesco do cuidador, a literatura tem apresentado a
predominancia de filhos, seguido do conjuge' %2324 sendo o mesmo resultado
encontrado neste estudo.

A idade mediana dos cuidadores foi de 56 anos, sendo que o cuidador mais
novo possuia 19 anos e o mais velho de 89 anos, 36,3% possuiam mais de 60 anos.
Este cenario de idoso cuidando de idoso tem se tornado uma realidade no pais'+2° e
merece uma atencao especial da equipe multiprofissional de atencdo domiciliar, pela
limitagdo do cuidador que geralmente dificulta a prestacdo de cuidados pelo esforgo
que estes exigem?S,

Outro ponto importante a ser destacado é a feminizagdo do cuidado,
construida historicamente e que neste estudo também foi verificada, visto que houve
predominancia do sexo feminino, em sua maior parte casadas, em consonancia com
outros estudos realizados no Brasil'41522-24.27 No entanto, a feminizacao do cuidado
nao é so6 caracteristica do Brasil, sendo também verificado em estudo realizado em
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Portugal®®. A este respeito, vale pontuar que as mulheres estdo conquistando mais
espaco na sociedade e, muitas vezes, submetendo-se a dupla jornada, o que pode
acarretar consideravel sobrecarga. Para tanto se faz necessario quebrar paradigmas
e encorajar homens a exercerem funcdo de cuidador, a exemplo daqueles que
decidem cuidar, contrariando valores sociais e culturais?3.

A obrigacdo familiar em cuidar dos seus entes, seja por solidariedade,
gratiddo ou mesmo obrigagdo moral deve ser reconhecida, principalmente por
possibilitar e preservar a intimidade do idoso em um espago que ja é conhecido, e
por ser, atualmente, a realidade de diversas familias que ndo podem pagar por um
cuidador, e que assumem a responsabilizagdo do cuidado sem ter uma opgao?3.
Neste estudo a maior prevaléncia foi de cuidadores informais e de baixa renda, o
que impossibilita a contratagcdo de um profissional, e que, muitas vezes, faz com que
os familiares tenham deixem sua atividade laboral para assumir a funcado de
cuidador?,

As mudangas no perfil familiar com a redu¢do do numero de filhos e a
insercdo da mulher de novos papéis do mercado de trabalho trazem desafios para o
cuidado do paciente em domicilio, visto que a maior demanda por cuidados vem
acompanhada da redugao da potencial oferta de cuidadores familiares. Esse cenario
€ percebido ndo somente do Brasil, mas também em paises desenvolvidos como o
Japao, evidenciando a insuficiéncia de politicas de cuidados que apdiem as familias
em sua necessidade de cuidar, diante de um novo contexto de organizagao
familiar?2,

Outra consideracdo importante € que os cuidadores informais assumem o
cuidado num cenario que ndo acontece de maneira planejada e organizada, visto
que ndo ha um aviso para que a familia possa se preparar para assumir tal
responsabilidade??, e na grande maioria das vezes, a realizagdo das atividades
cotidianas somadas aos cuidados especiais geram experiéncia estressante que
pode afetar a saude fisica e mental do cuidador, comprometem a qualidade de vida
do cuidador, reduz a chance de uma vida saudavel, e, muitas vezes o priva de
contatos sociais?.

Nao resta duvida que a instituicdo familiar necessita de uma rede de suporte
formada e efetiva, visto que o papel do cuidador emerge como uma importante ponte
de ligacao entre o paciente, a familia e a equipe. Para tanto as estratégias de apoio
aos cuidadores familiares deve considerar o contexto de vida do usuario e a
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retaguarda da rede na continuidade do cuidado, no tempo oportuno?®. Além disso,
devem ter um olhar voltado ao cuidador, de forma que este possa também ter
possibilidades de ampliagdo no campo de atividades de lazer e que estimule a
saude mental e autocuidado, para que até mesmo o processo de cuidado seja
otimizado e vivenciado de um modo mais leve3°,

A maioria dos cuidadores informais ndo possui qualquer tipo de formagao ou
experiéncia formal especifica para cuidar pessoas dependentes e assumem o
cuidado sem preparo prévio para o desenvolvimento da fungdo'2324 A falta de
conhecimentos por parte dos cuidadores informais aumenta a inseguranga no
cuidar. Os cuidadores deste estudo possuiam elevado grau de escolaridade (34,1%
tinham mais de 10 anos de estudo, seguido de 33,7% com 5 a 10 anos de estudo),
no entanto, 86,7% n&o tinham formacdo nesta funcdo e 70,5% nao possuia
experiéncia anterior como cuidador.

Ha evidéncias de que intervengcbes de enfermeiros contribuem para uma
melhor efetividade na capacitagdo da pessoa/cuidador informal no processo de
autogestdo da doenga, com melhoria da autonomia da pessoa e consequentes
ganhos em saude?®'. Outra agdo importante neste cenario é a educagdo para a
saude continuada ao cuidador que além de servirem como metodologia de
aprendizagem, podem ser momentos para o grupo partilhar as suas experiéncias e
emocoes vividas?®.

Nao resta duvida que o tempo dispensado ao cuidado € enorme, a maioria
dos cuidadores vive com a pessoa dependente e gastam em média 15 horas por dia
a cuidar do seu familiar?3, fato também comprovado por este estudo onde 84,1% dos
cuidadores relataram cuidar durante 12 horas diarias, sendo que 86,0% n&o
possuiam folga semanal.

Neste estudo, a grande maioria cuidadores vivia ha mesma residéncia que o
paciente e 66,5% ja viviam anteriormente ao estado de dependéncia, o que da para
concluir que o fato de residir com o familiar que em algum momento necessite de
cuidado € um precursor para assumir a fungao de cuidador informal, dado também ja
apontado em outro estudo?.

A maior parte dos cuidadores referiu dividir o cuidado com outra pessoa, no
entanto, 50,4% afirmaram prestar cuidado de duas a seis vezes por semana. Deve-

se considerar que o pouco auxilio para desenvolver as atividades de cuidado ao
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paciente dependente, associado a incipiéncia de redes de apoio formais também

pode contribuir para o aumento da sobrecarga3'.

Conclusoes

O processo natural de envelhecimento e as condi¢gdes cronicas diminuem a
capacidade funcional e amplia cada vez mais a necessidade de cuidador em tempo
integral no domicilio, que predominantemente € informal, sexo feminino e morador(a)
da mesma residéncia do paciente.

O SAD constitui uma politica de saude publica que atende a populagao idosa
e capacita o cuidador, visto que a maioria ndo possui formacao e experiéncia nesta
funcdo, no entanto, existem varios outros fatores a respeito do cuidador que
necessitam da ateng¢ao da rede de apoio formal, como o elevado tempo dispensado
ao cuidado e a sobrecarga fisica, emocional e financeira.

Ao delinear o perfil da populacédo atendida, analisar e apresentar dados sobre
a caracterizagdo sociodemografica e clinica dos pacientes assistidos e seus
cuidadores, permite-se a fundamentacao de evidéncias e o planejamento adequado
do cuidado em saude, visando pratica clinica segura, minimizacdo de riscos,
melhoria continua do servico e qualidade de vida ao paciente e cuidador em

domicilio.
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MANUSCRITO 2

O impacto das a¢des do Servico de Atencdo Domiciliar na sobrecarga do cuidador

The impact of Home Care Service actions on caregiver burden

Resumo

A longevidade e as condic¢des cronicas diminuem a capacidade funcional do idoso e amplia
cada vez mais a necessidade de cuidador em tempo integral no domicilio. No enfrentamento
desta realidade o Brasil fortaleceu a politica de satde publica de Atengdo Domiciliar (AD).
Este estudo analisou a AD sob a 6tica do cuidador, visando avaliar a sobrecarga antes e apos
as acoes realizadas pela AD, e o grau de satisfagdo junto a este servico. Trata-se de um estudo
clinico nao controlado. A coleta de dados foi realizada no domicilio dos pacientes cadastrados
pelo SAD do municipio, no periodo de um ano. A amostra foi composta por 264 pacientes e
seus cuidadores, sendo realizado analise descritiva e estatistica. 78,7% dos pacientes tinham
mais de 60 anos, baixa escolaridade e baixa renda, a idade mediana dos cuidadores foi 56
anos, 84,5% do sexo feminino, e 95,1% possuiam vinculo familiar. Encontrou-se diferenca
estatisticamente significante referente ao paciente: dificuldade de locomocgdo (p=0,034),
tempo de dependéncia (p=0,031); referente ao cuidador: idade (p=0,029), tempo que
desempenha essa funcdo (p=0,002), problemas de coluna (p=0,050), ansiedade (p<0,001) e
depressdao (p=0,002); e também entre a sobrecarga inicial e a sobrecarga atual (p=0,011),
demonstrando a importancia do AD na reducdo da sobrecarga. Ao analisar a satisfagdo do
cuidador com a AD, 99,2% referiram estar satisfeito ou muito satisfeito com o atendimento.
Este estudo contribuiu para a andlise da sobrecarga do cuidador com subsidios para
formulagdo de estratégias de politicas publicas sustentdveis e rede de apoio efetiva para o
cuidador.

Palavras-chaves: Cuidadores. Saude do idoso. Assisténcia domiciliar.

Abstract

Longevity and chronic conditions decrease the functional capacity of the elderly and
increasingly increases the need for a full-time caregiver at home. In facing this reality, Brazil
strengthened the public health policy of Home Nursino (HN). This study analyzed the HN
from the perspective of the caregiver, aiming to assess the burden before and after the actions
performed by the HC, and the degree of satisfaction with this service. This is a cross-sectional
descriptive-analytical study. Data collection was performed at the home of patients registered
by the municipality's home nursing, over a period of one year. The sample consisted of 264
patients and their caregivers, with a descriptive and statistical analysis. 78.7% of the patients
were over 60 years old, had low education and low income, the median age of the caregivers
was 56 years, 84.5% were female, and 95.1% had a family connection. There was a
statistically significant difference regarding the patient: difficulty in walking (p = 0.034), time
of dependence (p = 0.031); regarding the caregiver: age (p = 0.029), time that performs this
function (p = 0.002), spinal problems (p = 0.050), anxiety (p <0.001) and depression (p =
0.002); and also between the initial overload and the current overload (p = 0.011),
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demonstrating the importance of HN in reducing overload. When analyzing caregiver
satisfaction with HN, 99.2% reported being satisfied or very satisfied with the care. This
study contributed to the analysis of the caregiver burden with subsidies for the formulation of
sustainable public policy strategies and an effective support network for the caregiver

Keywords: Caregivers. Health of the elderly. Home nursing.
Introduciao

A saude publica contemporanea tem enfrentado um grande desafio quanto ao
envelhecimento populacional' A longevidade tem trazido impacto aos sistemas de satide, uma
vez que muitas enfermidades sdo mais expressivas com o avangar da idade, principalmente as
doengas cronicas ndo transmissiveis, sendo muitas vezes causa de disfuncionalidade?.

Este cenario tem norteado novas politicas publicas, dentre elas, a Atengao Domiciliar
(AD), sendo esta estratégia assistencial discutida como essencial para os idosos, visto que
aproxima o paciente dos familiares fazendo com que estes participem do processo de
cuidado®.

A AD ¢ uma modalidade de atencao a satide que visa a ampliagdo de autonomia do
usudrio, familia e cuidador®, e um dos requisitos é o apoio ativo de um cuidador que se
responsabilize pelo acompanhamento do usudrio sob cuidado.

Cuidar de um paciente com doenga avangada no domicilio causa importante 6nus ao
cuidador e a sua familia, pois existe uma mudanga no cotidiano do cuidador, e a sobrecarga
do cuidado diario e ininterrupto leva a custos no nivel fisico, psiquico, social e financeiro
destas pessoas’, para tanto o cuidador também deve ser considerado frente ao processo de
organizacdo e funcionamento do Servigo de Atencdo Domiciliar (SAD)®.

Nesta perspectiva este estudo visa analisar a AD sob a 6tica do cuidador, visando
analisar a sobrecarga antes e apos as agoes realizadas pelo SAD e o grau de satisfacdo junto a
este servigo, a fim de contribuir para o fortalecimento desta politica publica, através de
subsidios aos profissionais de saude para estrutura¢do das linhas de cuidado, qualificando a

assisténcia domiciliar com foco na redu¢do da sobrecarga.

Métodos

Trata-se de um estudo clinico ndo controlado realizado com pacientes e cuidadores
atendidos no SAD de Sao José do Rio Preto. O SAD possui 05 equipes multiprofissionais de
atencdo domiciliar (EMAD) e 02 equipes multiprofissionais de apoio (EMAP), para atender
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em domicilio a populagdo acamada e/ou impossibilitada de locomocdo, de acordo com os
principios do programa Melhor em Casa, por meio de um conjunto de agdes de prevencao e
tratamento de doengas, reabilitacdo, paliacao e promogao a saude, garantindo continuidade de
cuidados. As visitas da equipe do SAD podem ser diarias com administragdo de medicagao
por via parenteral ou semanais para capacitacdo dos cuidadores visando aumentar a
autonomia dos mesmos e dos pacientes. Em 2020, o SAD acompanhou uma média de 300
pacientes/més, sendo que a assisténcia prestada, frequéncia das visitas, inclusdo e alta do
servico ¢ definida de acordo com a complexidade e as caracteristicas do quadro de saude do
usuario.

A populagdo deste estudo foi composta por todos os cuidadores e pacientes novos
cadastrados e inseridos pelo SAD entre os meses de julho de 2019 a julho de 2020, sendo
adotada uma amostra nao probabilistica, de conveniéncia.

Foram elegiveis para o presente estudo os cuidadores com idade igual ou superior a 18
anos, alfabetizados, com fung¢do de cuidador principal do usuario cadastrado no SAD ha pelo
menos dois meses € que aceitaram participar da pesquisa € concordaram em assinar o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido. Foram excluidos pacientes que nao foi possivel
identificar o cuidador principal, ou mudaram de cuidador durante a pesquisa, ¢ aqueles que
foram desligados do SAD, seja por alta, 6bito, mudanga para outro municipio ou
impossibilidade de realizagdo da assisténcia em domicilio.

Os dados foram obtidos de fontes primarias (entrevistas com cuidadores) e fontes
secundarias (prontudrios e registros de atendimentos do SAD), coletados em duas etapas: na
primeira visita do SAD ao domicilio (coleta de dados referente a caracterizacdo do paciente e
cuidador e a sobrecarga inicial do cuidador) e dois meses apds inicio da assisténcia prestada
pelo SAD (coleta de dados referente a sobrecarga atual do cuidador e a satisfagdo com a
assisténcia prestada pelas equipes do SAD).

Para caracterizacdo dos pacientes acompanhados pelo SAD foi utilizado um
instrumento construido pelos pesquisadores, contendo 21 itens referentes a sexo, idade, estado
civil, religido, escolaridade, renda familiar, identificacdo do cuidador, capacidade funcional,
condi¢des clinicas (comorbidades associadas, diagndstico atual, medicagdes didrias,
locomogao, alimentacdo e eliminagdes). Para verificar a capacidade funcional e grau de
dependéncia foi utilizado dois instrumentos validados para este fim: Atividades Bésicas de
Vida Didria (AVD) — Katz’, e Atividades Instrumentais de Vida Diaria (AIVD), por Lawton e

Brody®, ambos adaptadas ao contexto brasileiro.
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A caracterizagdo dos cuidadores foi analisada por meio da aplicagio de um
instrumento composto de 17 itens, contemplando varidveis como sexo, idade, estado conjugal,
grau de parentesco, escolaridade, experiéncia prévia ou ndo no cuidar, nimero de horas
dedicadas ao cuidar, presenga de alguma patologia, entre outros.

Para mensurar a sobrecarga, foi utilizada versao brasileira validada do instrumento
ZaritBurden Interview — ZBI que contém questdes englobando as areas de satude, vida social e
pessoal, situacdo financeira, bem-estar emocional, relacionamento interpessoal € o meio
ambiente do cuidador’. A pontuacio da escala varia de 0 a 88, sendo o escore total obtido a
partir da soma da pontuacao das 22 questdes, as quais variam de 0 a 4 cada. Quanto maior o
escore final, maior a sobrecarga

A satisfacdo dos cuidadores quanto a assisténcia prestada pelo SAD foi analisada por
meio do instrumento construido pela autora com base nas 05 dimensdes definidas por
Parasuraman, Zeithaml e Berry (1986)!°, e submetido a apreciacdo de 05 expertises no
assunto. A classificagdo da satisfacdo foi feita por meio do escore total obtido a partir da
somatoria da pontuagdo das 20 questdes, as quais variam de 0 a 4 cada, podendo variar de 0 a
60, sendo que quanto maior o escore final, maior a satisfagao.

Os dados foram cadastrados no Excel. Posteriormente, foram importados para o
software IBM-SPSS Statistics versao 27 (IBM Corporation, NY, USA) para analise
exploratoria dos dados e analise comparativa entre grupos.

Para analise do comportamento das variaveis continuas, considerou-se as estatisticas
descritivas, graficos de histograma e boxplot e o teste especifico para o pressuposto tedrico de
normalidade Kolmogorov-Smirnov. A andlise estatistica foi realizada mediante o software
IBM-SPSS Statistics versao 27 (IBM Corporation, NY, USA). Foi realizada a analise
comparativa entre os grupos de cuidadores, em relagdo a sobrecarga e o grau de satisfagdo
quanto a assisténcia prestada pelas equipes do SAD. A comparagdo de varidaveis numéricas
entre 3 ou 4 grupos foi feita pelo Teste de Kruskal-Wallis, para as variaveis que apresentaram
diferenca significante (p < 0,05) foi aplicada a analise de comparacdes multiplas, em que os
valores de significancia foram ajustados pela corre¢do de Bonferroni.

A andlise de correlagdo de Spearman foi realizada para verificar a correlagdo entre
duas variaveis ordinais. A comparacao entre duas varidveis categoricas foi realizada pelo teste
qui-quadrado de Pearson ou exato de Fisher, quando apropriado. O nivel de significancia

estatistica a ser adotado em todos os testes foi de 5% de probabilidade.

Resultados
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No periodo do estudo foram entrevistados 359 pacientes e seus cuidadores, desses, 95
ndo participaram do estudo, sendo trés (03) por alta a pedido, um (01) foi institucionalizado,
um (01) por alta ap6s reabilitagao antes do término da pesquisa, seis (06) por mudanga de
municipio, trinta ¢ um (31) por mudanga de cuidador durante o periodo da pesquisa e
cinquenta e trés (53) por obito. Nao houve recusa em participar do estudo, assim, a amostra do
estudo foi composta por 264 pacientes e seus cuidadores.

Quanto a caracterizagdo dos pacientes acompanhados pelo SAD, a mediana da idade
foi de 76,5 anos, sendo que 78,7% tinham mais de 60 anos, baixa escolaridade ¢ baixa renda,
houve predominio de pacientes com hipotese diagnostica de AVE (31%), 69,3% ndo tinham
nenhuma comorbidade, 64,8% eram acamados temporarios, 50,8% tinham menos de 3 meses
de dependéncia, 67,0% possuiam dependéncia grave segundo o Index de Independéncia nas
AVD e 98,9% possuiam dependéncia grave na avaliacdo da capacidade funcional quanto a
AIVD.

Em relacdo aos cuidadores, a mediana de idade foi de 56 anos, 84,5% eram do sexo
feminino, 34,1% tinham mais de 10 anos de estudo, no entanto 86,7% nao tinham formacao
na fungao de cuidador. O vinculo familiar foi comprovado em 95,1%, e 84,1% dos cuidadores
viviam na mesma residéncia que o paciente, com mais de 12 horas diarias dispensadas ao
cuidado, 86,0% ndo possuiam folga semanal, e 79,5% ndo possuiam outro trabalho
concomitante e 93,2% ndo recebiam salario.

Dos 251 (95,1%) cuidadores que possuiam vinculo familiar com o paciente, a maioria
dos cuidadores (45,1%) era filhos(as), seguido pelo conjuge (23,5%), pela irma(ao) (8,3%),
mae (6,1%), sendo os demais vinculos com proporcao abaixo de 4%. Encontrou-se que 84,1%
dos cuidadores viviam na mesma residéncia que o paciente e 66,5% ja viviam anteriormente
ao estado de dependéncia.

Ao analisar a sobrecarga do cuidador, foi possivel identificar que 21,6% dos
cuidadores possuiam auséncia ou pouca sobrecarga inicialmente, passando para 30,3% de
auséncia ou pouca sobrecarga, apds dois meses do inicio do acompanhamento da equipe do
SAD junto ao paciente e cuidador. Encontrou-se diferenca estatisticamente significante
(p=0,011) entre a sobrecarga inicial e a sobrecarga atual, sendo que 41,9% dos cuidadores que
apresentaram sobrecarga inicial de moderada a severa passaram a apresentar sobrecarga atual
moderada e 69,2% dos cuidadores que apresentaram sobrecarga inicial severa, passaram a

apresentar sobrecarga atual de moderada a grave, Tabela 1.
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Tabela 1. Sobrecarga inicial e atual dos cuidadores dos pacientes acompanhados pelo SAD,
julho/2019 a setembro/2020, Sdo José do Rio Preto (SP).

Nivel sobrecarga atual

Nivel .so.b.recarga Auséncia / Moderada Moderada Severa Total
inicial pouca a severa
Auséncia / pouca 44 (77,2%) 11 (19,3%) 2 (3,5%) 0 (0,0%) 57(100,0%)
Moderada 34 (25,8%) 82 (62,1%) 15(11,4%) 1(0,8%) 132 (100,0%)
Moderada a severa 2 (3,2%) 26 (41,9%) 26 (41,9%) 8 (12,9%) 62 (100,0%)

0 (0,0%) 1(7,7%)  9(692%) 3(23,1%) 13 (100,0%)
80 (30,3%) 120 (45,5%) 52(19,7%) 12(4,5%) 264 (100,0%)

0,011

Teste de McNemar-Bowker

Com relagdo a sobrecarga atual do cuidador e as caracteristicas relacionadas ao
paciente, encontrou-se diferenca estatisticamente significante (p=0,034) entre a sobrecarga ¢ a
locomogao, sendo que 76,3% dos cuidadores que apresentaram auséncia ou pouca sobrecarga
cuidavam de pacientes temporariamente acamados.

O sexo (p= 0,897), idade (p = 0,669), estado civil (p = 0,453), presenca de
comorbidades associadas (p=0,226), forma de alimentag¢ao (p=0,237), forma de eliminagao
das necessidades fisiologicas do paciente, seja por meio de fralda (p=0,150), uripen
(dispositivo masculino externo para incontinéncia urinaria) (p=0,500), sonda vesical de alivio
(p=0,752), sonda vesical de demora (p=0,104) ou a utilizacdo de banheiro (p=0,183),
funcionalidade do paciente considerando a classificagdo dos mesmos quanto as atividades
instrumentais de vida diaria (Lawton — p= 0,372), e quanto as atividades basicas de vida didria
(Katz — p=0,201), ndo foram caracteristicas que tiveram significancia estatistica na sobrecarga
atual do cuidador, bem como desses pacientes.

No entanto, ao analisar o tempo de dependéncia do paciente foi possivel identificar
diferenga estatisticamente significante com relagdo a sobrecarga do cuidador (p=0,031),
Tabela 2. Uma vez tendo havido diferenca significante entre os grupos, realizou-se, uma
analise de comparacdes multiplas com corre¢do de Bonferroni (método “pairwise”) para se
verificar onde estava o efeito (as diferengas). Houve diferenca estatisticamente significante

entre os grupos “Menos de 3 meses” e “Mais de 1 ano” (p = 0,003).

Tabela 2. Andlise comparativa da pontuagdo da sobrecarga atual do cuidador em relagdo ao
tempo de dependéncia dos pacientes acompanhados pelo SAD, julho/2019 a setembro/2020,
Sao José do Rio Preto (SP).

Pontuacio sobrecarga atual
Tempo de dependéncia
do paciente
Menos de 3 meses 134 (50,8%) 26 (2 — 66) 0,031

N Mediana (Minimo — Maximo) p
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3 a 6 meses 33 (12,5%) 32 (4-85)

6 meses a 1 ano 18 (6,8%) 29 (8-58)
Mais de 1 ano 79 (29,9%) 33 (7-81)
Teste Kruskal Wallis

Também houve diferenca estatisticamente significante entre a sobrecarga atual e o
tempo que cuidador desempenha essa fun¢do (p=0,002), Tabela 3. Uma vez tendo havido
diferenga significante entre os grupos, realizou-se, uma analise de comparagdes multiplas com
correcdo de Bonferroni (método “pairwise”) para se verificar onde estava o efeito (as
diferencas). Houve diferenca estatisticamente significante entre os grupos “Menos de 6
meses” ¢ “Mais de 1 ano” (p = 0,002) e entre “6 meses a 1 ano” e “Mais de 1 ano” (p =
0,040). Quando analisado a sobrecarga em relagdao ao tempo (em meses) que o cuidador esta
nesta fun¢do houve também diferenca estatisticamente significante (p=0,004) entre os grupos

“Auséncia ou pouca sobrecarga” e “Sobrecarga de moderada a severa”.

Tabela 3. Analise comparativa da pontuacdo da sobrecarga atual do cuidador em relagdo ao
tempo de que cuida do paciente acompanhado pelo SAD, julho/2019 a setembro/2020, Sao
José do Rio Preto (SP).

Pontuacio sobrecarga atual

Tempo de cuidado ao Mediana (Minimo —

paciente N Maximo) P
Menos de 6 meses 155 (58,7%) 27(2-173)
6meses a 1 ano 45 (17,0%) 29 (6 — 58) 0,002
Mais de 1 ano 64 (24,2%) 36 (7 — 85)

Teste Kruskal Wallis

Quando avaliada a sobrecarga do cuidador com relagdo as suas proprias
caracteristicas, nao houve diferenca estatisticamente significante quanto ao sexo (p=0,276),
estado civil (p=0,646), escolaridade (p=0,328), religido (p=0,776) ou renda familiar (p=0,563)
e grau de parentesco com o paciente (p=0,293).

Foi possivel identificar diferenga estatisticamente significante entre a sobrecarga e a
idade do cuidador (p=0,029), sendo que quanto maior a idade, maior a sobrecarga. Cuidadores
com idade mediana de 60 e 64 anos apresentaram sobrecarga de moderada a severa e severa,
respectivamente, Tabela 4. Entretanto, quando realizadas as comparagdes multiplas com

corre¢ao de Bonferroni, esta diferenca nao atinge significancia.
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Tabela 4. Andlise comparativa entre o nivel de sobrecarga atual em relagdo a idade do
cuidador do paciente acompanhado pelo SAD, julho/2019 a setembro/2020, Sao José do Rio
Preto (SP).

Nivel de Sobrecarga atual Idz.lde do c}n.dador —
N Mediana (Minimo — Maximo) p
Auséncia ou pouca sobrecarga 80 (30,3%) 53 (19-81)
Sobrecarga moderada 120 (45,5%) 56 (23-89) 0.029
Sobrecarga de moderada a severa 52 (19,7%) 60 (21-83) ’
Sobrecarga severa 12 (4,5%) 64 (28-71)

Teste Kruskal Wallis

Também encontrou-se diferenca estatisticamente significante entre a sobrecarga do
cuidador e a presenga de problemas de saide como ansiedade (p<0,001), depressao (p=0,002)
e problemas de coluna (p=0,050).

Dentre os cuidadores que apresentaram auséncia ou pouca sobrecarga, 71,3% nao
referiram problemas de coluna, no entanto, 51,9% destes que apresentaram sobrecarga
moderada a severa tinham de coluna associado. A maioria dos cuidadores que apresentaram
sobrecarga moderada referiu ndo ter ansiedade (80,8%), ao contrario daqueles que
apresentaram sobrecarga severa, cuja ansiedade esteve presente em 58,3%. A depressdo ndo
foi relatada em 85,0% dos cuidadores que apresentaram auséncia ou pouca sobrecarga, mas
foi referida por 50,0% dos cuidadores que apresentaram sobrecarga severa.

Nao houve diferenca estatisticamente significante entre a sobrecarga e a formagao
como cuidador (p=0,265) e nem com a relagdo anterior como cuidador (p=0,138), também
nao foi encontrado diferenca em relacdo a divisdao de cuidados com outra pessoa (p=0,360),
folgas semanais (p=0,180), ao numero de dias que o cuidador presta cuidados (p=0,459), nem
em relacdo ao tempo diario dispensado ao cuidado do paciente (p=0,327), nem quanto a
desenvolver outro trabalho além de cuidador (p=0,343), se vive na mesma residéncia que o
paciente (p=0,654), ou se ja vivia com o familiar anterior ao estado de dependéncia (p=0,397),
e nem quanto a receber saldrio pelo cuidado prestado (p=0,098).

Embora ndo tenha sido encontrada diferenca estatisticamente significante entre a
sobrecarga do cuidador com caracteristicas relacionadas ao trabalho exercido, vale pontuar
que entre os cuidadores que apresentaram sobrecarga severa, 66,7% possuiam experiéncia
anterior como cuidador, 83,3% ndo possuiam formag¢ao para atividade como cuidador, 58,3%
ndo dividia os cuidados com o paciente com outra pessoa, 100% trabalhavam de 2 a 6 dias ou

semanalmente e o tempo diario dispensado ao cuidado era de mais de 12 horas, sem folgas
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semanais, 66,7% desenvolviam outro trabalho além de ser cuidador e nenhum deles recebiam
salario pelo cuidado prestado.

Dentre os tipos de cuidado prestado, encontrou-se diferenga estatisticamente
significante entre a sobrecarga do cuidador e a atividade de vestir o paciente (p=0,048), sendo
a diferenca encontrada entre a auséncia/pouca sobrecarga e a sobrecarga de moderada a severa
(p=0,028) em que 100,0% dos cuidadores deste nivel de sobrecarga necessitavam vestir os
pacientes.

Considerando os servigos de saude utilizados para acompanhamento, nao foi possivel
realizar a andlise comparativa entre a sobrecarga e o tipo de servi¢o de saude utilizado, uma
vez que a 95,8% dos pacientes utilizavam o SUS. Nao encontrou-se diferenga estatisticamente
significante entre a sobrecarga atual do cuidador e o local de acompanhamento (p=0,325), e
nem com a categoria profissional dos profissionais de saude do SAD que acompanham o
paciente.

Ao analisar a satisfacdo do cuidador com a equipe do SAD, encontrou-se um elevado
grau de satisfacdo, com pontuacdo total mediana de 72 pontos, apresentando pontuagdo
minima de 48 pontos e maximo de 77 pontos. A andlise mostrou satisfacdo em 99,2% dos
cuidadores, sendo que referiram estar satisfeito (9,8%) ou muito satisfeito (89,4%) com o
atendimento realizado pela equipe e¢ 0,8% referiram ndo estar nem insatisfeito e nem

satisfeito. A maioria dos indicadores de satisfacao foi avaliado como satisfatério, Tabela 5.

Tabela 5. Satisfacdo dos cuidadores quanto aos servigos prestados pela equipe do SAD para
pacientes acompanhados no periodo de julho/2019 a setembro/2020, Sao José¢ do Rio Preto
(SP).

Indicadores de Satisfacao N (%) Média (Desvio

padrio)

Tempo entre seu cadastro no  Péssimo/Ruim 1 (0,4%)

SAD e a primeira visita da  Regular 2 (0,8%) 3,5(0,5)

equipe Bom/Otimo 261 (98,9%)

Frequéncia (niimero de vezes)  Péssimo/Ruim 1 (0,4%)

das visitas realizadas pelo  Regular 2 (0,8%) 3,7(0,5)

SAD Bom/Otimo 261 (98,9%)

Horarios de  atendimento  Péssimo/Ruim 1 (0,4%)

oferecidos para as visitas do ~ Regular 2 (0,8%) 3,6 (0,6)

SAD Bom/Otimo 261 (98,9%)

Tempo que o SAD dispensa  Péssimo/Ruim 1 (0,4%)

para realizar os atendimentos  Regular 3 (1,1%) 3,7(0,5)

no domicilio Bom/Otimo 260 (98,5%)

Materiais  utilizados  nos Péssimo/Ruim 2 (0,8%) 3.7 (0.5)

atendimentos realizados pelo  Regular 1 (0,4%) T

40



SAD Bom/Otimo 261 (98,9%)
Informagdes repassadas pelo  Péssimo/Ruim 0 (0,0%)
SAD sobre o problema de  Regular 5 (1,9%) 3,8(0,4)
saude do paciente Bom/Otimo 259 (98,1%)
Relacionamento com a equipe Péssimo/Ruim 0(0,0%)
do SAD Regulz}r 2 (0,8%) 3,9 (0,4)
Bom/Otimo 262 (99,2%)
. - :
Qlialisdzcg do servigo prestado ;zS;;ES/Rmm (2) Eg:goﬁ; ; 3.8 (0.5)
pelo Bom/Otimo 262 (99,2%)
Dificuldade em acessar a  Nunca/Raramente 252 (95,5%)
equipe do SAD Algumas vezes 12 (4,5%) 0,1(0,4)
Frequentemente/Sempre 0 (0,0%)
Tempo suficiente para que  Nunca/Raramente 1 (0,4%)
fale de suas duvidas e  Algumas vezes 1 (0,4%) 3,9 (0,4)
preocupacoes Frequentemente/Sempre 262 (99,2%)
) Nunca/Raramente 1 (0,4%)
ﬁ:lafs:cgzsiedaioe Srl:(]))cu;?glgzesce Algumas vezes 0 (0,0%) 4,0 (0,3)
Frequentemente/Sempre 263 (99,6%)
Sente confianga nas  Nunca/Raramente 1 (0,4%)
orientacdes dadas pela equipe  Algumas vezes 0 (0,0%) 4,0 (0,2)
do SAD Frequentemente/Sempre 263 (99,6%)
A equipe do SAD demonstra  Nunca/Raramente 1 (0,4%)
respeito e interesse pelo  Algumas vezes 0 (0,0%) 4,0(0.2)
paciente e seus  Frequentemente/Sempre T
familiares/cuidador 263 (99,6%)
A equipe do SAD respeita a  Nunca/Raramente 0 (0,0%)
privacidade do paciente e dos  Algumas vezes 0 (0,0%) 4,0 (0,1)
seus familiares/cuidador Frequentemente/Sempre 264 (100,0%)
Participa de alguma decisdo  Nunca/Raramente 98 (37,1%)
relacionada ao atendimento  Algumas vezes 22 (8,4%) 2,3 (1,8)
programado pelo SAD Frequentemente/Sempre 144 (54,5)
A equipe do SAD ajuda a  Nunca/Raramente 1 (0,4%)
lidar mais eficientemente com  Algumas vezes 1 (0,4%) 3.9
: ) 9(0,3)
os cuidados de saude a serem  Frequentemente/Sempre
realizados em domicilio 262 (99,2%)
A equipe do SAD cumpriu o Nunca/Raramente 0 (0,0%)
que foi proposto na primeira  Algumas vezes 2 (0,8%) 3,9 (0,3)
visita Frequentemente/Sempre 262 (99,2%)
Sente mais seguranca em  Nunca/Raramente 0 (0,0%)
realizar 0s cuidados  Algumas vezes 1 (0,4%) 4,0 (0.2)
domiciliares, apos as  Frequentemente/Sempre Y
orientacdes da equipe do SAD 263 (99,6%)
Recomendaria este servigo Nunca/Raramente 1(0,4%)
o . Algumas vezes 1 (0,4%) 4,0 (0,3)
para familiares ¢ amigos Frequentemente/Sempre 262 (99,2%)
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Nao foi possivel encontrar correlacdo entre a sobrecarga inicial ou a sobrecarga atual
do cuidador e a satisfacdo, sendo que independente da sobrecarga, houve um alto grau de

satisfacao com a equipe do SAD.

Discussao

O processo natural de envelhecimento e as condi¢des cronicas diminuem a capacidade
funcional do idoso e amplia cada vez mais a necessidade de cuidador em tempo integral no
domicilio.

No enfrentamento desta realidade o Brasil fortaleceu a politica de satde publica de
Atencdo Domiciliar (AD) através do Programa Melhor em Casa que vem assumindo uma
funcdo de destaque diante do envelhecimento populacional visto que os cuidados, geralmente,
sdo fornecidos por familiares que muitas vezes ndo possuem nenhuma capacitagao formal, ¢ a
equipe da atencao domiciliar tem papel fundamental na capacitagdo do cuidador que necessita
buscar meios de adaptacio e enfrentamento desta nova realidade cotidiana'!"!.

A Atengdo Domiciliar ndo se restringe ao atendimento de pessoas idosas, no entanto
constitui, atualmente, um dos pontos de atencdo mais utilizados para suporte do idoso ¢ do
cuidador informal, membro da familia ou alguém préoximo que presta servico de forma
voluntaria '3-2*, Neste estudo 78,7% dos pacientes atendidos no periodo possuiam mais de 60
anos, 93,2% nao recebiam nenhum tido de remuneragao e 95,1% dos cuidadores eram
membros da familia.

Muitos desafios concorrem para o desempenho do cuidado no domicilio dado o 6nus

desta funcio e a sobrecarga, que é maior em cuidadores informais®222>2

, porém neste estudo
ndo houve diferenga estatisticamente significante em relagdo a receber salario ou ndo pelo
cuidado prestado.

Outra consideragdo importante ¢ que os cuidadores informais assumem o cuidado num
cenario que ndo acontece de maneira planejada e organizada, visto que ndo ha uma previsao
para que a familia possa se preparar para assumir tal responsabilidade®®, e na grande maioria
das vezes a realizacdo das atividades cotidianas e dos cuidados especiais comprometem a
qualidade de vida do cuidador?®, alguns familiares deixam a atividade laboral para assumir a
fungdo de cuidador?®, e a experiéncia estressante pode afetar a satde fisica e mental do

cuidador, além de priva-lo de contatos sociais fundamentais para ter uma vida saudavel?’.
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O ato de cuidar como uma imposi¢do por circunstancias da vida apresenta-se como
uma experiéncia complexa que corrobora aspecto negativo demonstrado por sentimentos de
abnegacdo, tristeza, frustragdo e impoténcia, pela sobrecarga fisica e emocional. Contudo,
hora permeia com aspectos positivos na vida do cuidador, com sentimentos de alegria,
gratiddo e de bem estar, talvez pela oportunidade de retribuir o bem outrora recebido,
demonstrando que o vinculo emocional entre cuidador e o paciente parece amenizar as
dificuldades do ato de cuidar?®.

Os cuidadores que referem nao ter tido impactos negativos na sua satde na sequéncia
da prestacdo de cuidados apresentam niveis de sobrecarga significativamente mais baixos,
assim como os que referem nio tomar medicagdo para dor cronica®’.

Dos cuidadores entrevistados nesta pesquisa 21,6% apresentaram sobrecarga leve no
primeiro contato com a equipe do SAD.

A sobrecarga deve ser reconhecida e deve embasar estratégias de apoio aos cuidadores
informais, considerando o contexto de vida do usuario e a retaguarda da rede na continuidade
do cuidado, e no tempo oportuno?’, como a Aten¢do Domiciliar que visa minimizar a
sobrecarga e contribuir para o relacionamento entre o cuidador e o paciente®,

O cuidador ocupa um lugar de referéncia no SAD, sem o qual a atencdo domiciliar
perderia seu carater de atencdo em rede. O cuidador deve ser visto como uma extensdo da
equipe multidisciplinar, pois auxilia na acolhida e fornecimento de dados, na interlocugdo
com o paciente, na mediagdo de conflitos, na anunciagdo de urgéncia e ocorréncias
inesperadas, e tantas outras situagdes possibilitadas pelo contato didrio com o paciente?!.

Esta fun¢do, cada vez mais frequentes, tem trazido a discussdo do quanto esta
sobrecarga influencia as atividades cotidianas do cuidador, devido a desgastante tarefa de
cuidar, quase sempre atividade solitaria e sem descanso, tornando-se uma ameaga a sua saude,
ja que muitos adoecem ou agravam problemas de satide ja existentes™?.

Alguns estudos apontam que cuidadores de pacientes com doengas especificas, como o
Alzheimer®, e o Cancer de pulmio possuem maior sobrecarga que cuidadores de pacientes
idosos dependentes®*. Neste estudo ndo houve correlagdo de comorbidades do paciente € a
sobrecarga.

A idade mediana dos cuidadores foi de 56 anos, sendo que 36,3% possuiam mais de
60 anos. Este cenario de idoso cuidando de idoso tem se tornado uma realidade!>3536 ¢
merece uma aten¢do especial da equipe multiprofissional de aten¢do domiciliar, pela

limita¢do do cuidador que geralmente dificulta a prestagdao de cuidados pelo esfor¢o que estes
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exigem. Foi possivel identificar diferenca estatisticamente significante entre a sobrecarga e a
idade do cuidador (p=0,029), sendo que quanto maior a idade, maior a sobrecarga®2>28:37-40,
Quanto a femilizacao do cuidado construida historicamente, neste estudo, 84,5% dos
cuidadores eram do sexo feminino, em consonancia com outros estudos de
caracterizagdo1>16:20.22-2641-43 ' A egte respeito vale pontuar que as mulheres estio conquistando
mais espago na sociedade e, muitas vezes, submetendo-se a dupla jornada, o que pode

acarretar consideravel sobrecarga!®!3-20:2537:40

, para tanto ¢ necessario quebrar paradigmas e
encorajar homens a exercerem fun¢do de cuidador, a exemplo daqueles que decidiram cuidar
de suas esposas, contrariando valores sociais e culturais®*. Neste estudo ndo houve diferenca
estatistica da sobrecarga com o sexo do cuidador.

Quanto a escolaridade do cuidador ser um fator protetor em relagdo a

28,36,37

sobrecarga , este estudo ndo comprovou essa correlacdo. Os cuidadores deste estudo

possuiam elevado grau de escolaridade, no entanto 86,7% dos cuidadores ndo tinham
formag¢do nesta fung¢do e 70,5% ndo possuia experiéncia anterior como cuidador. Apesar de
ndo ter sido encontrado diferenca estatisticamente significante em ambas avalia¢des, dos
cuidadores que apresentaram sobrecarga severa, 83,3% nao possuiam formacdo como
cuidador.

A maioria dos cuidadores informais além de nao possuir qualquer tipo de formacgao
para cuidar de pessoas idosas dependentes, assumem o cuidado sem preparo prévio para o

15,24,41

desenvolvimento da fungao . A falta de conhecimentos para esta funcdo e experiéncia

por parte dos cuidadores informais aumenta a inseguranga no cuidar e a sobrecarga'>*,

podendo interferir na qualidade de vida do paciente e causar consequéncias a saude do
cuidador**,

O cuidador que possui grau de parentesco, ¢ predominantemente ¢ filho(a), seguido do

5,15,16,20,24,37,41

conjuge , 0 que foi confirmado pelos dados deste estudo, onde a maioria dos

cuidadores (45,1%) eram filhos(as), seguido pelo conjuge (23,5%), mas ndo houve correlagdao
o grau de parentesco com a sobrecarga. Existem estudos que apresentam como significativas

as diferencas no grau de parentesco e no fato de manter unido estavel, estando os conjuges

5,26

mais sobrecarregados™®, outros apontam que filhos que forneceram suporte financeiro

apresentaram escores de sobrecarga mais elevados®*?’.

Quanto a sobrecarga em fun¢do do grau de dependéncia do idoso também houve

5,12,15,20,26,41

discordancia com alguns achados em relagdo a sobrecarga , pois nao foi encontrado

diferenca estatisticamente significante relacionada as atividades bésicas de vida diaria (Katz),
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ligadas ao autocuidado, apesar de 67,0% dos pacientes possuirem dependéncia grave, nem
quanto as atividades instrumentais de vida diaria (Lawton & Brody), relacionadas as agdes
mais complexas como a participacao social, onde 98,9% dos pacientes tinham dependéncia
grave, apesar do baixo indice de autonomia do paciente.

Outro achado importante foi quanto ao tempo de dependéncia do paciente onde foi
possivel identificar diferenca estatisticamente significante com relagdo a sobrecarga do
cuidador!?, dado condizente com o obtido entre a sobrecarga atual e o tempo que cuidador
desempenha essa funcdo onde encontrou-se maior sobrecarga em quem presta cuidados ha
mais de um ano. Houve estudo colidente que ndo encontrou esta correlagio®!.

Dos 264 pacientes atendidos pelo SAD 64,8% dos pacientes eram acamados
temporarios, sendo que 50,8% dos pacientes tinham menos de trés meses de dependéncia,
sendo o diagndstico mais frequente o Acidente Vascular Encefélico (31,0%), 75,4% dos
pacientes apresentavam doencas associadas, e encontrou-se diferenca estatisticamente
significante entre a sobrecarga ¢ a locomog¢do, sendo que 76,3% dos cuidadores que
apresentaram auséncia ou pouca sobrecarga cuidavam de pacientes temporariamente
acamados.

Dentre os tipos de cuidado prestado, encontrou-se diferenga estatisticamente
significante entre a sobrecarga do cuidador e a atividade de vestir o paciente*!, e 100% dos
cuidadores com nivel de sobrecarga moderada a severa necessitavam vestir os pacientes.

Sabe-se que a exigéncia muscular e postural ¢ uma constante nas atividades do
cuidador, tanto em afazeres simples quanto em tarefas consideradas de maior dificuldade??,
muitos cuidadores referem dor muscular, ansiedade e depressdo, que estdo diretamente

ligados a sobrecarga™!3-2°

, assim como observado neste estudo onde a presenca de problemas
de satide do cuidador como problemas de coluna, ansiedade e depressao, também aumentam a
sobrecarga.

Encontrou-se que 84,1% dos cuidadores viviam na mesma residéncia que o paciente €
66,5% ja viviam anteriormente ao estado de dependéncia, o que da para concluir que o fato de
residir com o familiar que em algum momento necessite de cuidado ¢ um precursor para
assumir a fungio de cuidador informal®!. Apesar de estudos demonstrarem que a sobrecarga ¢
maior quando reside na mesma casa'?, neste estudo no houve essa correlago.

A maior parte dos cuidadores (64,0%) referiu dividir o cuidado com outra pessoa, no

entanto 50,4% afirmaram prestar cuidado de duas a seis vezes por semana. Deve-se considerar

o pouco auxilio para desenvolver as atividades de cuidado ao idoso dependente, associado a
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incipiéncia de redes de apoio formais também pode contribuir para o aumento da sobrecarga
12

Este estudo contradiz resultados de outros estudos e observaram que a sobrecarga esta

relacionada com o tempo dispensado ao cuidado>113,20,22,25,26,45-47

, pois nao houve diferenca
estatisticamente significante quanto a esta variavel, entretanto dos cuidadores que dispensava
mais de 12 horas para o cuidado 29,3% apresentaram sobrecarga leve.

Nao resta duvida que o tempo dispensado ao cuidado ¢ abissal, a maioria dos
cuidadores vive com a pessoa dependente e gastam em média 15 horas por dia a cuidar do seu
familiar*!, fato comprovado por este estudo onde 84,1% dos cuidadores relataram cuidar
durante 12 horas didrias, sendo que 86,0% nado possuiam folga semanal.

A situacdo encontrada contribui para que o cuidado com o idoso seja constante e,
portanto, mais cansativo. Os cuidadores ndo conseguem manter as fungdes

2

extradomiciliares??, essa realidade ainda favorece a existéncia de uma sobrecarga financeira

levando o cuidador a sintomas de ansiedade e depressao*’.

As possiveis preocupagdes financeiras em vista dos gastos com a assisténcia ao idoso,
além do cuidado ser imposto como uma obrigacao, sdo agentes que influenciam fortemente na
percepcdo da sobrecarga pelos cuidadores, visto que com o decorrer dos anos surgem
caracteristicas estressantes diferentes e em diversos graus de exposi¢io?’.

Todavia ndo seria correto falar em insuficiéncia familiar, mas sim em insuficiéncia de
politicas de cuidados que apoiem as familias em sua necessidade de cuidar®®, no entanto
existem experiéncia exitosa, como o comprovado por este estudo que encontrou diferenca
estatisticamente significante (p=0,011) entre a sobrecarga inicial e a sobrecarga atual (2
meses), demonstrando a importdncia do SAD na redugdo da sobrecarga. 99,6% dos
cuidadores referiram sentir mais seguranca em realizar os cuidados domiciliares apos
orientacdes da equipe do SAD e afirmaram que a equipe esclarece duvidas e preocupagdes.

A capacitagdo do cuidador por profissionais de saude reduz a insegurancga e evita que a

143

sobrecarga do cuidador comprometa sua saide mental™, uma opgdo que facilita o acesso a

informacao de forma didatica para melhor entendimento do cuidador seria uma proposta
tecnolégica educacional®,

Ha evidéncias de que intervengdes de enfermeiros contribuem para uma melhor
efetividade na capacitacdo do cuidador informal, no processo de gestao da doenca, com
melhoria da autonomia da pessoa e consequente ganhos em saude*®.

Existem outros relatos que apontam a importancia do apoio de profissionais de saude

no enfrentamento da sobrecarga do cuidador, incluindo o apoio psicologico que reduz a
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sobrecarga na dimensdo suporte familia?>. A reducio da sobrecarga também esta relacionada
ao apoio da Equipe de Saude da Familia®®. Ter apoio emocional, confianga na religido,
companhia para relaxar e se divertir constitui um aspecto importante para diminuir a
sobrecarga, sendo a rede de suporte social fundamental para que o cuidador reduza a
sobrecarga e nio adoega®®.

Para tanto, ndo basta preparar o cuidador apenas do ponto de vista técnico, mas
também, estruturar intervengdes junto dele, que considerem a sobrecarga sofrida, afetando
aspetos fisicos, psiquicos, financeiros e sociais, ou seja, ¢ necessario criar um projeto de

25,31

manuten¢do e promog¢do da sua propria condicdo de satde™”’, com tudo, a equipe

multiprofissional precisa atentar-se também a satde mental deste, oferecendo suporte e

4 e auxiliar

encaminhamento para avaliacao e intervengdes especializadas quando necessario
no planejamento do cuidado de forma organizada e integrada a rede de aten¢do a satde e
partilhada com outras redes de apoio.

Nao resta duvida que a instituicdo familiar necessita de uma rede de suporte formada e
efetiva, visto que o papel do cuidador emerge como uma importante ponte de ligacdo entre o
paciente, a familia e a equipe, e os profissionais de saude devem estar atentos para orientar e
ajudar esses cuidadores no planejamento dos cuidados, minimizando os efeitos da sobrecarga
diaria*-1,

Contudo, o envelhecimento tem trazido maior visibilidade do cuidador informal e as
politicas publicas devem possuir estratégias para o cuidado de quem cuida, sendo que as
politicas publicas instituidas para este proposito precisam ser avaliadas, visando a melhoria
dos aspectos negativos para que estes sejam percursores de mudanga, para fortalecimento das
mesmas. Neste estudo o SAD teve uma excelente avaliagao dos cuidadores, 99,2% referiram

estar satisfeito ou muito satisfeito com o atendimento.
Conclusao

A longevidade e as condi¢des cronicas diminuem a capacidade funcional do idoso e
amplia cada vez mais a necessidade de cuidador em tempo integral no domicilio, que em sua
maioria sao membros da familia, do sexo feminino, sem formagdo nesta area e que assumem o
cuidado por mais 12 horas do dia, e com alto grau de sobrecarga.

Neste estudo os principais fatores que apresentaram diferenca estatisticamente

significante na sobrecarga do cuidador foram: idade do cuidador, problemas de satde do
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cuidador (ansiedade, depressdo e problemas de coluna), tempo de dependéncia do paciente, e
o tempo em que o cuidador assumiu o cuidado.

No enfrentamento desta realidade o Brasil fortaleceu a politica de saude publica de
Atengdao Domiciliar, servico de grande importancia na reducao da sobrecarga do cuidador
através do processo de capacitagdo e apoio ao familiar cuidador, comprovado por este estudo,
além de apresentar excelente avaliagdo com alto indice de satisfagdo dos cuidadores.

Este estudo contribuiu com a producao do conhecimento acerca da populacao idosa
acamada e de seus cuidadores informais, com énfase na sobrecarga de maneira a embasar a
formulagdo de estratégias para além da capacita¢do do cuidador, visto que o mesmo precisa
ser foco de politicas publicas sustentaveis e ter uma rede de apoio efetiva para que nao tenha

prejuizos em sua propria saude.
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APENDICE 1- TERMO DE CONSENTIMENTO

)
(- (o)

CEP/FAMERP

Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Faculdade de Medicina de STRP
Av. Brigadeiro Faria Lima, - 5416 - Vila Sdo Pedro. CEP: 15090-000 - Sdo José do Rio Preto - SP
Fone:(17) 3201-5813

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo do estudo: Servico de Atengdo Domiciliar: sobrecarga e satisfagdo do cuidador

Vocé estd sendo convidado(a) a participar do estudo cientifico “Servigo de Atencao
Domiciliar: sobrecarga e satisfagdo do cuidador”, que estd sendo realizado por pesquisadores
da Faculdade de Medicina de S3o José do Rio Preto — FAMERP e que tem como objetivo
analisar a assisténcia prestada pelo Servigo de Atengcdo Domiciliar (SAD) de Sao José do Rio
Preto junto ao cuidador por meio da relagdo entre sua sobrecarga de trabalho e seu grau de
satisfacdo com este servico. Esse estudo podera trazer beneficios a futuros cuidadores de
pacientes com necessidades de cuidados basicos, uma vez que o melhor conhecimento das
situacdes de sobrecarga dos cuidadores poderd subsidiar a¢des que possibilitem a redugdo
destas situacdes, além de possibilitar e avaliar o acréscimo de conhecimento e facilidades para
o cuidado domiciliar que a equipe do SAD proporciona ao cuidador, podendo ser este um
instrumento de fortalecimento deste servico publico instituido no ambito do SUS.Sua
participag@o consistird em responder a um questionario e/ou uma entrevista, podendo durar
em média 20 minutos e ser realizada no domicilio. As informag¢des fornecidas contribuirao
com a melhoria dos servigos de satide na aten¢do domiciliar, portanto os riscos desta pesquisa
sa0 minimos. Suas respostas serdo tratadas de forma andnima e confidencial, isto é, em
nenhum momento serd divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo. Quando for
necessario utilizar os seus dados nesta pesquisa, sua privacidade sera preservada, ja que seus
dados nao serdo divulgados. Os dados coletados serdo utilizados apenas NESTA pesquisa e os
resultados divulgados em eventos ou revistas cientificas apenas para fins de estudo.Vale
pontuar que sua participacdo nao ¢ obrigatoria e caso se recuse, em nenhum momento essas
decisdo ira interferir na sequencia dos cuidados prestados pelo SAD. No entanto, enfatizamos,
que ¢ de extrema importancia a suas respostas para a constru¢do de diretrizes mais efetivas no
atendimento de cuidadores pelo SAD.Voc€ ndo terda nenhum tipo de despesa por participar da
pesquisa, durante todo o decorrer do estudo, porém quaisquer despesas que ocorram, como
transporte e alimentacdo, serdo custeadas pela pesquisada deste estudo. Vocé também nao
receberd pagamento por participar desta pesquisa, ou vantagens referentes ao atendimento do
SAD por estar participando do estudo. Vocé serd acompanhado de forma integral, estando
livre para perguntar e esclarecer suas dividas em qualquer etapa deste estudo. Em caso de
davidas ou problemas com a pesquisa voc€ pode procurar a pesquisadora responsavel
DieneHeiriLongui Trajano pelo e-mail dienetrajano@gmail.com ou ainda pelo telefone: (17)
99703-8316, ou de sua orientadora Prof. Dr. Maria Amélia Zanon Ponce da Rocha, pelo e-
mail amelinha_famerp@yahoo.com.br ou ainda pelo telefone: (017) 99601-4100. Para
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maiores esclarecimentos, o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da FAMERP
(CEP/FAMERP) estda disponivel no telefone: (17) 3201-5813 ou pelo email:
cepfamerp@famerp.br, localizado na Avenida Brigadeiro Faria Lima, 5416 em Sao José¢ do
Rio Preto no horario de funcionamento das 7:30 as 16:30 de segunda a sexta. O CEP (Comité
de Etica em Pesquisa em Seres Humanos) é um grupo formado por pessoas que trabalham ou
ndo com pesquisa e que realizam a revisdo ética inicial e continua do estudo para manter sua
seguranga e proteger seus direitos.

Eu, s
tendo recebido as informagdes acima ¢ ciente de meus direitos abaixo relacionados, concordo
em participar.

A garantia de receber todos os esclarecimentos sobre as perguntas do
questionario antes ¢ durante a entrevista, podendo afastar-me em qualquer momento se assim
o desejar, bem como estd me assegurado o segredo das informagdes por mim reveladas;

A seguran¢a de que ndo serei identificado, assim como estd assegurado que a
pesquisa ndo trard prejuizo a mim e a outras pessoas. A seguranga de que ndo terei nenhuma
despesa financeira durante o desenvolvimento da pesquisa,

A garantia de que todas as informac¢des por mim fornecidas serdo utilizadas
apenas na constru¢cdo da pesquisa e ficard sob a guarda dos pesquisadores, podendo ser
requisitada por mim a todo o momento.

Sao José do Rio Preto, , de de

Assinatura do entrevistado
Telefone:

Certos de estar contribuindo com o conhecimento para a melhoria da assisténcia
domiciliar para a populagdo contamos com a sua preciosa colaboragao.
Atenciosamente

Mestranda Diene Heiri Longhi Trajano
Prof* Dr* Maria Amélia Zanon Ponce

Uma copia desta declaragdo deve ficar com o (a) Sr. (a).
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APENDICE 2 - INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

INSTRUMENTO DE CARACTERIZACAO DO PACIENTE

Nome do paciente: N° cadastro na pesquisa:

Data: Entrevistador: Pront. SAD:

1. Identificaciao

Sexo: 1.( ) Feminino 2.( ) Masculino
Data de nascimento:  / /  Idade (anos)

Estado civil: 1. ( ) Casado 2. ( ) Solteiro 3. () Vitvo 4. () Divorciado
5.0utro

Religido: 1. () Catdlico 2. () Evangélico 3. () Espirita 4. ( ) Testemunha de Jeova 5. ()
Outros

Escolaridade: 1. () Analfabeto 2. () 1-4 anos 3.()5-10anos 4. ( )>10 anos

Renda Familiar: 1. () Semrenda 2. ()At¢1SM 3.()1-3SM 4.( )3-5SM 5.()
5-15 SM 6. ( ) mais de 15 SM

Cuidador Principal

Parentesco com a pessoa cuidada: 1. () Familiar 2. () Contratado

2. Funcionalidade

Atividades Basicas de Vida Diaria - Katz
Banho Nao recebe ajuda ou recebe ajuda para 1()Sim 0 ()Nio
uma parte do corpo
Pega as roupas e se veste sem
Vestir-se qualquer ajuda exceto para amarrar os 1()Sim O0()Nao
sapatos
Vai ao banheiro, usa o banheiro ¢
Higiene Pessoal | retorna sem qualquer ajuda (exceto 1()Sim 0()Nao
com bengala, andador)
Consegue deitar-se na cama, sentar na
Transferéncia | cadeira e levantar sem qualquer ajuda 1()Sim 0()Nao
(exceto com bengala, andador)
Continéncia Controla completamente urina e fezes 1()Sim 0()Nao
Alimentagiio Come sem aj'uda (exceto cortar carne, 1()Sim  0()Nio
passar manteiga)
TOTAL pontos

O numero de pontos ¢ a somatdria do “sim”. Independéncia = 6 pontos; Dependéncia parcial = 4 pontos; Dependéncia
importante = 2 pontos
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Atividades Instrumentais de Vida Diaria - Lawton

Consegue usar o telefone?

1 () Nao consegue
2 () Com ajuda parcial
3 () Sem ajuda

Consegue ir a locais distantes, usando algum transporte,
sem necessidade de planejamentos especiais?

1 () Nao consegue
2 () Com ajuda parcial
3 () Sem ajuda

Consegue fazer compras?

1 () Nao consegue
2 () Com ajuda parcial
3 () Sem ajuda

Consegue preparar suas proprias refeicoes?

1 () Nao consegue
2 () Com ajuda parcial
3 () Sem ajuda

Consegue arrumar a casa?

1 () Nao consegue
2 () Com ajuda parcial
3 () Sem ajuda

Consegue fazer trabalhos manuais domésticos como
pequenos reparos?

1 () Nao consegue
2 () Com ajuda parcial
3 () Sem ajuda

Consegue lavar e passar roupa?

1 () Nao consegue
2 () Com ajuda parcial
3 () Sem ajuda

Consegue tomar seus remédios na dose e horario certo?

1 () Nao consegue
2 () Com ajuda parcial
3 () Sem ajuda

Consegue cuidar de suas finangas?

1 () Nao consegue
2 () Com ajuda parcial
3 () Sem ajuda

TOTAL

pontos

3. Caracteristicas Clinicas

Comorbidades associadas: 1. () Sim 2. ( ) Nao

Diagnostico atual

Medicagdes didrias: 1. () Nenhuma 2.( )1a4
Locomocao:1. () acamado permanente
Alimentagao: 1. () VO 2.()SNG

3.( ) mais que 5
2. () acamado temporario
3.()SNE 4.( )NPP 5.( )GTT

Se por sondas: 1. ( ) caseira 2. ( )industrializada 3.( ) mista 4. Nao se aplica
Eliminagdes: 1. () Banheiro 2.( )SVD 3.( ) SVA 4.( ) Uripen 5. ( )Fralda

4. Acompanhamentos

Recursos de saude: 1. () SUS 2. ( ) Convénio 3. ( ) Particular

4. ( ) Misto

Locais de acompanhamento: 1. ( ) SAD 2.( ) UBS/USF 3. Outro




Equipe Multidisciplinar SAD: 1. ( ) Médico 2. ( ) Enfermeiro 3. ( ) Fisioterapeuta
4. () Nutricionista 5. ( ) Fonoaudidloga 6. ( ) Assistente social 7. ( ) Terapeuta

ocupacional 8. ( ) Psicéloga 9. ( ) Odontologista

INSTRUMENTO DE CARACTERIZACAO DO CUIDADOR

Nome do paciente: N° cadastro na pesquisa:
Data: Entrevistador:
Nome do cuidador: NP° cadastro na pesquisa:

Sexo: 1.() Feminino 2.( ) Masculino

Data de nascimento:  / / Idade (anos):

Estado civil: 1. () Casado 2. () Solteiro 3. () Viuvo 4.( )divorciado 5. ( )Outro
Escolaridade: 1. () Analfabeto 2.() 1-4 anos 3. () 5-10anos 4. ( )>10 anos

Renda Familiar*: 1. () Semrenda 2. ()At¢1SM 3.()1-3SM 4.( )3-5SM 5.0)
5-15 SM 6. ( ) mais de 15 SM

Religido: 1. () Catolico 2. () Evangélico 3. () Espirita 4. ( ) Testemunha de Jeova 5. ()
Outros

Parentesco com a pessoa cuidada: 1.Filho(a) 2.Nora/genro 3. Esposa/marido4. Neta(o) 5.
Irma(ao) 6. Cunhado(a) 7.Tia(o) 8. Avo(a)9. MaelO. Paill. Sobrinho(a) 12.Nenhum

Tempo de dependéncia do paciente: 1. () <3 meses 2.()3 a6 meses 3.()6mesesa l ano
4. () mais de 1 ano

Vive na mesma casa que o paciente: 1.( )Sim 2.( )Nao 3. () Esporadicamente

Vivia com o seu familiar anteriormente ao estado de dependéncia: 1.( ) Sim 2.( ) Nao 3. ()
Esporadicamente

Experiéncia anterior como cuidador: 1.( )Sim 2.( )Nao
Possui formagao como cuidador: 1.( )Sim 2.( )Nao
Vocé divide os cuidados do paciente com outra pessoa? 1.( )Sim 2.( )Nao

Numero de dias por semana em que o cuidador presta cuidados ao seu familiar: 1. ( ) um dia
2.( )2a6vezesnasemana 3.( ) Semanalmente 4. ( ) Quinzenalmente

Tempo diario dispensado ao cuidado do paciente: 1. ( )Até 12 horas2.( )Mais de 12 horas
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Possui folgas semanais:1.( )Sim 2.( )Nao

Tempo, em meses, que cuida do paciente:

Desenvolve outro trabalho além de cuidador:1.( )Sim 2.( )Nao
Recebe salario pelo cuidado prestado:1.( ) Sim 2.( ) Nao

Tipo de cuidados prestados: 1. ( )Higiene 2. ( ) Alimentagdo 3.( ) Vestir 4. ( )
Mobilizagao

Apresenta problemas de saude como:1.( )Hipertensdo 2.( )Diabetes 3.( )Problemas de Coluna
4.( ) Ansiedade 5.( )Depressao 6.()Outro 7. Nenhum

ZARIT BURDEN INTERVIEW - SOBRECARGA

Nome do cuidador: N° cadastro na pesquisa:
Data: Etapa: Entrevistador:

Depois de cada afirmativa, indique com que frequéncia o Sr/Sra se sente daquela maneira:

0 - Nunca 1- 2 - Algumas 3- 4 - Sempre
Raramente vezes Frequentemente

1. O Sr(a) sente que S* pede mais
ajuda do que cle/ela realmente
necessita?

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

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

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

5. O Sr(a)se sente irritado (a) quando
S est4 por perto?

6. O Sr(a) sente que S afeta
negativamente seus relacionamentos
com outros membros da familia ou
amigos?

7. O Sr(a) sente receio pelo futuro de
S?
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8. O Sr(a) sente que S depende do
Sr(a)?

9. O Sr(a) se sente tenso (a) quando S
estd por perto?

10.0 Sr(a) sente que a sua saude foi
afetada por causa de seu envolvimento
com S?

11.0 Sr(a) sente que ndo tem tanta
privacidade como gostaria, por causa
de S?

12.0 Sr(a) sente que a sua vida social
tem sido prejudicada porque estad
cuidando de S?

13.0 Sr(a) ndo se sente a vontade de
ter visitas em casa, por causa de S?

14.0 Sr(a) sente que S espera que o
Sr(a) cuide dela/dele, como se fosse a
unica pessoa de quem ele/ela pode
depender?

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

16.0 Sr(a) sente que sera incapaz de
cuidar de S por muito mais tempo?

17. 0 Sr(a) sente que perdeu o controle
da sua vida desde a doenga de S?

18.0 Sr(a) gostaria de simplesmente
deixar que outra pessoa cuidasse de S?

19. O Sr(a) se sente em duvida sobre o
que fazer por S?

20.0 Sr(a) sente que deveria estar
fazendo mais por S?

21.0 Sr(a) sente que poderia cuidar
melhor de S?

0 - Nem 1-Um 2- 3 - Muito 4 -
um pouco pouco Moderadamente Extremamente

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

*No texto S refere-se a quem € cuidado pelo entrevistado.
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SATISFACAO COM AS ACOES DESENVOLVIDAS PELO SAD

Nome do cuidador: N° cadastro na pesquisa:

Data: Etapa: Entrevistador:

Depois de cada afirmativa, indique com que frequéncia o St/Sra se sente daquela maneira:

0- 1 -Ruim 2 - Regular 3-Bom
Péssimo

4 - Otimo

1. Como o Sr(a) avalia o tempo entre
seu cadastro no SAD e a primeira
visita da equipe?

2. Como oSr(a) avalia a frequéncia
(nimero de vezes) das visitas
realizadas pelo SAD ?

3. Como oSr(a) avalia os horarios de
atendimento oferecidos para as visitas
do SAD?

4. Como o Sr(a) avalia o tempo que 0
SAD dispensa para realizar os
atendimentos no domicilio?

5. Como o Sr(a) avalia os materiais
utilizados nos atendimentos realizados
pelo SAD?

6. De modo geral, como o Sr(a) avalia
as informagdes repassadas pelo SAD
sobre o seu problema de satde ?

7. Como o Sr(a) avalia o
relacionamento com a equipe do SAD?

8.  Como o Sr(a) avalia, de modo
geral, a qualidade do servigo prestado
pelo SAD?

0 - Nunca | 1-Raramente 2 - Algumas 3-
vezes Frequentemente

4-
Sempre

9. O Sr(a) teve dificuldade em
acessar a equipe do SAD?

10. A equipe do SAD da tempo
suficiente para que oSr(a) fale de suas
duvidas e preocupacdes?

11. A equipe do SAD esclarece suas
duvidas e preocupacdes?

12. O Sr(a) sente confianga nas

orientacdes dadas pela equipe do
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SAD?

13. A equipe do SAD demonstra
respeito e interesse pelo paciente e
seus familiares/cuidador?

14. A equipe do SAD respeita a
privacidade do paciente e dos seus
familiares/cuidador?

15. O Sr(a) participou de alguma
decisdo relacionada ao atendimento
programado pelo SAD?

16. A equipe do SAD ajudou o Sr(a)
a lidar mais eficientemente com o0s
cuidados de satde a serem realizados
em domicilio?

17. O Sr(a) acha que a equipe do
SAD cumpriu o que foi proposto na
primeira visita?

18. Apos as orientacdes da equipe do
SAD o Sr(a) sente mais seguranga em
realizar os cuidados domiciliares?

19. O Sr(a) recomendaria este servigo
para familiares e amigos?

0 — Muito
insatisfeito

1 — Insatisfeito

2 — Nem insatisfeito
e nem satisfeito

3 — Satisfeito

4 — Muito
Satisfeito

20. O Sr(a) estd com o atendimento
realizado pela equipe do SAD?

*Sr, se refere ao cuidador.
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ANEXO - PARECER DO CEP
FACULDADE DE MEDICINA DE
SAO JOSE DO RIO PRETO- w e
FAMERP - SP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADCE DO FROJETD DE FEEQUISA

Tthulo da Pecquisa: Servipo de Atenpho Domidiiar sobrecanga & satisfacho do culdasdor
Pocgulecador: Diere Hedr Longhl Trajano

drsa Temnatioa:

Varcio: 1

GAAE: 05516619.8.0000.5215

I1|.'|:|'|:|.|H_;|.I|:| Proponanis: Facukdyds d= Medicna de 4o Jose do Rio Prelo- FAMERF - o5
Patrooinador Primslpal: Financiamenis Praprio

DADCE DO FARECER

Himare do Parsessr 32628, 720

Aprecenta;do do Projeto:
0 epvelhedmenhy Fandal somado a0 SuTento 03 prevalEncls das doEnas oronicas EEm nofesds novas
poilticas poblicas dentre sl & alenpho

domicilar. O Municipio d= 280 Jos& do Rio Freio conba com o Programa de AssisbEnclia Domiciliar desde
002 = atuaimente 0 Serdpo de Abenclo

Domiciiar possul 04 Equipes. Ml profissonalks de Fd:nl;.iu Domiciiar = 02 Equip=s Mullipmissionals de
Apoiog, aiendendo uma mdsds de 380

pacientes por més. Um dos reguisitos da atengdo domicllar & o apoio afkho d= um culdador gue se
responsablize peic soomparfamento do wsudrio

sob culdado, mas vale ressaltar que para k550 0 culdador sofre mudanpas Ro cofidlano, & a sobrecarga do
culdado disrio e inimierupio leva a oushos

Fis mikie] fisloo, psiguico, sodal & firanceiro dests pessoa . Este estudo visa anallsar a H'I:I:ﬂ;!l:l domidiar sob
a3 Sfca do oudador, visando analsar a

sobrecarga do trabadho, & também o grau de safstaclo junio 30 Serd de Adenpho Domidiiar, om o intulo
ide coriribulr para o foralecmenio

dessa esiraitgh de assisitnoa a sadde =m domicllo, i=ndo o culdador como alor proEgonista. TrabE-se de
T eshido desoivo-anallon s

ransversal. A colel de disdcos. serd reallzads no domicillo dos padentes cadasirados pelo 3AD da rede
plibica manicipal de atencho 4 swbde do

Endarepo:  BIRMNEADE D FANLS LIMA, 5498

Balra: WILA SAD PEDRD CEP: 1% meom
UF- 5 Menicipio:  SAD0 JOSE DO RO PRETO
Talefosar || 7pLXN-S81 Fax: [17320-5813 E-mail: cactamssEHameny b

g O e D
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FACULDADE DE MEDICINA DE

SAD JOSE DO RIO PRETO- W“ﬂ
FAMERP - SP

ranikcipio de £ José do Rio Preio, mo pericdo de Julo d= 2093 a julo 2060, O desenvohrimenio do

presente esiudo poderd trazer beneficios a3
fubwros culdadores de padesnb=s com mecessidasdes de culdasdos basicos, uma veEr gue o melhor

Cooatirasgi Ja Faresss 35 TH

conhecimenio das s-Hua-;-!-:: di= sobrecanga dios

culdadores poderd subsidiar apbes gue possbilitem a redugio destas shuagles, adm de posshiliar e
avallar o arrescimo de conhecimento: &

taciidades para 0 cuidydo domicilar gue a squips do 24D propomciona a0 cukdsdor, podemndo e este um
Instrurmenio de Torfalkecimenio desie

serdcn publco Instiuido no Ambio do BUE.

iObjetivo da Pacoulca:

Dibjefivo Frimdrio: Analsar a assishincly prestada pelo Servipo de Abenclo Domicliar — SAD de 240 Jow do
Fin Preto Jumin a0 culdador por meio da relapio entre sua

sobrecarga de trabadho & seu gray de sabsfaclo com este serdgo.

Ohjetvo Becundano: Camcierizar oz pacienies alendidos mo SAD; Carscherizar o graw [grave ou lipsira) =
Bpo iMsica — molor, visual, auditva, mental) de

dependénca dios pacientes abepdidos mo 3AD: Carscierizar o culdador informal; iden@dcar o graw de
sobrecarga de tmibalho dos culdsdonss

dos padentes atendidos no SAD; Mentficar o graa de satisfacho dos culdadores dos pacienies com relapio
4 mskifnoa presihda pelas squines

do SAD; Analksar & rda-;!n enire s Caracierisdcas pessoas = clinikcas do pacienbs & caracienisticas do
culdadior com @ sobrecangs de trabalo

do culdadior Analsar 3 relsgio enfre 2 sobrecarga de frabalha do culdador & o graw de satisfapko dos
EESTES DO rﬂal;iu A mssist&nclh presiada

peadas aquipes do BAD.

Awallegdo dok Fleeot & Benafiokon:

Fiscos: Os riscos confidos no presente eshido sSo relativos afravés da aplicapdo de questondrics, e dado &
obserdinca das nomas preconizsdas psia

Corisslo Naclonal de ESca sm Fesquizas e Zeres Humaneos, pode-se afimar qus =82 minkos.
Baneficlos: & dessnyvalvimenio do presenie ssfudo poderd razer beneficos a fufurcs culdadornes de
paciepies com mecessidsdes de ouldados basloos, uma vex

quE o meihor conhecimento das sitsapbes de sobrecarga dos culdadores poderd subsidlar agles que
possibiikem a reduclo dests sitwapbes. Cufro

oo primondial de erefcio deshe eshado = di 30 propric serdon gue sard avallydo quanbs 3o

Encarepo:  BIOEADE D FANS LIS, 5478

Baima: WILA SA0 PEDRD CEP: s meem
[ HBunicipie: S&AD JOSE OO0 MK PREETO
Talsfonar (| TRIDN-SH13 Fax: (173X0-581F Eomail: cechims-ofrEmen b

gt I e £
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- FACULDADE DE MEDICINA DE
SA0 JOSE DO RIO PRETO- wm
| FAMERP - 5P
il 3 Pk LIEE T

acrdscimo de confecimenio = faclidsdes para o

culdado domicllar que a squip= do SAD proporciona ao culdacdor, podendo s=r =si= um Rsfumenio de
fortsieciments deste serdpn plbICo Insthuido
o &mblio do B3

Comanfarioc & Concldaraplec cobre & Pecgulca:
A pesguisa apresenta o devido embasamendo, & demonsira relsvanciy considerando a mpotinoa do
acompanhamenin do culdador como manutenplo dos culdados com o paciente em atenclo domicllar

Conclderapiec cobre ot Termos de aprecantagdo obrigatoria:

Todos o5 i=mos cbrigaidrios fToram apressniados

Facomandagies:

Mo TCLE deve conter gue o paricipants receberd uma vla do documento (s=ndo esta um orfginal) & no
ciopia

Conoluctes ou Pendénolac o Licta de Inadegquagdec:

O presendl= projeio emconfra-s= =m acordo com a re-s-nlui;-!u 466/1Z, =stando APROVADD com
recomendagles.

Conclderspisc Finalc a arttério do CEP:

Diante do exposte, o Comite de Ebos em Pesqulzs em Seres Humanos da Facukdsde de WMedicing de 280

JOSE 0 Rio Predo, de soomdo Com as EMI:IHIF-!-H definkias ra F!H-:iu-;il:l CME p® 456 de 2012 = ma Boma
Operacional n® 001 de 2043 do CHE, manfesta-se pela aprovacio do projetn de pesquisa proposio.

Exte parscer fol slaborado baseaado ot desumanios abales relacdonados:

Tipo Dooumenio Amuivo Fostagem Aufor Sruazio
Informagles Bisicas| PE_INFORMAGOES_BABICAS_DO_F | 14032019 Arefio
doProfsin  IRQUETO 1392958000 (5 -0 |
Projeio Demivadc | | ROV OPROWJETO pdT 140019 | Diere Hedrl Longhl Ao
Brochura FE30rds | Trajano
Inyestogador
TCLE ! Temos de | TERRSD. pdl 140ET019 | Dieres Hedr Longhl Areito
Agsenhmenio /! 22453 | Trajano
Jusificabiva de
Ausircia

Endareco:  BIOGADERD FANLS LIMS, 5496

Balire:  WILA SAD PEIND CEP: = macuoim
s = Hunicipie:  SAD JOEE 00 MK PRETO
Talsfonar (TR0 Fas: [173300-581T Lomnal: cestamscs{Erary b

g O e DL
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: FACULDADE DE MEDICINA DE

sA0 JOSE DO RIO PRETO- w ma

f: FAMERP - SP
Coontirusghs da FParscss 15 TH
Foiha de Rosio FOLHADEROSTD _FAMERP.POF 12032019 | Dieme Heirl Longhl T i
1TO7TE | Trajano
D lars d= CECLARACAD FOE 1132019 | Diere Hedrl Longhl T i
Instou ] 123317 | Trajano
lilir = o -]
Curtros APENDICES paff 110309 | Diere= Heird Longhi A ratto
123518 | Trajano
#Huagdc do Parsosr:
Ao
Heosccha &preclygdc da CONER:
E
240 JOSE DO RS PRETO, 15 d= Abril de 2012
Agcinado por
GERARDD MARIA DE ARAULED FILHC:
[Co=nrdamedorial]
Erdarspz:  BIGADE D FANLS LIMA, 5498
Balira: WILA SAD PEIND CEP: = [mcuaim
- EP Municipin:  SAD JOEE 00 =D PRETO
Talfona: {|70-5813 Fax: [(170Z0-881% E-mail: cectersEriamen b
g D4 e D0
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