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Yamashita CH. Avaliagcéo da rede e do apoio social de cuidadores familiares
de pacientes dependentes [dissertacédo]. Sdo Paulo: Escola de Enfermagem,
Universidade de S&o Paulo; 2012.

RESUMO

Introducédo: define-se rede social como 0 grupo com quem a pessoa
mantém algum vinculo social; jA& o apoio social refere-se ao grau de
satisfacdo do individuo com suas relacdes, podendo ser agrupado em cinco
dimensdes: material, afetiva, emocional, de informacao e interagao positiva.
Cuidar de um familiar dependente pode ocasionar varias mudancas na vida
do cuidador, o que o leva a depender ainda mais do apoio de sua rede
social. Objetivo: avaliar a rede e o0 apoio social de cuidadores familiares de
pacientes dependentes atendidos por um Servico de Assisténcia
Domicilidria. Método: estudo descritivo, transversal, realizado em um
Servico de Assisténcia Domiciliaria localizado na zona sul do municipio de
Sao Paulo. A amostra foi constituida por 110 cuidadores familiares que
realizavam a atividade had mais de trés meses e que ndo recebiam
remuneracao pelo cuidado prestado. As entrevistas foram realizadas no
periodo de marco a novembro de 2011 e foram utilizados os seguintes
instrumentos: formulario de caracterizagéo sociodemografica, Social Network
Index, Medical Outcomes Study, indice de Barthel e Genograma. A analise
descritiva foi realizada através de calculo de medida de tendéncia central e
de dispersdo e calculo de frequéncias. Foi realizado teste U de Mann-
Whitney, Kruskal-Wallis e correlagdo de Spearman. Foi adotado nivel de
significancia de 5%. Todos os procedimentos éticos foram seguidos.
Resultados: a maior parte dos pacientes era do sexo feminino, com idade
média de 67 anos e totalmente dependente para atividades da vida diaria.
Os cuidadores eram, em sua maioria, do sexo feminino, com idade média de
52 anos, casadas e eram filhas do paciente. A rede social era composta
principalmente pelos familiares, com média de quatro pessoas. O escore
médio de apoio social total foi de 77,5. Cuidadores que ndo sabiam ler e que
nunca haviam estudado apresentaram diferenca estatisticamente
significativa entre as médias na dimensdo material, emocional, de interacéo
positiva e de informacédo. Verificou-se diferenca entre as médias na
dimensédo afetiva para a variavel presenca de dor; na dimenséo interacao
positiva também se observou diferenca entre o escore médio na variavel
presenca de companheiro e a presenca de sobrecarga. A dimensdo material
apresentou correlacdo estatisticamente significativa com a variavel idade e o
namero de familiares e amigos apresentou correlacdo com todas as
dimensdes de apoio social. Concluséo: a avaliacdo da rede e do apoio
social de cuidadores familiares pode auxiliar os profissionais de saude no
planejamento da assisténcia e contribuir para amenizar o impacto do
cuidado ao familiar que exerce essa funcéo.

Palavras-chave: Cuidados domiciliares de saude, apoio social, familia,
condicBes de saude.



Yamashita CH. Evaluation of the social network and support of family
caregivers of dependent patients [dissertation]. Sao Paulo (SP), Brazil: School
of Nursing, University of Sao Paulo; 2012.

ABSTRACT

Introduction: social network is defined as the group with whom the person
has a social bond, whilst social support refers to the level of satisfaction of
the individuals with their relationships and can be grouped into five
dimensions: material, affective, emotional, informational and positive
interaction. Caring for a dependent relative can cause several changes in the
caregivers’ life, which make them to depend even more on the support of
their social network. Objective: to evaluate the social network and the
support of family caregivers of dependent patients attended by a Home Care
Service. Method: descriptive, cross-sectional study, conducted in a Home
Care Service located in the south of Sao Paulo city. The sample consisted of
110 family caregivers, who performed the activity for more than three months
and did not receive payment for the care provided. The interviews were
conducted from March to November 2011 and the following instruments were
used: questionnaire of socio-demographic characteristics, Social Network
Index, Medical Outcomes Study, Barthel Index and Genogram. A descriptive
analysis was realized by calculating a measure of central tendency and
dispersion and frequency calculation. The Mann-Whitney test U, Kruskal-
Wallis and Spearman correlation were used. The significance level adopted
was 5%. All ethical procedures were followed. Results: Most patients were
female, with mean age of 67 years and totally dependent for activities of daily
living. Caregivers were mostly female, with an average age of 52 years,
married and daughters of the patient. The social network was composed
mostly by family members, with an average of four persons. The average of
the total social support was 77,5. Caregivers who could not read and who
had no formal schooling showed statistically significant differences between
the means presented in the material, emotional, positive interaction and
information dimensions. There was a difference between the means in the
affective dimension and the variable presence of pain; there was a difference
in the dimension positive interaction between the mean score in the variable
presence of companion and overload. The material dimension showed
significant correlation with the variable age, and number of family and friends
correlated with all dimensions of social support. Conclusion: The evaluation
of social network and support of family caregivers can help health
professionals in care planning and to mitigate the impact on the caregiver.

Keywords: Home health care, social support, family, health conditions.
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1. INTRODUCAO

Cuidadores familiares de pacientes com incapacidades e
dependéncia tém sido objeto de muitos estudos nos Ultimos anos, tanto em

-9 Tamanho interesse deve-se ao

ambito nacional quanto internacional
aumento do numero de pessoas com dependéncia, principalmente em
decorréncia do envelhecimento populacional e do consequente aumento de

doencas crbnicas a partir do século XX.

Além do envelhecimento e do aumento das doencas cronico-
degenerativas, observa-se um numero crescente de pessoas com
incapacidades em decorréncia de causas externas. As causas externas de
morbidade e mortalidade incluem lesbes decorrentes de acidentes de
transito, violéncias, quedas, queimaduras, envenenamento e afogamento.
No Brasil, acometem principalmente os adultos jovens, pelos acidentes de
transito e violéncias e, no caso dos idosos, as quedas constituem uma

importante causa de lesdes que levam a incapacidades®.

De maneira geral, a dependéncia é definida como o estado em que a
pessoa é incapaz de existir de maneira satisfatoria sem a ajuda de outra®. A
capacidade funcional é o potencial que o individuo tem para realizar

determinada atividade, podendo ser utilizada ou néo.

De acordo com o Ministério da Saude, o0s conceitos autonomia,
dependéncia e independéncia apresentam-se interligadas na discussédo do

processo de incapacidade!”.



A autonomia refere-se a liberdade que o individuo tem para tomar
suas proprias decisfes e atitudes. J& a independéncia € a capacidade de
realizar as atividades do cotidiano sem auxilio de outras pessoas; a pessoa
gue possui uma dependéncia € incapaz de realizar essas atividades sozinha,
sem ajuda. Uma pessoa que possui dependéncia ndo necessariamente
apresenta perda de autonomia. Entretanto, em muitos casos, a autonomia
do individuo dependente ndo é considerada, ja que algumas pessoas
acreditam que uma pessoa incapaz de realizar alguma acdo tampouco

possui a capacidade de tomar suas proprias decisdes'”.

Cuidar em domicilio de um familiar enfermo implica inameras
adaptacdes ndo sO na rotina, mas em diversos aspectos da vida familiar,
seja nos ambitos fisico, psicolégico ou social daquele que sera o
responsavel pelo cuidado. A tarefa de cuidar de um familiar dependente, nao
raro em tempo integral e sem substituicdo, além de diminuir as
oportunidades de lazer e impossibilitar o trabalho extradomiciliar, pode levar
0 cuidador a se afastar de seus relacionamentos afetivos e profissionais,
resultando em seu isolamento social justamente em um momento em que 0

contrario seria o desejavel.

Entre as principais alteracbes no cotidiano enfrentadas pelos
cuidadores domiciliares destacam-se, além do isolamento social, a
sobrecarga de trabalho, a alteracdo na qualidade de vida e a predisposicéo a

doencas decorrentes do cuidado, como o estresse e a depressao.



Estudos com cuidadores tém revelado que sua principal rede de apoio
de cuidadores é composta por parentes e amigos, mas ressaltam que muitos

ndo recebem ajuda de ninguém®*819,

Investigagao realizada com o objetivo de avaliar a qualidade de vida e
0s niveis de sobrecarga de cuidadores familiares utilizou um instrumento
para avaliagdo subjetiva de qualidade de vida, o WHOQOL-bref, e uma
escala para avaliacdo da sobrecarga percebida, o Zarit Burden Interview.
Constatou niveis moderados de sobrecarga, mas bons escores de qualidade

de vida na amostra de cuidadores estudada™V.

Além da qualidade de vida, um dos dominios do WHOQOL-bref mede
0 grau de satisfacdo com suas relacfes pessoais e com o0 apoio recebido de
amigos e parentes. No grupo pesquisado por Amendola*’, este dominio
obteve o segundo melhor escore. Cuidadores que referiram ter algum apoio
informal foram os que apresentaram melhores resultados no dominio
Relagcbes Sociais, estatisticamente significativos. Na analise de regressao
linear multipla, cuidadores do sexo feminino com menores escores de
sobrecarga e que recebiam ajuda de alguém alcancaram os maiores escores
nesse dominio. Cuidadores com companheiros apresentaram maior escore
médio na avaliacdo global da qualidade de vida e saude do que os sem

companheiros.

Entre os tipos de apoio que o cuidador pode receber destacam-se o
formal e o informal. O primeiro relaciona-se a servicos estruturados, publicos

ou privados, compostos por profissionais e destinados ao suporte tanto do



individuo com dependéncia quanto do cuidador. O segundo € representado
por:

cuidado e a atencgdo que se dispensa de maneira altruista aqueles
que apresentam algum grau de incapacidade ou dependéncia,
fundamentalmente por seus familiares ou chegados, mas também
por outros agentes distintos dos servigos formalizados de atengéo
(Rodriguez, 2005, p. 6)™°.

1.1 REDE E APOIO SOCIAL

Os termos rede, apoio, suporte e relacdes sociais muitas vezes séao
utilizados como sindnimos. Os mais frequentes na literatura cientifica séao
rede e apoio social. No entanto, sdo construtos diferentes, ainda que
relacionados*?, pois englobam diversas dimensdes e tém caracteristicas
distintas. A rede social refere-se predominantemente a aspectos

guantitativos, enquanto o apoio social, a aspectos qualitativos.

Rede social é o grupo de pessoas com as quais o individuo mantém
contato ou alguma forma de vinculo social®®. Frequentemente é
representada como uma “teia”, para simbolizar a ligagdo entre os individuos
que possuem vinculo social, familiar ou institucional. Sluzki®™® define rede

social como:

Os contextos culturais e subculturais em que estamos imersos, 0s
contextos histéricos, politicos, econémicos, religiosos, de meio-
ambiente, de existéncia ou caréncia de servicos publicos, de
idiossincrasias de uma regido, pais ou hemisfério, sustentam e
fazem parte do universo relacional do individuo. Em um nivel mais
microscopico, por sua vez, a rede social pessoal pode ser definida
como a soma de todas as relagdes que um individuo percebe



como significativas ou define como diferenciadas da massa
anbnima da sociedade. Essa rede corresponde ao nicho
interpessoal da pessoa e contribui substancialmente para seu
proprio reconhecimento como individuo e para sua auto-imagem
(Sluzki, 1997, p. 41).

Ainda para esse autor, a rede social pessoal é formada por um “mapa
minimo” que inclui todos os individuos com os quais interagimos em
diferentes graus, envolvendo um circulo interno composto por relacbes
intimas; um circulo intermediario, correspondendo as relacdes pessoais,
com menor grau de compromisso, e um circulo externo, de conhecimentos e

relacdes ocasionais™®.

Estudiosos que buscam verificar a influéncia da rede social na saude
das pessoas vém comprovando estatisticamente uma associacdo entre
maior sobrevida e indicadores relacionados a rede social. A mortalidade é
maior em subgrupos com rede social minima, composta por pessoas mais
proximas, ao passo que nao existe diferenca estatisticamente significativa

entre os subgrupos que contam com redes sociais médias ou amplas®>*®,

As relacBes sociais contribuem para dar sentido a vida e
proporcionam retroalimentacdo cotidiana, pois a presenca de familiares e
amigos atenua a reacdo de alerta provocada por determinados sinais e

sintomas de agravos, aumentando a seguranca do paciente.

O apoio social refere-se a dimensao funcional ou qualitativa da rede
social e diz respeito ao grau de satisfacdo de um individuo com suas
relacbes, que podem estar ligadas a diferentes funcbes, como apoio

emocional, material e de informagéo.



Ha diversas denominacdes para caracterizar as dimensdes do apoio
social: emocional, informativa, instrumental ou material, afetiva e interagao
positiva*> 17,

» emocional: referente ao afeto, amor, empatia, respeito,

expressdes de afeto positivo, compreensdo e sentimentos de

confianca;

» informativa ou de informacdo: relacionada as sugestfes,
informacdes, conselhos e opinides, disponibilidade de pessoas

para a obtencéo de conselhos ou orientagdes;

» instrumental ou material: auxilio financeiro, tempo dedicado e
disponibilizagdo de recursos, bens e servigos, provisdo de

recursos praticos e ajuda material;
» afetiva: demonstracdes fisicas de amor e afeto e

» interacdo social positiva: disponibilidade de pessoas com

guem se divertir ou relaxar.

Outro aspecto relacionado ao apoio é o da reciprocidade, que gera
efeitos positivos tanto para quem recebe quanto para quem oferece o
cuidado e o apoio. Assim, o individuo sente-se amado e fazendo parte de

uma rede social com compromissos mutuos#819,

Valla®? define de apoio social como qualquer informacéo, falada ou
ndo, ou auxilio material oferecidos por grupos ou pessoas, com as quais
teriamos contatos sistematicos, que resultam em efeitos emocionais ou

comportamentos positivos.



Existem estressores que podem influenciar o individuo e sua rede
social. Ao longo da vida, eventos estressores sdo esperados e podem até
mesmo ser antecipados, como o casamento de um filho na idade adulta e a
aproximacédo da morte com o envelhecimento. Ha situagdes, porém, que sao

imprevisiveis e podem afetar profundamente a vida social de alguém®?,

No caso de pessoas com perdas funcionais e dependéncia e seus
cuidadores, o apoio social permite-lhes sentir que possuem mais controle
sobre suas vidas. Muitas vezes o cuidador familiar encontra-se em uma
situacao totalmente inesperada, que o leva a depender ainda mais do apoio
de sua rede social. Por isso, é importante entender o momento do ciclo de

vida familiar do cuidador, bem como a estrutura e as relacdes familiares.

Carter e McGoldrick®™ elaboraram uma figura que representa o
individuo inserido nos diversos sistemas e 0s estressores que incidem sobre

ele, tanto os relacionados a estrutura quanto ao tempo (Figura 1).

Estressores verticais (Padroes, mitos,
segredos e legados familiares

Niveis do sistema
1. Social,cultural, politico,
econdémico (género,
religido, etniae etc.)

2. Comunidade, colegasde

trabalho
3. Familiaampliada
. FamiliaNuclear
5. Individuo

»

TEMPO

Estressores horizontais:
1. Desenvolvimento (Transigdesdo
Ciclode Vida)

2. Imprevisiveis (morte precoce,
doenga cronica, acidente)

Figura 1 — Estressores horizontais e verticais.

Fonte: Carter B, McGoldrick M & cols. As mudangas no ciclo de vida familiar: uma
estrutura para a terapia familiar; 2001. p. 12.



1.2 A FAMILIA COMO REDE E APOIO SOCIAL

O contato inicial do ser humano com o ambiente social ocorre na
familia, primeira rede social que leva as pessoas a se sentirem apoiadas. Na
interacdo com a familia, o individuo faz suas primeiras descobertas, cria 0s
primeiros lagos afetivos e constroi sua identidade. Porém, a familia é um
sistema em constante transformacg&o, ndo apenas por condi¢des internas,
mas também por sua histéria e ciclo de vida, o que pode modificar os

relacionamentos, tanto emocional, quanto estruturalmente.

Com o objetivo de avaliar as familias em ambito singular, em 1972,
Guerin denominou genograma familiar o diagrama familiar proposto por
Bowen (1950) para auxiliar a coletar e organizar importantes dados sobre o

sistema familiar multigeracional®?.

Um comité organizado no inicio da década de 1980, denominado
Grupo Norte-americano de Pesquisa em Atencao Primaria (North American
Primary Care Research Group), padronizou a simbologia utlizada no

genograma®®.

O genograma familiar € uma representacédo geracional da familia por
meio de um esquema grafico que permite avaliar sua estrutura, identificando
guem faz parte dela, e estabelecer aspectos relacionais entre seus
membros, fornecendo indicios sobre sua dinamica. E amplamente utilizado

na terapia familiar, na Atencdo Primaria a Saude e, recentemente, vem

24

sendo usado em pesquisas sobre familia



O genograma explicita a estrutura familiar ao longo de varias
geracdes e as etapas do ciclo de vida familiar, além de revelar os
movimentos emocionais a ele associados. Pode conter ndo apenas ligacoes
familiares, mas qualquer pessoa significativa na vida do individuo, além de
contatos sociais institucionais. Nele é possivel identificar tanto os aspectos

estruturais da familia como a dinamica ou os aspectos relacionais®”.

A estrutura familiar esté relacionada as caracteristicas objetivas que
permitem dar configuracdo ao grupo familiar, tais como: numero de
componentes, sexo, idade, cor da pele, etnia, cultura, religido, moradia, nivel
econdmico, profissdo, escolaridade, tipo de casamento, tempo de

casamento, quem trabalha na familia etc‘®.

A dinamica familiar refere-se a maneira como 0os membros familiares
relacionam-se, como estabelecem e mantém vinculos, como lidam com
problemas e conflitos, os rituais que cultivam, a qualidade das regras
familiares, a definicdo de sua hierarquia e o delineamento dos papéis

assumidos pelos membros da familia®.

A recorréncia de algumas formas de relacionamento entre
determinados membros da familia origina padrfes transacionais, ou seja,
padrdes de relacionamentos cristalizados no sistema familiar. Seguem as

definicdes de cada um desses padrdes®?.

e relacionamento harmonico: experiéncia emocional de unido entre dois
ou mais membros familiares que nutrem sentimentos positivos um

para com O outro e que possuem interesses, atitudes ou valores
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reciprocos. Inclui diferenciacdo dos membros entre si e com suas
familias de origem;

e relacionamento muito estreito ou superenvolvimento: nos quais ha
fusé@o e dependéncia emocional entre os membros familiares, ou seja,
em que ndo ha diferenciacdo entre os membros;

e relacionamento fundido e conflitual: nos quais existe estreita
dependéncia emocional e presenca constante de conflitos entre os
membros familiares, ndo havendo diferenciacéo entre os mesmos;

e relacionamento conflituoso: caracterizado por relagdes nas quais ha
constantes atritos que geram muita ansiedade e desavencas no meio
familiar, traduzidos por dificuldades de comunicacdo, tais como
desqualificacbes e desconfirmacfes do outro, podendo evoluir para
padrdes de comunicagcdo simétricos, capazes de gerar violéncia
fisica;

e relacionamento distante: encontrado principalmente em familias
desligadas, com fronteiras rigidas, com pouco contato, principalmente
de ordem emocional;

e rompimento: caracteriza 0s relacionamentos nos quais a ligacao
emocional entre os membros é mantida, apesar de ndo haver contato

entre 0s mesmos.

A diferenciacdo dos membros familiares da-se com a mudanca dos
padrdes transacionais e permite a continuidade da familia. Apesar de

recorrentes, esses padrées podem se modificar ao longo do tempo.
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Os padrdes de relacionamento podem se modificar durante fases de
transicéo do ciclo vital familiar e em situacdes de crise, como as vivenciadas
por alguns cuidadores familiares de pessoas com dependéncia para
atividades cotidianas. Nesses casos, 0 genograma pode fornecer elementos
para identificar a rede e o apoio social do cuidador e sua possivel influéncia
na salude e na sobrecarga percebida, além de ajudar a equipe no

planejamento assistencial a essas familias.

Para Sluzki®¥,

existe forte evidéncia de que uma rede social pessoal estavel,
sensivel, ativa e confiavel protege a pessoa contra doencas, atua
como agente de ajuda e encaminhamento, afeta a pertinéncia e a
rapidez da utilizacdo de servicos de salde, acelera os processos
de cura, e aumenta a sobrevida, ou seja, € geradora de saude. E
também existe evidéncia de que a presenca de doenca numa
pessoa — especialmente uma doenca de curso prolongado como o
cancer, a esquizofrenia, o mal de Alzheimer, as doencas
neurolégicas etc — deteriora a qualidade de sua interacéo social e,
em longo prazo, reduz o tamanho (0 nimero de habitantes) e a

possibilidade de acesso a sua rede social (Sluzki, 1999, p. 67).

Determinadas doencas podem afetar a rede social, produzindo um
efeito interpessoal aversivo, como € o caso das condi¢cdes estigmatizantes,
ou por diminuicdo das oportunidades de contatos sociais ocasionadas néo
apenas pela restricdio a mobilidade, mas também pela situacdo de
fragilidade que envolve a pessoa objeto do cuidado. Fragilizada, a pessoa
reduz as tentativas de ativacdo de sua rede social e fica impossibilitada de

gerar comportamentos de reciprocidade.
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No caso de cuidadores, h& que considerar ainda a pouca gratificacdo
financeira advinda do cuidar de pessoas com condi¢cBes temporarias ou

permanentes.

Embora os efeitos negativos sejam particularmente evidentes, cuidar
em domicilio também pode resultar em avaliacdo subjetiva positiva para o
cuidador, como o auto-reconhecimento pelo papel desempenhado e o
sentimento de polivaléncia por cuidar de alguém e continuar a realizar as
demais tarefas da vida cotidiana, a depender da complexidade do

cuidado®°11:26),

Se, por um lado, o cuidador é privado do contato de grande parte de
sua rede em consequéncia do cuidado prestado ao familiar, por outro, o
circulo interno de relacdes intimas pode ser fortalecido ou se sobrepor ao

circulo externo ou intermediario que esta prejudicado.

O Mapa Minimo de Relacdes do Idosos, que consiste em um mapa
com quatro quadrantes, que representam a familia, os amigos, a
comunidade e as relacbes com os servicos de saude, validado por
Domingues®”, permite a identificacdo das relacdes mais significativas do
idoso. Sobre os quadrantes, sdo inscritos circulos, sendo que o interno
refere-se as relacdes mais proximas cujos contatos sao realizados ao menos
uma vez por semana; o intermediario, aos contatos realizados uma vez ao

més e o circulo externo, aos contatos ocasionais, uma vez ao ano®”.

Cuidar de um ente querido pode ser mais significativo e

recompensador do que as perdas sociais geradas pela sobrecarga e pelo
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confinamento que o cuidado acarreta. Cabe salientar, entretanto, que o
familiar nem sempre € “querido” pelo cuidador, o que torna a situacao

indiscutivelmente menos prazerosa e mais desgastante.

1.3. ASSISTENCIA DOMICILIARIA

O Programa de Assisténcia Domiciliar foi instituido a partir da Lei
10.424, de 15 de abril de 2002, estabelecendo o atendimento e a internacao
domiciliarios, no &mbito do Sistema Unico de Satde (SUS). Essas duas
modalidades de assisténcia englobam acdes de enfermagem, meédicas, de
fisioterapia, psicologia e assisténcia social, que sejam necessarias para o

cuidado ao paciente no domicilio®®.

~

A assisténcia domicilidria surgiu como alternativa a internacao
hospitalar, visando a uma nova acao profissional com a insercdo desses
trabalhadores na residéncia de pacientes e cuidadores, o que possibilita
considerar todos os aspectos que podem afetar positiva ou negativamente a
saude do paciente e a implementacao de intervencdes efetivas e de acordo

com o contexto em que vive®?.

Essa modalidade de atendimento tem sido importante no momento de
transicdo epidemiolégica em que o Pais encontra-se, com o0 aumento de
pessoas com doencgas crénico-degenerativas, em consequéncia do aumento
no nimero de idosos. E também uma estratégia para reducéo do tempo de
internacdo do paciente, bem como diminui a demanda por atendimento

hospitalar, reduzindo os custos pela assisténcia a satde®.
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Em 2006, o Ministério da Saude regulamentou o funcionamento do
Servico de Assisténcia Domiciliar, por meio da Resolucdo da Diretoria
Colegiada (RDC) n° 11, de 26 de janeiro®. No mesmo ano, em 19 de
outubro, foi instituida a Interna¢do Domiciliar no &mbito do Sistema Unico de

Saude, a partir da Portaria n® 25292

Entre os anos de 2006 e 2011, houve uma lacuna quanto a
regulamentacdo da Assisténcia Domicilidria e o tema foi retomado em
agosto de 2011, com a implementacdo da Portaria n® 2029, que revogou a
Portaria anterior, de outubro de 2006®%. No entanto, com a publicacdo da

Portaria n® 2527, de 27 de outubro de 2011, a Portaria 2029 foi revogada®®.

Em vigor atualmente, a Portaria 2527 redefiniu a atencédo domiciliaria
no SUS. Retirou o foco da internacdo domiciliaria, destacando a atuacéo das
equipes de Saude da Familia, com o apoio dos Nucleos de Apoio a Saude

da Familia (NASF)®.

Em novembro de 2011, houve o lancamento do programa “Melhor em
Casa”, executado em parceria com estados e municipios do pais e articulado
com as Redes de Atencao a Saude. O programa tem o objetivo de ampliar o
atendimento domiciliario no SUS, além de melhorar a assisténcia aos
usuarios e proporcionar avancos para a gestdo do sistema publico de saude.
O atendimento € realizado por uma equipe multiprofissional, com visitas
regulares de acordo com o estado clinico do usudrio e € necesséaria a
presenca de um cuidador, membro da familia ou néo, que sera a referéncia

da familia para os profissionais de satde®?.
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Ainda que as experiéncias de cuidados domiciliarios de saude no Pais
sejam muito incipientes e com caracteristicas muito variadas, todas essas
iniciativas contribuem para que esse tipo de atendimento se firme como
modalidade assistencial, visto que o nimero de pessoas com necessidade
de cuidados no domicilio cresce cada vez mais e € preciso regulamentar a

atuacgédo dos servicos.

O atendimento no domicilio torna-se importante a medida em que o
profissional de saude tem a possibilidade de conhecer a realidade social na
gual a familia esta inserida e as intervencdes podem ser focadas nas reais

necessidades de satde do paciente®?.

Na literatura, ha varias denominagcdes para designar o cuidado no
domicilio, e a complexidade do cuidado é a principal diferenca entre elas®®.

A RDC®Y apresenta os principais termos e suas definigées:

» Atencdo domiciliar: envolve as acdes desenvolvidas no domicilio
gue visam a promoc¢do a saude, prevencdo e tratamento de

doencas, além da reabilitacdo dos pacientes;

» Assisténcia domiciliar: atividades de carater ambulatorial,

programadas e continuadas;

» Internacdo domiciliar: assisténcia ao paciente com quadro clinico
mais complexo, realizada em tempo integral e com necessidade de

tecnologia especializada;
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» Servico de Assisténcia Domiciliar:  responsavel pelo
gerenciamento e por operacionalizar a assisténcia ou internagéo

domiciliar, podendo ser publica ou privada.

Ha ainda o termo visita domicilidria, utilizado para designar um
instrumento de intervencao no processo saude-doenca da familia, com trés
formas de abordagens: a entrevista, a observagdo sistematizada e a

intervencao participativa®®.

Em Sao Paulo, com a regulamentacéo da Portaria n° 1170, de 13 de
junho de 2008, houve a criacdo do Programa Hospital Domiciliar de
Atendimento e Internacdo Domiciliar (PROHDOM)®”, que tem como obijetivo
possibilitar a recuperacdo do paciente no domicilio, no ambiente familiar,
otimizando a utilizacdo de leitos hospitalares e ampliando a resolubilidade

dos servicos de saude.

Com o PROHDOM, é esperado que haja uma diminuicdo no tempo
médio de permanéncia na internacdo, reducdo das taxas de infeccéo
hospitalar, das sequelas decorrentes das internacdes de longa permanéncia

e do nimero de cirurgias realizadas®”.

De acordo com o Programa, a assisténcia domiciliaria é indicada para
pacientes clinicamente estaveis, que necessitam de seguimento apos a alta
e que apresentam pontuacao de oito a 15 na Avaliacdo de Permanéncia de
Enfermagem no Domicilio e, na Escala da Cruz Vermelha Espanhola, grau
de incapacidade trés (dificuldade grave para realizacdo das Atividades de

Vida Diéria - AVD, necessitando de apoio em quase todas, e caminha com
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ajuda de pelo menos uma pessoa) ou quatro (impossibilitado de realizar as

AVD sem auxilio, caminha com ajuda de pelo menos duas pessoas)®©”.

No atendimento domiciliario, a figura do cuidador torna-se
fundamental para o sucesso do tratamento, pois ele sera o responséavel pelo
seguimento do plano terapéutico e por atender as solicitacbes da equipe
responsavel pelo paciente. Também é de grande importancia o contexto
familiar no qual o cuidador e o paciente estdo inseridos, pois servira de apoio

para o bem-estar e recuperacéo do familiar enfermo®”.

Em face dessas consideracOes, este estudo objetivou identificar a
rede e o0 apoio social de cuidadores de um servico de assisténcia
domiciliaria, buscando verificar as associacbes existentes entre as
caracteristicas familiares e as caracteristicas sociodemograficas e de saude

do cuidador.



OBJETIVOS
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2. OBJETIVOS

2.1. GERAL

Avaliar a rede e o apoio social dos cuidadores de pacientes com
dependéncia, atendidos por um Servico de Assisténcia Domiciliaria no

municipio de Sao Paulo.

2.2. ESPECIFICOS

2.2.1. Descrever o perfil e o grau de dependéncia das pessoas objeto do

cuidado;

2.2.2. Descrever o perfil e as condi¢cdes de saude dos cuidadores familiares;

2.2.3. Descrever a rede e o apoio social dos cuidadores familiares;

2.2.4. Descrever, por meio do uso do genograma, o perfil das familias e a

rede e o apoio intrafamiliar do cuidador;

2.2.5. Analisar a associacdo entre os escores das dimensdes de apoio
social e as variaveis sociodemograficas e as condicdes de saude do

cuidador familiar;

2.2.6. Analisar a associacdo entre os escores das dimensfes de apoio

social e a rede social do cuidador familiar;

2.2.7. Analisar a associacdo entre os escores das dimensdes de apoio

social e o perfil do paciente que recebe o cuidado.



CASUVISTICA E METODO
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3. CASUISTICA E METODO

3.1. TIPO DE PESQUISA

Estudo exploratorio, descritivo, analitico, transversal, de abordagem

guantitativa, realizado com uma amostra por conveniéncia.

3.2. CARACTERIZACAO DO LOCAL DE ESTUDO

A investigagdo foi realizada em um Servico de Assisténcia
Domiciliaria (SAD) vinculado a ateng&o basica da microrregido da Cidade
Ademar situado na zona sul do municipio e que pertence a Coordenadoria
de Saude Sul, composta pelas subprefeituras de Campo Limpo, Capela do

Socorro, Cidade Ademar, M’Boi Mirim, Parelheiros e Santo Amaro.

O local selecionado para coleta de dados foi a Subprefeitura da
Cidade Ademar, localizada na porcédo leste da zona sul e composto pelos
Distritos Administrativos de Pedreira e Cidade Ademar, com uma area de
30,7 Km? uma populacdo total de 410.998 pessoas em 2010 e uma

densidade demogréfica de 13.388 habitantes/km? (Figura 2)®.
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Subprefeitura da
Cidade Ademar

Cidade
Ademar

Figura 2 — Mapa da divisdo do Municipio de S&o Paulo, segundo Subprefeituras.
S&o Paulo, 2007.

Fonte: Prefeitura de S&o Paulo.
Disponivel em: http://portal.prefeitura.sp.gov.br/subprefeituras/spad/dados/0001



http://portal.prefeitura.sp.gov.br/subprefeituras/spad/dados/0001
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De acordo com o Indice Paulista de Vulnerabilidade Social, em 2000,
a Subprefeitura de Cidade Ademar apresentava entre baixa e média
vulnerabilidade, o que representa 26,9 e 35,0% da distribuicdo populacional,

respectivamente“?.

As principais causas de mortalidade no Municipio s&o: doencas
isquémicas do coracdo (12,9%), cerebrovasculares (8,2%), pneumonias
(7,1%), bronquite, enfisema e asma (3,8%) e diabetes mellitus (3,3%). Com
excecao do parto, as doencas do aparelho circulatério sdo responsaveis por
11,5% das internacdes hospitalares, seguidas por lesdes, envenenamentos

e outras consequéncias de causas externas (9,7%)“?.

Esses dados indicam um cenario favoravel ao crescimento do nimero
de pessoas com incapacidades e dependéncia e, por conseguinte, aumento

da figura do cuidador no municipio de Séao Paulo.

O SAD da microrregido da Cidade Ademar presta servicos de carater
ambulatorial, como consultas médicas, de enfermagem, atendimentos de
fisioterapia, de assisténcia social no domicilio de pessoas restritas ao leito. E
obrigatéria a presenca de um cuidador familiar para que o paciente possa
ser incluido e atendido pela equipe. Sem a presenca do cuidador, torna-se
inviavel prestar esse tipo de atendimento devido a necessidade de

continuidade dos cuidados.

O SAD de Cidade Ademar é vinculado a uma Organizacdo Social de
Saude (OSS), que contrata os profissionais de saude que atuam na

Unidade.
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As OSS foram formalizadas pela Lei Complementar n° 846 de 04 de
junho de 1998 e representam uma parceria entre entidades privadas, sem
fins lucrativos, e o Governo do Estado de S&o Paulo. Essas entidades
devem exercer atividades voltadas & saude e a cultura e realizar

atendimento exclusivamente aos usudarios do SUS“?,

Os pacientes sdo encaminhados pelas Unidades Béasicas de Saude
(UBS) ao qual pertencem e, ap0s avaliacdo da equipe técnica, podem ser
incluidos no SAD. Os critérios de inclusdo sdo: pessoas que morem na
regido, totalmente dependentes para as atividades de vida diaria e/ou que
necessitem de cuidados especializados (uso de sondas, tratamento de
Ulceras de presséo) e/ou visitas médicas muito frequentes para continuidade

do tratamento.

A equipe do servico é composta por enfermeiros, meédicos,
assistentes sociais, nutricionistas, fisioterapeutas, auxiliares de enfermagem
e 0S motoristas, responsaveis por transportar as equipes em seus
atendimentos domiciliares. O Servico iniciou suas atividades em abril de

2009 e, em junho de 2011, havia 229 pacientes cadastrados.

3.3. POPULACAO E AMOSTRA

A populacédo do estudo foi composta pelos cuidadores de pacientes
com incapacidades e dependéncia atendidos pelo SAD até junho de 2011. A
amostra foi composta pelos cuidadores dos pacientes atendidos pelo SAD
gue realizavam o cuidado had mais de trés meses e que ndo recebiam

remuneracao.
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Foram excluidas as familias em que o cuidador era remunerado,
assim como aquelas em que néo foi possivel identificar o cuidador principal,
pois o cuidado era igualmente partiihado entre mais de um membro da

familia.

Dos 229 pacientes cadastrados, foram visitados 132 cuidadores.
Destes, 22 foram excluidos: dez porque eram profissionais contratados pela
familia, trés que ja ndo realizavam o cuidado, pois o familiar havia falecido,
um que era amigo da familia do paciente e um cuidador foi excluido por ndo
ter sido encontrado apos trés tentativas. Quatro pacientes foram avaliados
como totalmente independentes segundo indice de Barthel e, sendo assim,
seus cuidadores também foram excluidos do estudo. Trés cuidadores
recusaram-se a participar da pesquisa, um por considerar que esta nao seria
uatil para melhorar sua qualidade de vida e também pela insatisfacdo com o
atendimento do SAD e dois ndo quiseram referir o motivo da recusa. Desta

forma, a amostra final foi constituida por 110 cuidadores familiares.

Dos 110 cuidadores entrevistados, sete realizavam cuidados de mais
de um paciente, sendo que seis cuidavam de dois familiares e um, de trés,

resultando em uma amostra de 118 pacientes.

3.4. INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

Foram utilizados cinco instrumentos para coleta de dados:
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% Instrumento 1: Formuléario para coleta de dados de caracterizagdo
sociodemografica, condicbes de saude do cuidador e do paciente e

sobrecarga percebida.

% Instrumento 2: Social Network Index, que aborda a origem de contatos
sociais: casamentos, amigos e parentes, membros de igreja e outros grupos
sociais. Originalmente composto por 11 itens, foi traduzido e validado por

Griep et al®?, ficando com apenas cinco itens.

+ Instrumento 3: Medical Outcomes Study - MOS, para identificar o nivel
de apoio social do cuidador. E composto por 19 itens agrupados em cinco
dimensdes: emocional, de informacdo, material, afetiva e de interagcéo

positiva.

O calculo dos escores € baseado nas repostas dos participantes. As
opcdes de respostas do instrumento podem variar de um (nunca) a cinco
(sempre); a soma dos pontos totalizados pelas respostas dadas a cada uma
das dimensfes é dividida pelo niumero maximo de pontos possivel de ser
obtido em cada dimensao e o total dessa razéo (total de pontos obtidos/
pontuacdo maxima da dimensé&o) é multiplicado por 100“®. O escore total
pode variar entre 20 e 100, e é dividido em tercis, para analise do apoio

social“?,

Assim considerou-se, no primeiro tercil, escores mais baixos de apoio
social (20 a 46 pontos), no segundo tercil, com valores entre 47 a 73, escore

intermedidrio e no terceiro, altos escores de apoio social (74 a 100 pontos).
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Este instrumento foi escolhido por ja ter sido traduzido e validado em

portugués por Griep et al®® e por apresentar bons indices de consisténcia

interna (alpha de Cronbach acima de 0,91), estabilidade e validade de

construto. Atualmente, o0s

itens do MOS sdo utilizados no National

Population Health Study (NPHS), estudo anual sobre as condi¢des de saude

da populagéo canadense.

Quadro 1. Tipos de apoio e questdes do instrumento de apoio social.

Dimenséao

Material

Emocional

De
informacao

Afetivo

Interacao
social
positiva

Disponibilidade de alguém
Que o ajude, se ficar de cama
Que o leve ao médico
Para preparar suas refeicoes
Que o ajude nas tarefas diarias, se ficar doente

Para ouvi-lo, se precisar falar

Em quem confiar e falar sobre problemas

Para compartilhar preocupacfes e medos mais
intimos

Que compreenda seus problemas

Que lhe dé bons conselhos em situacao de crise
Dar-lhe informacdo para entender determinada
situacao

De quem vocé realmente quer conselhos

Para dar sugestbes para lidar com problema
pessoal

Que demonstre amor e afeto por vocé
Que lhe dé um abraco
Que vocé ame e faca vocé se sentir querido

Para divertir-se junto

Com quem relaxar

Com quem distrair a cabeca

Com quem fazer coisas agradaveis

Questao
6
9
16
19

-
13
20

23

8
12

17
21

10
14
24

11
15
18
22

Fonte: Adaptado de Griep RH, Chor D, Faerstein E e Lopes C. Apoio social:
confiabilidade teste-reteste da escala no Estudo Pr6-Saude. Cad. Saude Publica.
2003;19(2):625-634.
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% Instrumento 4: Genograma, com informagcdes que podem incluir
aspectos sociais, comportamentais e culturais da familia, com énfase nos
seguintes dados: (a) os nomes e idades de todos os membros da familia; (b)
datas exatas de nascimentos, casamentos, separacdes, divorcios, mortes,
abortos e outros acontecimentos significativos; (c) indicacdes datadas das
atividades, ocupacfes, doencas, lugares de residéncia e mudancas no

desenvolvimento vital; e (d) as relagdes entre os membros da familia®.

Recomenda-se que o levantamento envolva pelo menos trés
geracOes da pessoa indice. Todas as datas de eventos relevantes séo
registradas para que sejam estabelecidas correlacdes contextuais na analise
posterior. Pode ser utilizado para auxiliar as familias a se perceberem como
estruturas sistémicas, com vista a ajuda-las na reestruturacdo de
comportamentos, na melhora dos relacionamentos e vinculos, objetivando a
consolidacdo de aspectos fundamentais ao cuidado dos familiares. O
importante € que sejam representados todos os individuos, mesmo que néo
tenham relacéo familiar direta ao nucleo familiar, mas que contribuem para o
estabelecimento da rede de cuidados, ou seja, 0 genograma deve ser

ampliado ao méaximo para o estudo do caso”.

% Instrumento 5: indice de Barthel, utilizado para avaliacdo dos pacientes
guanto a independéncia funcional no cuidado pessoal e mobilidade. Cada
item € pontuado de acordo com a performance do paciente em realizar
tarefas de forma independente, com alguma ajuda ou de forma dependente

de ajuda.
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Uma pontuacdo geral é formada atribuindo-se os pontos em cada
categoria, dependendo do tempo e da assisténcia necessaria a cada
paciente. A pontuacdo vai de 0 a 100, em intervalos de cinco pontos, e

maiores pontuacdes indicam maior independéncia.

Na interpretacdo da pontuacdo no Indice de Barthel, a pontuacéo
abaixo de 60 tem sido avaliada como indicativa de dependéncia mais
severa. Shah et al®® consideram que escores de 0 a 20 indicam
dependéncia total, 21 a 60, dependéncia severa, 61 a 90, dependéncia

moderada, 91 a 99, dependéncia leve e 100, independéncia.

O indice de Barthel foi validado no Brasil em 2010, apresentando
excelente confiabilidade, com alpha de Cronbach de 0,90 e bons indices nos
resultados de validade de critério convergente e de validade

discriminante?,

3.5. VARIAVEIS DO ESTUDO

3.5.1. Relacionadas ao paciente:
> ldade: em anos, na data da entrevista;
» Sexo: feminino ou masculino
» Diagnostico: extraido do prontuéario, de acordo com Classificacéo
Internacional de Doencas (CID-10)“®:
> Grau de dependéncia: avaliado através da aplicacdo do indice de

Barthel.
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3.5.2. Relacionadas ao cuidador:

» Idade: em anos, na data da entrevista;

» Estado civil: casado/unido consensual, vilvo, separado/divorciado,
solteiro;

» Sexo: feminino ou masculino;

» Grau de parentesco em relagdo ao paciente: filha (o),
esposa/marido, mae/pai, irma (o), neta (o), outros;

» Tempo de cuidado: em anos, desde a data que iniciou a atividade
até a data da entrevista,;

> Religido: catolico, evangélico/protestante, espirita, outra, nao
pOSSui;

» Ler: sim, néo;

» Escrever: sim, s6 0 nome, nao;

» Escolaridade: ensino fundamental incompleto, ensino fundamental
completo, ensino médio incompleto, ensino médio completo, ensino
superior incompleto, ensino superior completo, outra;

» Trabalho remunerado: sim (exercendo atividade remunerada ou
trabalho informal), ndo (dona de casa, aposentado ou pensionista
da previdéncia, desempregado);

» Ocupacao: principal ocupacdo remunerada exercida no periodo da
entrevista, de acordo com a Classificacdo Brasileira de Ocupacoes
(CBO)“?,

» Ocupacdo na maior parte da vida: ocupacéao exercida durante maior

parte da vida profissional, segundo CBO“?;
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Tipo de vinculo profissional: trabalhador por conta prépria ou
autbnomo que trabalha exclusivamente para firmas ou empresas,
empregado assalariado, outro;

Tratamento de saude: sim, néo;

Problema de saude: sim, n&o;

Diagnéstico: referido pelo cuidador, ajustado ao CID-10%“®;

Uso de medicamentos para depressao ou calmantes: sim (prescrito
pelo médico), nao;

Presenca de dor: sim, nao;

Local da dor: queixa de dor em qual parte do corpo;

Intensidade da dor: fraca, moderada, intensa, insuportavel,

Renda familiar total: liquido, em reais;

Renda per capita: renda familiar total dividida pelo numero total de
integrantes na familia;

Servico de saude: publico, convénio, privado;

Transporte utilizado: 6nibus/lotacdo, carro, ndo utilizava transporte
(locomoviam-se a p€), outro;

Sobrecarga: sim, nao;

Intensidade da sobrecarga: pouca, algumas vezes, frequentemente,
extremamente;

Rede social: avaliada por meio do instrumento Social Network Index
(nimero de familiares e amigos com quem se sentiam a vontade e
podiam falar sobre quase tudo, atividades extradomiciliares -
esportivas ou artisticas em grupo/reunido de associacdo de

moradores ou funcionarios, sindicatos ou partidos/trabalho
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voluntario ndo remunerado, em organizacfes nao-governamentais,
de caridade ou outras);

Apoio social: avaliada por meio do instrumento Medical Outcomes
Study, nas dimensdes material, emocional, efetiva, instrumental e

de informagao.

3.5.3. Condi¢cbes de moradia:

>

>

Abastecimento de agua: rede publica, poco ou nascente, outros;
Tratamento de agua no domicilio: filtracdo, fervura, cloracdo, sem
tratamento;

Tipo de casa: tijolo/adobe, taipa revestida, taipa nédo revestida,
madeira, material aproveitado, outros;

Destino do lixo: coleta publica, queimado/enterrado, céu aberto;
Destino de fezes/urina: sistema de esgoto, fossa, céu aberto;

Energia elétrica: sim, n&o.

3.5.4. Relacionadas as familias:

» Compartilham o mesmo domicilio com o paciente: sim, ndo (no

periodo da entrevista);

Estrutura familiar: nuclear tradicional, estendida, monoparental,
outra;

Ciclo de vida familiar: lancamento de jovem adulto solteiro, estagio
tardio da vida, familias com filhos pequenos, familias com filhos na
adolescéncia, unido das familias no casamento, familias no meio da

vida;
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» Pessoas que compartiihavam o mesmo domicilio: namero de
pessoas que viviam na mesma residéncia;

» Ligagcbes com membros da familia: numero de ligacBes
diferenciadas;

» Tipo de relagdo: proxima, harmdnica, fundido e conflitual,
conflituoso;

» Membros da familia: familiares com quem possuem ligacbes
diferenciadas;

» Problemas de saude na familia: doencas apresentadas por outros
membros da familia, excluindo-se os pacientes com incapacidades
e dependéncia atendidos pelo SAD;

» Membros da familia com problemas de saude: esposa/marido, filha

(o), méae/pai, outro.

3.6. ASPECTOS ETICOS

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica da EEUSP e pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Salde de S&o Paulo

(Parecer n°® 454/10).

Foram observados todos os cuidados éticos que envolvem seres
humanos, de acordo com a Resolucdo 196/96. Os participantes da pesquisa
foram informados dos objetivos da pesquisa e da confidencialidade dos
dados e a entrevista foi realizada apos leitura e assinatura do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido.
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3.7. ANALISE DOS DADOS

A base de dados foi digitada no programa Excel para Windows 7 e
posteriormente exportada para o programa Predictive Analytics Software
(PASW) versédo 20.0 para Windows, para analise dos dados. As variaveis
guantitativas foram analisadas descritivamente mediante céalculo de medida
de tendéncia central e de dispersdo. As variaveis qualitativas foram

analisadas por meio de frequéncias absolutas e relativas.

A consisténcia interna do indice de Barthel e do questionario de apoio
social foram analisadas utilizando-se o coeficiente alfa de Cronbach. Foi

considerada aceitavel quando a>0,70.

Foi realizado o teste de Kolmogorov-Smirnov, no qual se verificou que
as dimensbes de apoio social ndo apresentavam distribuicdo normal e
assim, foram utilizados testes ndo paramétricos. Para comparar 0 escore
médio de cada dimensdo em relacdo as variaveis qualitativas com duas
categorias, foi utilizado o teste U de Mann-Whitney. O teste de Kruskal-
Wallis foi usado para comparacdo entre variaveis com trés ou mais
categorias e, para aquelas que apresentaram resultado significativo, foi
realizado o célculo de comparacdes multiplas, através do teste de Tukey. Foi
realizado o célculo do coeficiente de correlagédo de postos de Spearman para
analise da correlacdo entre escores de cada uma das dimensdes de apoio

social e as variaveis quantitativas.

Para este estudo, considerou-se resultado estatisticamente

significativo quando p<0,050.



RESULTADOS
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4. RESULTADOS

4.1. Perfil dos pacientes com incapacidades e dependéncia

Verificou-se que a maior parte dos 118 pacientes com incapacidades
e dependéncia era do sexo feminino (n=67; 56,8%), com idade média de
67,2 anos (dp=23,3; Med=73), sendo a idade minima de trés e a maxima, de

100 anos.

O numero médio de problemas de salde que o paciente possuia era
de 1,58 (dp=0,7; Med=1,0), variando de uma a trés doencas. Do total de
pacientes, 70 (59,3%) relatavam um problema de saude, 28 (23,7%) dois
problemas, e 20 (16,9%), trés. Houve predominio de doencas do aparelho
circulatorio (n=65; 55,1%), do sistema nervoso (n=35; 29,7%) e doencas
enddcrinas, nutricionais e metabdlicas (n=26; 22,0%), conforme se observa
na Tabela 1.

Tabela 1- Distribuicdo dos pacientes com incapacidades e dependéncia
segundo patologia. Servico de Assisténcia Domiciliaria. S&o

Paulo, 2011.
Doenca n %*
Doencas do aparelho circulatério 65 55,1
Doencgas do Sistema Nervoso 35 29,7
Doencas enddcrinas, nutricionais e metabdlicas 26 22,0
Causas externas de morbidade e de mortalidade 13 11,0
Sintomas, sinais e achados anormais de exames clinicos e 7 5,9

de laborat6rio, ndo classificados em outra parte

Doencas do sistema osteomuscular e do tecido conjuntivo 7 5,9
Transtornos mentais e comportamentais 6 51
Neoplasias 6 51
Outros 16 13,5

*Porcentagem calculada em relagéo aos 118 pacientes.
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O grau de dependéncia, avaliado por meio do indice de Barthel,
mostrou que a maior parte dos pacientes (n=78; 66,1%) era totalmente
dependente para as Atividades da Vida Diaria. O alpha de Cronbach foi

satisfatorio (a=0,90) para a escala total.

Em relacdo a cada item do instrumento, 64 (54,2%) pacientes eram
dependentes para alimentacdo, 105 para banho (89,0%), 93 (78,8%) para
vestuario, 91 (77,1%) para higiene pessoal, 73 (61,9%) eram incontinentes
para eliminagdes intestinais, 79 (66,9%) para eliminacbes vesicais, 88
(74,6%) para o uso de vaso sanitario, 74 (62,7%) para passar da cadeira
para a cama, 89 (75,4%) para deambular e 100 (84,7%) eram dependentes

para subir e descer escadas (Tabela 2).

Tabela 2- Distribuicdo dos pacientes com incapacidades e dependéncia
de acordo com grau de dependéncia. Servico de Assisténcia
Domiciliaria. Sdo Paulo, 2011.

Sexo
Variaveis Geral M F
n % n % n %

Alimentacéo

Independente 30 25,4 11 9,3 19 16,1

Ajuda 24 20,4 9 7,6 15 12,7

Dependente 64 54,2 33 28,0 31 26,3
Banho

Independente 13 11,0 5 4,2 8 6,8

Dependente 105 89,0 46 39,0 59 50,0
Vestuério

Independente 9 7,6 5 4,2 4 3,4

Ajuda 16 13,6 4 3,4 12 10,2

Dependente 93 78,8 42 35,6 51 43,2
Higiene pessoal

Independente 27 22,9 10 8,5 17 14,4

Dependente 91 77,1 41 34,7 50 42,4
Eliminagdes intestinais

Continente 37 31,4 15 12,7 22 18,6

Incontinente ocasional 8 6,8 6 51 2 1,7

Incontinente 73 61,9 30 25,4 43 36,5

Continua
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Sexo
Variaveis Geral
n % n % n %
EliminagGes vesicais
Continente 24 20,3 14 11,9 10 8,5
Incontinente ocasional 15 12,7 5 4,2 10 8,5
Incontinente 79 66,9 32 27,1 47 39,8
Uso do vaso sanitério
Independente 16 13,6 8 6,8 8 6,8
Ajuda 14 11,9 7 59 7 5,9
Dependente 88 74,6 36 30,5 52 44,1
Passagem cadeira-cama
Independente 21 16,9 12 10,2 9 7,6
Ajuda minima 6 59 1 0,8 5 4,2
Grande ajuda 17 14,4 9 7,6 8 6,8
Dependente 74 62,7 29 24,6 45 38,2
Deambulacéo
Independente 14 11,9 9 7,6 6 51
Ajuda 13 11,0 4 34 8 6,8
Independente em cadeira 2 1,7 2 1,7 0 0,0
de rodas
Dependente 89 75,4 36 30,5 53 44,9
Escadas
Independente 5 4,2 4 3,4 1 0,8
Ajuda 13 11,0 6 51 7 59
Dependente 100 84,7 41 34,8 59 50,0
Grau de dependéncia total
Dependéncia total 78 66,1 31 26,3 a7 39,8
Dependéncia severa 24 20,3 12 10,2 12 10,2
Dependéncia moderada 13 11,0 6 51 7 59
Dependéncia leve 3 2,5 2 1,7 1 0,8
Total 118 100,0 51 43,2 67 56,8

4.2. Perfil dos cuidadores familiares entrevistados

Dos 110 cuidadores, sete (6,4%) prestavam cuidados a mais de um

paciente. Dos entrevistados, 47 (42,7%) eram filhas(os) que cuidavam de pai

ou mae, 27 (24,5%) eram esposas ou maridos e 14 (12,7%), maes ou pais.
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Tabela 3- Distribuicdo dos cuidadores familiares segundo o parentesco
com pacientes com incapacidades e dependéncia. Servigco
de Assisténcia Domiciliaria. Sdo Paulo, 2011.

Parentesco n o%*
Filha (o) 47 42,7
Esposa/marido 27 24,5
Méae/pai 14 12,7
Irma (o) 7 6,4
Neta (0) 5 4,5
Outros 17 15,4

*Porcentagem calculada em relacéo aos 110 cuidadores familiares.

Verificou-se que 99 (90,0%) cuidadores eram do sexo feminino, com
idades variando entre 17 e 79 anos e idade média de 52,3 anos (dp=14,0;
Med=55,0). O tempo meédio de cuidado foi de 6,7 anos (dp=8,8; Med=4),
sendo o minimo de trés meses e 0 maximo, de 52 anos. A maior parte era
casada ou vivia em unido consensual (n=66; 60,0%), catolica (n=73; 66,4%),
sabia ler (n=99; 90,0%) e escrever (n=95; 85,4%) e possuia ensino

fundamental incompleto (n=40; 36,6%), conforme mostra a Tabela 4.

Tabela 4- Distribuicdo dos cuidadores familiares de pacientes com
incapacidades e dependéncia segundo caracteristicas
sociodemograficas. Servico de Assisténcia Domiciliaria.
Sao Paulo, 2011.

Variaveis n %

Sexo

Feminino 99 90,0

Masculino 11 10,0
Estado civil

Casado / Unido consensual 66 60,0

Solteiro 25 22,7

Viavo 10 9,1

Separado / Divorciado 9 8,2
Religido

Catolico 73 66,4

Evangélico / Protestante 23 20,1

Espirita 7 6,4

Outra 2 1,8

Nao possui 5 4,5

Continua
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Variaveis n %
Sabe ler
Sim 99 90,0
Nao 11 10,0
Sabe escrever
Sim 94 85,5
S6 0 nome 13 11,8
Nao 3 2,7
Escolaridade
Ensino Fundamental Incompleto 41 37,3
Ensino Fundamental Completo 18 16,3
Ensino Médio Incompleto 8 7,3
Ensino Médio Completo 29 26,4
Outro 8 7,3
Nunca estudou 6 5,4
Total 110 100,0

A maioria dos cuidadores néo realizava atividade remunerada (n=386;

78,2%), sendo que a maior parte (n=53; 48,2%) era dona de casa. Dos que

realizavam trabalho extradomiciliar, a maior parte trabalhava por conta

prépria (n=11; 10,0%) na area de servicos ou como vendedores do comeércio

em lojas e mercados (n=17; 15,5%), tal como mais da metade dos

cuidadores (n=63; 57,3%) na maior parte de sua vida profissional (Tabela 5).

Tabela 5- Distribuicdo dos cuidadores familiares de pacientes com
incapacidades e dependéncia segundo a realizacdo de
trabalho remunerado. Servico de Assisténcia Domiciliaria.

Sao Paulo — 2011.

Variaveis

%

Trabalho remunerado
Exerciam
Dona de casa
Aposentado ou pensionista da previdéncia
Desempregado
Outro (Trabalho informal)

Ocupacédo remunerada
Trabalhadores dos servi¢cos, vendedores do comércio em
lojas e mercados
Trabalhadores da producéo de bens e servigos industriais
Trabalhadores de servigos administrativos
Trabalhadores em servigos de repara¢@o e manutencao
Nao se aplica

22
53
27

(0]
o N W

20,0

48,2

24,5
55
1.8

15,5

2,7
1,8
1,8
78,2
Continua
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Variaveis

%

Tipo de atividade remunerada

Trabalhador por conta propria ou autbnomo que trabalha 11 10,0
exclusivamente para firmas ou empresas
Empregado assalariado 10 91
Outros 3 2,7
N&o se aplica 86 78,2
Ocupacdo exercida durante a maior parte da vida
profissional
Trabalhadores dos servicos, vendedores do comércio em 63 57,3
lojas e mercados
Trabalhadores da producédo de bens e servicos industriais 16 14,6
Trabalhadores de servigcos administrativos 11 10,0
Técnicos de nivel médio 5 4,5
Outros 5 4,5
Dona de casa 8 7,3
Nunca trabalhou 2 1,8
Total 110 100,0

Referiram algum tipo de problema de saude 76 cuidadores (69,1%),

principalmente doengas do aparelho circulatério (n=44; 40,0%). O namero de

problemas de saude referido variou de um a quatro, com média de 1,6

(dp=0,7). Daqueles que referiram alguma morbidade, 60 (54,5%) realizavam

tratamento de saude e 24 (21,8%) utilizavam medicamentos para depressao

ou calmantes, com prescricdo médica (Tabela 6).

Tabela 6- Distribuicdo dos cuidadores familiares de pacientes com
incapacidades e dependéncia segundo problemas de saude
autorreferidos. Servico de Assisténcia Domiciliaria. Sao

Paulo, 2011.

Problemas de salde

%*

Doencas do aparelho circulatério

Doencas do sistema osteomuscular e do tecido conjuntivo
Doencas enddcrinas, nutricionais e metabdlicas

Doencas do olho e anexos

Doencas do aparelho respiratério

Transtornos mentais e comportamentais

Outros

Nao possui problema de salde

a4
23
21

14
33

40,0
20,9
19,1
6,4
4,5
4,5
12,7
30,0

*Porcentagem calculada em relagéo aos 110 cuidadores.
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Relataram dor em alguma parte do corpo 73 cuidadores (66,4%): 27
(24,5%) referiram dor na coluna e 25 (22,7%), nos membros inferiores
(Tabela 7). A intensidade da dor variou entre moderada (28 ou 37,8%),
intensa (19 ou 27,0%), fraca (13 ou 17,6%) e insuportavel (13 ou 17,6%).
Tabela 7- Distribuicdo dos cuidadores familiares de pacientes com

incapacidades e dependéncia segundo queixa de dor em

alguma parte do corpo. Servi¢co de Assisténcia Domiciliéria.
Sao Paulo, 2011.

Dor n %*
Coluna 27 24,5
MMII 25 22,7
MMSS 16 14,5
Lombar 11 10,0
Corpo todo 9 8,2
Outra parte do corpo 21 19,1
Nao 36 32,7

*Porcentagem calculada em relacédo aos 110 cuidadores.

A renda familiar total dos cuidadores na época da coleta de dados foi
em média de R$ 1.348,7 (dp=863,1; Med=1120,0), equivalente a 2,5
Salarios Minimos™ (SM) e renda per capita média de R$ 391,5 (dp=276,1;

Med=333,3), o0 que corresponde a 0,7 SM.

Em relacdo as condicbes de moradia, a maioria dos domicilios era de
tijolo ou adobe. Todos contavam com abastecimento publico de agua em
suas residéncias, coleta publica de lixo e energia elétrica. A maior parte
(n=85; 77,3%) filtrava a &gua que ingeria e possuia sistema publico de

esgoto (89; 84,8%), conforme se observa na Tabela 8.

" Valor do Saldrio Minimo na época da coleta de dados: RS 545,00.
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Tabela 8- Distribuicdo dos cuidadores familiares de pacientes com
incapacidades e dependéncia segundo as condi¢gdes de
moradia. Servico de Assisténcia Domiciliaria. S&o Paulo,

2011.

Condicbes de moradia n %
Tipo de moradia

Tijolo ou adobe 110 100,0
Energia elétrica

Sim 110 100,0
Abastecimento de agua

Publico 110 100,0
Tratamento de agua

Filtracdo 85 77,3

Fervura 3 2,7

Cloracdo 1 0,9

Sem tratamento 21 19,1
Coleta de lixo

Publica 110 100,0
Destino de fezes / urina

Sistema de esgoto 94 85,5

Céu aberto 13 11,8

Fossa 3 2,7

Total 110 100,0

Os servicos de saude mais utilizados eram de instituicbes publicas
(n=95; 86,4%), seguidas de convénio (n=17; 15,5%) e clinicas particulares
(n=3; 2,7%). Cinco cuidadores utilizavam mais de um servico de saude

guando necessitavam de atendimento.

Utilizavam transporte coletivo, como ©Onibus e lotacdo, para se
locomover 88 (80,0%) cuidadores, 13 (11,0%) utilizavam carro, 10 (9,5%)
caminhavam e cinco (4,7%) utilizavam outros meios de transporte. Seis

cuidadores referiram usar mais de um meio de transporte.

A maior parte referiu sobrecarga em decorréncia do cuidado (n=76;

69,1%). Destes, 15 (19,7%) relataram pouca sobrecarga, 20 (26,4%)
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sentiam-se sobrecarregados algumas vezes, 22 (28,9%) frequentemente e

19 (25,0%) disseram estar extremamente sobrecarregados.

4.3. Rede e apoio social dos cuidadores familiares

Em relacdo a rede social, o numero médio de familiares com quem o
cuidador sentia-se a vontade e podia falar sobre quase tudo era de 4,4
pessoas (dp=6,1; Med=2,5), variando de zero a 50. O numero de amigos
com quem o cuidador contava variou de zero a 100, com média de 3,6

pessoas (dp=10,2; Med=1,0)

Grande parte referiu ndo participar de atividades esportivas ou
artisticas em grupo (n=97; 88,2%), de reunido de associacdo de moradores
ou funcionarios, sindicatos ou partidos (n=105; 95,5%) e/ou de trabalho
voluntario ndo remunerado, em organizacdes ndo-governamentais (ONGS),
de caridade ou outras atividades (n=102; 92,7%), como pode ser observado

na Tabela 9.

Tabela 9- Distribuicdo dos cuidadores familiares de pacientes com
incapacidades e dependéncia segundo a participacdo em
atividades. Servico de Assisténcia Domiciliaria. Sdo Paulo,
2011.

Atividades %

5

Esportivas ou artisticas em grupo

Umavez por semana 5 4,5
Duas a trés vezes por semana 5 4,5
Uma vez no ano 1 0,9
Algumas vezes no ano 2 1,8
Reunido de associacdo de moradores ou
funcionarios, sindicatos ou partidos
Duas a trés vezes por semana 1 0,9
Uma vez no ano 2 1,8
Algumas vezes no ano 2 1,8

Continua
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Atividades n %

Trabalho voluntario ndo remunerado, ONGs,
caridade ou outras atividades

Uma vez por semana 1 0,9
Duas a trés vezes por semana 2 1,8
Umavez no ano 2 1,8
Algumas vezes no ano 3 2,8

O escore médio total de apoio social foi de 77,5 (dp=19,8), com
predominio de alto apoio social (n=65; 59,1%), seguido de apoio
intermediéario (n=37; 33,6%). Oito cuidadores apresentaram baixo escore de
apoio social, representando 7,3% do total de entrevistados. O célculo do
alpha de Cronbach da escala total indicou a de 0,90, considerado

satisfatorio.

Os cuidadores apresentaram escore medio abaixo de 80,0 em todas
as dimensdes, exceto na dimensao afetiva, com média de 84,9 (dp=19,8).
As medidas de tendéncia central e de dispersédo, além do a para cada

dimenséo e para o escore total sdo apresentadas na Tabela 10.

Tabela 10- Estatistica descritiva dos escores das dimensfes de apoio
social dos cuidadores familiares de pacientes com
incapacidades e dependéncia. Servico de Assisténcia
Domiciliaria. Sdo Paulo, 2011.

Dimensao a Média dp Mediana Minimo Maximo
Material 0,90 79,5 22,3 80,0 20 100,0
Emocional 0,84 76,0 22,2 77,5 20 100,0
De informacao 0,86 74,9 25,3 96,7 20 100,0
Afetiva 0,88 84,9 19,7 80,0 26,6 100,0
Interacd@o positiva 0,88 72,0 26,7 85,0 20 100,0

Escore total 0,90 77,5 19,8 80,8 27,3 100,0
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4.4. Perfil das familias e rede e apoio intrafamiliar dos cuidadores

O genograma foi utilizado para avaliagdo da rede e do apoio
intrafamiliar. Permitiu ainda verificar o perfil das familias dos cuidadores

familiares de pacientes com incapacidades e dependéncia.

Dos 110 cuidadores, 21 nédo residiam no mesmo domicilio que o
paciente. A maior parte das familias dos cuidadores foi classificada como
tradicional (n=37; 33,7%), de acordo com sua estrutura. Em relagéo ao ciclo
de vida familiar, 57 (51,8%) estavam no meio da vida e 23 (21,0%), no
estagio tardio (Tabela 11).

Tabela 11- Distribuicdo das familias dos cuidadores familiares de
pessoas com incapacidades e dependéncia segundo

estrutura e ciclo de vida familiar. Servico de Assisténcia
Domiciliaria. Sdo Paulo, 2011.

Variaveis n %
Estrutura familiar
Nuclear tradicional 37 33,7
Estendida 33 30,0
Monoparental 16 14,5
Nuclear 10 9,1
Outros 14 12,7
Ciclo de vida familiar
Lancamento do jovem adulto solteiro 57 51,8
Estagio tardio da vida 23 21,0
Familias com filhos pequenos 15 13,6
Familias com filhos na adolescéncia 14 12,7
Unido das familias no casamento 1 0,9
Total 110 100,0

O numero de pessoas que compartilhava o mesmo domicilio variou

de um a nove, com média de 3,9 pessoas (dp=1,7; Med=4,0).
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Dentre os cuidadores, 67 (60,9%) referiram ligagcbes diferenciadas
com demais membros da familia, a maior parte com um a dois membros da
familia (n=33; 30,0%), como pode ser observado na Tabela 12.

Tabela 12- Distribuicdo dos cuidadores de pacientes com
incapacidades e dependéncia de acordo com a ligacéao

gue mantém com demais membros da familia. Servi¢o de
Assisténcia Domiciliéaria. Sdo Paulo, 2011.

Ligacdes com demais membros da familia n %
Um a dois 33 30,0
Trés a quatro 21 19,1
Cinco a seis 7 6,4
Sete a oito 4 3,6
Nove a dez 2 1,8
Nao hé ligacdo diferenciada 43 39,1
Total 110 100,0

Dos que referiram relagdo diferenciada com outros membros da
familia, a maior parte referiu relacéo de proximidade (n=54; 49,1%), seguida
de relacionamento distante (n=23; 20,9%). Os membros da familia mais
citados foram os filhos (n=39; 35,5%) e os irmaos (n=35; 31,8%).

Tabela 13- Distribuicdo dos cuidadores familiares de pacientes com
incapacidades e dependéncia segundo o tipo de relacfes e

os familiares com os quais possuem relacao diferenciada.
Servi¢co de Assisténcia Domiciliaria. Sdo Paulo, 2011.

Variaveis n %

Tipo de relagéo

Préximo 54 49,1

Harmoénico 10 9,1

Distante 23 20,9

Fundido e conflitual 3 2,7
Familiares

Filhos 39 35,5

Irmaos 35 31,8

Esposa/marido 13 11,8

Méae/pai 10 91

Netos 9 8,2

Outros 21 19,1
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Além disso, verificou-se por meio do genograma que 32 (29,1%)
cuidadores residiam com algum membro da familia que também possuia
algum problema de saude, excluindo-se os pacientes com incapacidades e

dependéncia atendidos pelo SAD.

Dos familiares que possuiam algum problema de saude, 13 (11,8%)
eram maridos/esposas do cuidador, 12 (10,9%) filhos, 6 (5,4%) mae/pai e 10
(9,1%) possuiam outro tipo de parentesco com o cuidador. Desses, 15
(13,6%) sofriam de doencas do aparelho circulatério, 9 (8,2%) de doencas
enddcrinas, nutricionais e metabolicas, 6 (5,4%) de doencas do aparelho
circulatorio, 5 (4,5%) de doencas do olho e anexos, 4 (3,6%) de transtornos

mentais e comportamentais e 14 (12,7%) possuiam outras doencas.

4.5. Associacdo entre as dimensdes de apoio social e as
caracteristicas sociodemograficas e condicdes de saude dos

cuidadores familiares

O escore médio das dimensfes de apoio social foi analisado em
relacdo a cada categoria das variaveis sociodemogréaficas e das condicbes

de salde do cuidador.

Na dimenséo material, verificou-se que apenas as variaveis Sabe ler e
Escolaridade apresentaram diferenca estatisticamente significativa entre as
médias, com p=0,030 para ambas. Os cuidadores que relataram ndo saber
ler apresentaram escore médio maior na dimensdo material, com média de

92,7, que aqueles que afirmaram o conhecimento (média=78,1). Ja na
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varidvel Escolaridade, cuidadores com menor escolaridade apresentaram
maior escore médio nesta dimensao, sendo que aqueles que nunca haviam

estudado apresentaram média de 90,0 (Tabela 14).

Tabela 14- Comparacdo entre escore médio da dimensdo material e

variaveis sociodemogréficas e de saude dos cuidadores de
pessoas com incapacidades e dependéncia. Servico de
Assisténcia Domiciliaria. Sdo Paulo, 2011.

Variavel Escore
médio (dp) P

Sexo

Masculino 71,8 (23,6)

Feminino 80,4 (22,2) 0,230
Presenca de companheiro

Nao 76,4 (22,7)

Sim 81,7 (22.0) 0,156
Religido

Catolico 78,9 (22,4)

Evangélico 76,3 (25,1) 0,356

Outra 88,2 (15,6)
Sabe ler

Nao 92,7 (14,8) "

Sim 78.1 (22.6) 0,030
Sabe escrever

N&o 88,7 (16,4)

Sim 77.9 (22.9) 0,100
Escolaridade

Nunca estudou 90,0 (20,0)

Ensino Fundamental Incompleto 86,8 (18,3)

Ensino Fundamental Completo e Médio Incompleto 73,3 (25,3) 0,030*

Ensino Médio Completo 76,7 (21,3)

Ensino Superior (In) completo 65,0 (25,8)
Trabalho remunerado

Sim, exerce 77,3 (24,5)

N&o, dona-de-casa 80,0 (21,6) 0,845

N&o, outro 80,1 (22,7)
Tratamento de saude

Nao 76,9 (21,7)

sim 817 (22.8) 0,185
Uso de medicamentos para depressao

N&o 79,9 (22,5)

Sim 78.3 (22.1) 0,586
Presenca de dor

N&o 79,6 (20,9)

Sim 79.5 (23.2) 0,922

Continua
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Escore

Variavel médio (dp) p

Presenca de sobrecarga

Nao 84,1 (19,4)

Sim 77,4 (23,4) 0,149
Participacdo em atividades esportivas / artisticas

Nao 80,2 (21,6)

sim 74,6 (27.9) 0.717
Participacdo em reunifes

Nao 79,3 (22,5)

Sim 84.0 (20.4) 0,717
Participacdo em trabalho voluntario

Nao 79,3 (22,2)

Sim 81.9 (25.3) 0,606

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

As variaveis Sabe ler e Escolaridade também apresentaram diferenca
estatisticamente significativa entre as médias na dimensdo emocional, com

p=0,006 e p=0,043, respectivamente.

Os cuidadores que nao sabiam ler apresentaram escore médio de
92,3 e aqueles que sabiam, apresentaram média de 74,2. Cuidadores que
nunca haviam estudado apresentaram escore meédio de 92,5, maior que o0s
demais grupos. Observou-se escore médio de 80,7 para cuidadores que
possuiam Ensino Fundamental Incompleto, 70,9 para aqueles que possuiam
Ensino Fundamental Completo e Ensino Médio Incompleto, 71,9 para Ensino
Médio Completo e 71,2 para Ensino Superior Incompleto (Tabela 15).
Tabela 15- Comparacao entre escore médio da dimensao emocional e
variaveis sociodemograficas e de saude dos cuidadores de

pessoas com incapacidades e dependéncia. Servico de
Assisténcia Domiciliaria. Sdo Paulo, 2011.

Variavel Escore
médio (dp) b
Sexo
Masculino 79,5 (20,0)
Feminino 75,6 (22,5) 0,681

Continua
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Escore

Variavel médio (dp) p

Presenca de companheiro

Nao 73,4 (23,7)

sim 77.8 (21.1) 0,368
Religido

Catdlico 76,7 (22,5)

Evangélico 72,8 (21,9) 0,721

Outra 77,8 (21,9)
Sabe ler

Nao 92,3 (14,7)

Sim 74,2 (22.2) 0,006
Sabe escrever

Nao 81,2 (23,3)

Sim 75,1 (22.0) 0,229
Escolaridade

Nunca estudou 92,5 (18,4)

Ensino Fundamental Incompleto 80,7 (22,4)

Ensino Fundamental Completo e Médio Incompleto 70,9 (20,3) 0,043*

Ensino Médio Completo 71,9 (21,9)

Ensino Superior (In) completo 71,2 (26,0)
Trabalho remunerado

Sim, exerce 75,9 (21,2)

N&o, dona-de-casa 77,5 (22,0) 0,765

N&o, outro 73,8 (23,6)
Tratamento de saude

Nao 76,9 (20,5)
Uso de medicamentos para depresséao

Nao 78,0 (21,1)

Sim 68.9 (25.0) 0,107
Presenca de dor

N&o 72,9 (21,3)

Sim 77.6 (22.6) 0212
Presenca de sobrecarga

N&o 81,7 (20,1)

Sim 73.4 (22.8) 0073
Participacdo em atividades esportivas / artisticas

N&o 76,2 (21,9)

Sim 75.0 (25.6) 0,992
Participac@o em reunides

Nao 75,9 (22,3)

sim 78,0 (23.1) 0.884
Participacdo em trabalho voluntério

Nao 75,7 (21,7)

Sim 80.6 (29.6) 0,352

*diferenca estatisticamente significativa (p<0,05)
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Na dimenséo afetiva, somente a variavel Presenca de dor apresentou
diferenca estatisticamente significativa entre os grupos (p=0,040). Os
cuidadores que referiram dor em alguma parte do corpo apresentaram
melhor percepcdo de apoio afetivo, com escore médio de 87,4, sendo que
agueles que negaram dor apresentaram escore médio de 80,1, conforme a

Tabela 16.

Tabela 16- Comparacdo entre escore médio da dimensdo afetiva e

variaveis sociodemogréficas e de saude dos cuidadores de
pessoas com incapacidades e dependéncia. Servico de
Assisténcia Domiciliaria. Sdo Paulo, 2011.

Variavel Escore
médio (dp) b

Sexo

Masculino 86,6 (19,1)

Feminino 84.8 (19.9) 0,773
Presenca de companheiro

N&o 80,4 (22,7)

Sim 87.9 (17.0) 0,082
Religido

Catdlico 85,3 (19,4)

Evangélico 83,2 (22,5) 0,953

Outra 86,2 (18,2)
Sabe ler

N&o 92,1 (13,6)
Sabe escrever

N&o 84,9 (19,7)

Sim 84,9 (19,9) 0,967
Escolaridade

Nunca estudou 94,4 (10,7)

Ensino Fundamental Incompleto 88,9 (18,9)

Ensino Fundamental Completo e Médio Incompleto 79,7 (22,7) 0,124

Ensino Médio Completo 82,9 (17,0)

Ensino Superior (In) completo 81,6 (25,9)
Trabalho remunerado

Sim, exerce 86,9 (15,3)

Nao, dona-de-casa 83,3 (21,1) 0,774

Nao, outro 86,3 (20,4)
Tratamento de saude

N&o 85,0 (17,8)

Sim 84.8 (21.5) 0,714

Continua
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Escore

Variavel médio (dp) p

Uso de medicamentos para depresséao

N&o 85,4 (19,9)

Sim 83.3 (19.6) 0,367
Presenca de dor

Nao 80,1 (20,8) .

Sim 87.4 (18.9) 0,046
Presenca de sobrecarga

N&o 87,6 (18,9)

Sim 83,7 (20,2) 0,228
Participacdo em atividades esportivas / artisticas

N&o 85,0 (20,0)

Sim 84.6 (18.9) 0,781
Participacdo em reunifes

N&o 84,3 (20,0)

Sim 98,6 (2,9) 0,099
Participacdo em trabalho voluntario

N&o 85,3 (18,5)

Sim 79.9 (33.2) 0,810

*diferenca estatisticamente significativa (p<0,05)

Na dimensdo interacdo positiva, verificou-se que as variaveis
Presenca de companheiro, Sabe ler, Escolaridade e Presenca de
sobrecarga apresentaram diferenca estatisticamente significativa entre as

médias.

Obteve-se p=0,024 para a variavel Presenca de companheiro. Os
cuidadores que possuiam companheiro apresentaram escore médio de 76,9,
enquanto aqueles que nao tinham apresentaram média de 64,6. Na variavel
Sabe ler, com p=0,044, cuidadores que ndo sabiam ler apresentaram média

de 85,9, superior aqueles que 70,5 que sabiam.

Cuidadores que nunca haviam estudado apresentaram escore médio
superior aos demais grupos, com média de 92,5, seguidos por cuidadores

gue possuiam o Ensino Fundamental Incompleto (média=76,9) e aqueles
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gue possuiam Ensino Médio Completo (média=69,1), com p=0,050 para a

variavel Escolaridade.

A variavel Presenca de sobrecarga também apresentou diferenca
estatisticamente significativa entre as médias (p=0,022). Cuidadores que
negaram sobrecarga em decorréncia do cuidado apresentaram escore
médio de 80,4 nesta dimensdo, enquanto os entrevistados que referiram

sobrecarga apresentaram média de 68,1 (Tabela 17).

Tabela 17- Comparacdo entre escore medio da dimenséo interagcéo

positiva e variaveis sociodemogréaficas e de saude dos
cuidadores de pessoas com incapacidades e dependéncia.
Servi¢co de Assisténcia Domiciliaria. Sdo Paulo, 2011.

Variavel Escore
médio (dp) b

Sexo

Masculino 77,7 (22,9)

Feminino 71,4 (27,2) 0615
Presenca de companheiro

Nao 64,6 (28,4) .

Sim 76.9 (24.6) 0,024
Religido

Catolico 72,3 (26,7) 0,972

Evangélico 73,2 (23,5)

Outra 68,6 (33,2)
Sabe ler

N&o 85,9 (22,4) *

Sim 70,5 (26.8) 0,044
Sabe escrever

Nao 75,0 (26,9)

Sim 71.5 (26.8) 0,554
Escolaridade

Nunca estudou 92,5 (12,5)

Ensino Fundamental Incompleto 76,9 (25,1)

Ensino Fundamental Completo e Médio Incompleto 66,5 (30,5) 0,050**

Ensino Médio Completo 69,1 (23,7)

Ensino Superior (In) completo 60,0 (35,5)
Trabalho remunerado

Sim, exerce 74,5 (24,9)

Nao, dona-de-casa 72,5 (27,0) 0,810

Nao, outro 69,7 (28,0)

Continua
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. Escore
Variavel médio (dp) p

Tratamento de saude

N&o 76,0 (25,3)

Sim 68.7 (27.7) 0,248
Uso de medicamentos para depressao

Nao 74,0 (26,0)

Sim 64.8 (28.5) 0,160
Presenca de dor

N&o 69,7 (26,5)

Sim 73.2 (26.9) 0,460
Presenca de sobrecarga

Nao 80,4 (23,2) "

Sim 68,1 (27,5) 0,022
Participagcdo em atividades esportivas / artisticas

Nao 71,3 (26,9)

Sim 77,7 (25,7) 0,414
Participagc@o em reunides

Nao 71,7 (27,0)

Sim 78.0 (21.9) 0,594
Participacdo em trabalho voluntario

N&o 71,5 (26,0)

Sim 78.1 (36.2) 0,297

*diferenca estatisticamente significativa (p<0,05)
**yalor marginal (p=0,05)

Verificou-se que as variaveis Sabe ler e Escolaridade também

apresentaram diferenca estatisticamente significativa entre as médias na
dimensdo de informacdo, com p=0,026 e p=0,050, respectivamente.
Cuidadores que nao sabiam ler apresentaram escore médio de 88,2 e
aqueles que sabiam, 73,4. Também foi observado que os cuidadores que
nunca haviam estudado apresentaram escore médio maior nesta dimenséo,
de 90,0, seguido pelos que possuiam Ensino Fundamental Incompleto

(média=79,9) e Ensino Médio Completo (média=72,6), conforme Tabela 18.
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Tabela 18- Comparacéao entre escore medio da dimensé&o de informacéo
e varidveis sociodemogréficas e de saude dos cuidadores
de pessoas com incapacidades e dependéncia. Servi¢co de
Assisténcia Domiciliaria. Sdo Paulo, 2011.

Variavel Escore
médio (dp) P

Sexo

Masculino 81,3 (18,4)

Feminino 74,2 (25,9) 0,496
Presenca de companheiro

Nao 70,8 (27,3)

sim 77,6 (23.7) 0,268
Religido

Catdlico 75,6 (25,5)

Evangélico 73,9 (24,9) 0,890

Outra 72,8 (26,6)
Sabe ler

Nao 88,2 (21,7) .

sim 73.4 (25.3) 0,026
Sabe escrever

N&o 79,4 (24,1)

sim 74,1 (25.5) 0,358
Escolaridade

Nunca estudou 90,0 (24,5)

Ensino Fundamental Incompleto 79,9 (24,8)

Ensino Fundamental Completo e Médio Incompleto 67,9 (25,4) 0,050**

Ensino Médio Completo 72,6 (25,4)

Ensino Superior (In) completo 69,4 (26,2)
Trabalho remunerado

Sim, exerce 72,3 (25,4)

N&o, dona-de-casa 76,4 (25,7) 0,680

N&o, outro 74,3 (25,1)
Tratamento de saude

N&o 74,9 (23,3)

Sim 74.9 (27.0) 0816
Uso de medicamentos para depresséao

N&o 76,7 (24,2)

Sim 68.3 (28.5) 0,160
Presenca de dor

N&o 72,4 (25,3)

Sim 76.1 (25.3) 0,342
Presenca de sobrecarga

N&o 80,8 (23,5)

sim 72.1 (25.8) 0,070
Participacdo em atividades esportivas / artisticas

Nao 75,1 (24,7) 0,959

Sim 73,4 (30,3)
Participac@o em reunides

Nao 75,3 (25,2) 0,409

Sim 66,0 (27,9)

Continua
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Escore

Variavel médio (dp) p
Participacdo em trabalho voluntario
Nao 74,5 (24,8) 0,379
Sim 79,4 (32,5)

*diferenca estatisticamente significativa (p<0,05)
**valor marginal (p=0,05)

O célculo do coeficiente de correlacdo de Spearman mostrou que as
variaveis Tempo de cuidado, nimero de problemas de saude que o cuidador
possui, renda média da familia e nimero de pessoas que dividem o mesmo
domicilio ndo apresentaram correlacdo estatisticamente significativa com as

dimensdes de apoio social.

A variavel idade do cuidador apresentou correlagdo com a dimenséao
material (r=0,26; p<0,001). J& as variaveis parentes / amigos com quem 0O
cuidador se sente a vontade e pode falar sobre quase tudo, apresentaram
correlacdo estatisticamente significativa com todas as dimensfes de apoio
social. Os coeficientes significativos foram positivos e variaram de r=0,20 a

r=0,35, 0 que pode ser verificado na Tabela 19.

Tabela 19- Analise da correlagéo entre escore médio das dimensdes de
apoio social e variaveis sociodemogréaficas e rede social de
cuidadores familiares. Servico de Assisténcia Domiciliaria.
Sao Paulo, 2011.

Dimensao
Variavel Material Emocional Afetiva Interggéo . De ~
positiva informagéao
r(p) r(p) r(p) r(p) r(p)
0,26 0,07 0,06 -0,01 0,09
Idade
(0,005)* (0,416) (0,503) (0,886) (0,343)
Tempo -0,15 -0,03 -0,12 -0,00 - 0,07
cuidado (0,113) (0,701) (0,193) (0,988) (0,431)

Continua
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Dimenséo
Variavel Material Emocional Afetiva Inter_agao . De =
positiva informacéao
r(p) r(p) r(p) r(p) r(p)

N° de -0,01 0,00 -0,03 -0,10 - 0,06
problemas de | (0 927) (0,966) (0,767) (0,359) (0,597)
saude
Renda 0,13 0,10 0,02 0,05 0,07
familiar (0,151) (0,288) (0,762) (0,552) (0,453)
N° de
pessoas que
dividem o 0,12 0,09 0,07 0,02 0,03
domicilio (0,180) (0,311) (0,434) (0,781) (0,738)
N° de
parentes com
quem se 0,25 0,33 0,33 0,37 0,35
sente a (0,007)* (<0,001)* (<0,001)* (<0,001)* (<0,001)*
vontade
N° de amigos
com quem se 0,20 0,27 0,24 0,26 0,23
sente a (0,029)* (0,004)* (0,009)* (0,005)* (0,015)*
vontade

*diferenca estatisticamente significativa (p<0,05)

4.6. Associacédo entre as dimensdes de apoio social e o perfil dos

pacientes dependentes

O escore médio das dimensdes de apoio social também foi analisado

em relacao ao perfil das pessoas que recebem os cuidados no domicilio.

Conforme pode ser observado na Tabela 20, a variavel Higiene

pessoal apresentou diferenca estatisticamente significativa entre as médias

na dimensdo material, com p=0,006. As pessoas que realizavam cuidados

de pessoas dependentes para realizacdo da prépria higiene, como lavar o

rosto e escovar os dentes, apresentaram escore médio maior, de 82,9, que
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aqueles que cuidavam de pessoas independentes para tal atividade

(média=68,0).

A variavel Eliminacfes intestinais também apresentou diferenca
estatisticamente significativa entre as médias nesta dimensdo. Nas
comparacdes mudltiplas, observou-se que pessoas que cuidavam de
familiares incontinentes apresentaram escore médio maior que aqueles que
realizavam cuidados de pessoas com incontinéncia ocasional (p=0,026).
Tabela 20- Comparacao entre escore médio da dimensdo material e

perfil dos pacientes com incapacidades e dependéncia.
Servi¢co de Assisténcia Domiciliaria. Sdo Paulo, 2011.

Variavel Escore médio (dp) p
Sexo
Masculino 82,9 (22,7)
Feminino 76,9 (21,9) 0,092
Grau de dependéncia
Total dependéncia 81,6 (20,8)
Dependéncia severa 77,1 (23,6) 0527
Dependéncia moderada 74,5 (30,1) '
Dependéncia leve 68,3 (20,2)
Alimentacéo
Dependente 81,7 (21,0)
Ajuda 77,7 (24,9) 0,501
Independente 76,2 (23,4)
Banho
Dependente 80,8 (21,2) 0.161
Independente 70,0 (28,5) '
Vestuério
Dependente 81,9 (20,8)
Ajuda 69,6 (21,8) 0,121
Independente 72,2 (32,4)
Higiene pessoal
Dependente 82,9 (20,5) 0.006*
Independente 68,0 (24,8) '
Eliminagdes intestinais
Incontinente 82,8 (20,7)
Incontinente ocasional 61,2 (24,4) 0,038*
Continente 77,3 (23,4)
EliminacGes vesicais
Incontinente 82,1 (20,8)
Incontinente ocasional 73,9 (27,7) 0,267
Continente 74,3 (23,1)

Continua
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Variavel Escore médio (dp) p
Uso do vaso sanitério
Dependente 80,0 (21,7)
Ajuda 86,8 (18,6) 0,158
Independente 69,6 (27,2)
Passagem cadeira-cama
Dependente 81,4 (21,1)
Grande ajuda 76,2 (23,9) 0.690
Ajuda minima 75,8 (22,2) '
Independente 76,6 (26,3)
Deambulacé&o
Dependente 80,9 (21,0)
Independente em cadeira de rodas 65,0 (49,5) 0.910
Ajuda 75,8 (24,8) '
Independente 76,1 (26,1)
Escadas
Dependente 79,8 (21,9)
Ajuda 80,4 (26,2) 0,598
Independente 70,0 (24,8)

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

Na dimensdo emocional, ndo houve diferenca estatisticamente
significativa entre as meédias, obtendo-se p>0,050 em todas as variaveis

(Tabela 21).

Tabela 21- Comparacao entre escore médio da dimensao emocional e
perfil dos pacientes com incapacidades e dependéncia.
Servigco de Assisténcia Domiciliaria. Sdo Paulo, 2011.

Variavel Escore médio (dp) p

Sexo

Masculino 77,2 (22,1)

Feminino 75,1 (22,4) 0,564
Grau de dependéncia

Total dependéncia 76,0 (22,5)

Dependéncia severa 72,9 (23,4) 0,742

Dependéncia moderada 82,7 (19,1)

Dependéncia leve 76,6 (20,8)
Alimentacao

Dependente 76,3 (23,3)

Ajuda 72,5 (21,6) 0,589

Independente 78,2 (20,7)
Banho

Dependente 75,5 (22,5) 0575

Independente 80,0 (19,9) '

Continua
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Variavel Escore médio (dp) P
Vestuario
Dependente 75,3 (22,6)
Ajuda 78,9 (23,1) 0,836
Independente 78,3 (28,0)
Higiene pessoal
Dependente 75,8 (22,4) 0.957
Independente 76,6 (21,8) '
EliminagGes intestinais
Incontinente 77,1 (22,8)
Incontinente ocasional 63,1 (18,8) 0,183
Continente 76,9 (21,2)
EliminagGes vesicais
Incontinente 76,4 (22,5)
Incontinente ocasional 74,2 (20,3) 0,873
Continente 75,9 (23,2)
Uso do vaso sanitério
Dependente 74,4 (23,3)
Ajuda 83,2 (17,6) 0,441
Independente 78,2 (19,2)
Passagem cadeira-cama
Dependente 76,6 (22,4)
Grande ajuda 66,2 (24,4) 0.195
Ajuda minima 73,3 (19,4) '
Independente 82,8 (18,7)
Deambulacéo
Dependente 77,2 (22,2)
Independente em cadeira de rodas 50,0 (0,0) 0.066
Ajuda 65,0 (22,6) '
Independente 82,7 (18,6)
Escadas
Dependente 75,4 (22,4)
Ajuda 80,0 (21,6) 0,811
Independente 78,7 (24,6)

Na dimensao afetiva,

também néao

foi observada diferenca

estatisticamente significativa entre o escore médio das variaveis, obtendo-se

p>0,050 em cada uma delas, conforme Tabela 22.

Tabela 22- Comparacao entre escore médio da dimensao afetiva e perfil
dos pacientes com incapacidades e dependéncia. Servico
de Assisténcia Domiciliaria. Sdo Paulo, 2011.

Variavel Escore médio (dp) p
Sexo
Masculino 85,7 (19,7)
Feminino 84,4 (19,9) 0711

Continua
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Variavel Escore médio (dp) p
Grau de dependéncia
Total dependéncia 84,0 (19,8)
Dependéncia severa 82,7 (23,0) 0.500
Dependéncia moderada 93,3 (9,8) '
Dependéncia leve 93,3 (11,5)
Alimentacéo
Dependente 85,4 (19,9)
Ajuda 72,5 (21,6) 0,404
Independente 78,2 (20,7)
Banho
Dependente 84,6 (19,9) 0.663
Independente 87,1 (19,1) '
Vestuario
Dependente 84,2 (20,1)
Ajuda 84,7 (22,2) 0,507
Independente 92,6 (11,2)
Higiene pessoal
Dependente 84,6 (20,1) 0.757
Independente 86,1 (19,0) '
EliminacgBes intestinais
Incontinente 83,5 (20,1)
Incontinente ocasional 81,6 (22,7) 0,280
Continente 88,6 (18,4)
EliminacBes vesicais
Incontinente 83,8 (20,0)
Incontinente ocasional 83,8 (21,2) 0,376
Continente 89,4 (21,2)
Uso do vaso sanitario
Dependente 83,1 (21,4)
Ajuda 89,0 (14,4) 0,510
Independente 91,4 (10,9)
Passagem cadeira-cama
Dependente 83,4 (20,7)
Grande ajuda 79,6 (22,6) 0.124
Ajuda minima 89,9 (18,7) '
Independente 93,7 (10,0)
Deambulacéo
Dependente 84,6 (20,1)
Independente em cadeira de rodas 73,3 (0,0) 0.170
Ajuda 79,4 (24,3) '
Independente 93,8 (9,9)
Escadas
Dependente 83,2 (20,7)
Ajuda 94,9 (7,6) 0,103
Independente 95,0 (10,0)

Houve diferenca estatisticamente significativa entre o escore médio da

dimenséo de interacdo positiva e a varidvel Passagem cadeira-cama. Nas
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comparacdes mdultiplas, encontrou-se que os cuidadores de pacientes
totalmente independentes para passar da cadeira para a cama
apresentaram escore médio maior que os cuidadores de familiares que
necessitavam de grande ajuda (Tabela 23).

Tabela 23- Comparacdo entre escore meédio da dimenséo interacao

positiva e perfil dos pacientes com incapacidades e
dependéncia. Servico de Assisténcia Domiciliaria. Sao

Paulo, 2011.
Variavel Escore médio (dp) p
Sexo
Masculino 70,7 (27,5)
Feminino 73.7 (25.8) 0574
Grau de dependéncia
Total dependéncia 71,9 (26,8)
Dependéncia severa 65,6 (27,9) 0321
Dependéncia moderada 84,0 (23,0) '
Dependéncia leve 81,6 (17,5)
Alimentacéo
Dependente 74,8 (26,3)
Ajuda 60,9 (27,3) 0,144
Independente 74,8 (25,9)
Banho
Dependente 71,6 (27,1) 0.763
Independente 75,0 (24,8) '
Vestuério
Dependente 71,2 (27,2)
Ajuda 70,0 (27,0) 0,430
Independente 83,3 (20,6)
Higiene pessoal
Dependente 71,5 (27,4) 0.890
Independente 73,8 (24,8) '
Eliminagdes intestinais
Incontinente 72,3 (27,4)
Incontinente ocasional 66,2 (20,1) 0,758
Continente 72,7 (27,2)
Eliminac@es vesicais
Incontinente 71,7 (26,9)
Incontinente ocasional 69,3 (27,1) 0,785
Continente 74,7 (27,0)
Uso do vaso sanitario
Dependente 70,3 (27,6)
Ajuda 72,5 (26,1) 0,457
Independente 81,4 (21,0)

Continua
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Variavel Escore médio (dp) p
Passagem cadeira-cama
Dependente 71,6 (28,0)
Grande ajuda 60,0 (24,9) 0.043*
Ajuda minima 65,8 (20,8) '
Independente 85,7 (19,5)
Deambulacéo
Dependente 72,5 (26,9)
Independente em cadeira de rodas 50,0 (21,2) 0.106
Ajuda 60,0 (26,9) '
Independente 83,4 (21,8)
Escadas
Dependente 70,2 (27,1)
Ajuda 84,6 (20,7) 0,256
Independente 76,2 (29,2)

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

Na dimensao de informacdo, o escore médio de cada variavel nao
apresentou diferenca estatisticamente significativa, obtendo-se p>0,050 em
todas, como pode ser observado na Tabela 24.

Tabela 24- Comparacéao entre escore médio da dimensé&o de informacgéo

e perfil dos pacientes com incapacidades e dependéncia.
Servi¢co de Assisténcia Domiciliaria. Sdo Paulo, 2011.

Variavel Escore médio (dp) p
Sexo
Masculino 76,2 (24,3)
Feminino 73,2 (26,7) 0,681
Grau de dependéncia
Total dependéncia 75,9 (24,5)
Dependéncia severa 73,3 (26,8) 0673
Dependéncia moderada 76,3 (28,2) '
Dependéncia leve 58,3 (25,3)
Alimentacao
Dependente 75,5 (26,3)
Ajuda 72,2 (21,6) 0,600
Independente 75,7 (26,6)
Banho
Dependente 75,2 (25,0) 0.788
Independente 72,3 (28,0) '
Vestuério
Dependente 74,6 (25,6)
Ajuda 78,9 (22,4) 0,826
Independente 71,1 (25,3)
Higiene pessoal
Dependente 75,1 (25,3) 0931
Independente 74,0 (25,9) '

Continua
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Variavel Escore médio (dp) p
EliminagGes intestinais
Incontinente 76,6 (24,3)
Incontinente ocasional 58,7 (25,8) 0,181
Continente 75,3 (26,4)
EliminagGes vesicais
Incontinente 76,2 (24,6)
Incontinente ocasional 70,3 (27,3) 0,775
Continente 73,4 (26,9)
Uso do vaso sanitério
Dependente 74,4 (25,5)
Ajuda 84,6 (18,5) 0,244
Independente 68,2 (28,5)
Passagem cadeira-cama
Dependente 76,3 (25,0)
Grande ajuda 69,0 (23,6) 0.568
Ajuda minima 71,6 (29,4) '
Independente 75,8 (27,7)
Deambulacédo
Dependente 77,8 (23,1)
Independente em cadeira de rodas 47,5 (3,5) 0.130
Ajuda 61,6 (30,9) '
Independente 72,7 (29,9)
Escadas
Dependente 75,8 (24,0)
Ajuda 70,4 (32,8) 0,875
Independente 67,5 (34,2)

No célculo do coeficiente de correlacdo de Spearman, verificou-se
gue as variaveis Idade e Numero de problemas de saude que o paciente
possui ndo apresentaram correlacdo estatisticamente significativa com as
dimensdes de apoio social, pois obteve-se p>0,050 em todas (Tabela 25).
Tabela 25- Andlise da correlacéo entre escore médio das dimensdes de

apoio social e variaveis sociodemograficas e rede social de

cuidadores familiares. Servico de Assisténcia Domiciliaria.
Sao Paulo, 2011.

Dimenséo
Variavel Material Emocional Afetiva Interagcéo De
positiva | informagao

r(p) r(p) r(p) r(p) r(p)

Idade 0,02 0,003 0,02 -0,10 0,08
(0,800) (0,975) (0,828) (0,259) (0,369)

Namero de -0,07 0,04 -0,03 -0,003 0,00
diagnosticos (0,450) (0,612) (0,732) (0,977) (0,997)
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5. DISCUSSAO

5.1. Pessoas com incapacidades e dependéncia

Neste estudo, buscou-se inicialmente analisar o perfil dos pacientes
de qualquer idade, com qualquer problema de saude e algum grau de

dependéncia relacionado com a incapacidade apresentada.

Na revisdo da literatura, a maior parte das pesquisas sobre
assisténcia domiciliaria ou cuidados domiciliarios de pacientes com
incapacidades e dependéncia abordava grupos especificos, principalmente

idosos®%52),

Investigacdo sobre a producdo cientifica da enfermagem brasileira
sobre o cuidado no domicilio, no periodo de 2000 a 2005, verificou que a
maior parte dos estudos tinha como sujeitos de pesquisa idosos ou

individuos com transtornos psiquicos®.

A maior producdo de estudos sobre idosos pode ser justificada pela
alteracdo da estrutura etaria da populacdo e o consequente aumento de
doencas crbénico-degenerativas que, em muitos casos, ndo é acompanhado
pelos servicos de saude, que ndo conseguem atender as necessidades de
saude dessa populacdo. O numero de pessoas com diagndéstico de
problemas mentais também vem crescendo e grande parte dos estudos
abordava a vivéncia da familia e as dificuldades encontradas no cuidado

desses pacientes®?.
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No presente estudo, observou-se que 0S pacientes que recebiam
cuidados dos familiares eram, em sua maioria, mulheres, com idade média

superior a 67 anos e com doencas do aparelho circulatério.

Dados semelhantes foram observados em estudo sobre qualidade de
vida de cuidadores de pacientes dependentes realizado por Amendola em
2008, no qual pouco mais da metade dos pacientes era do sexo feminino,
com idade média de 63 anos e a maior parte havia sofrido Acidente Vascular

Cerebral (AVC).

Ao analisar a distribuicdo populacional daqueles que necessitavam de
cuidado no domicilio no municipio de Sdo Paulo e a associacdo dessa
distribuicdo com desigualdades sociais e de salde, Gaspar® observou que
a maioria dos pacientes com incapacidades e dependéncia eram do sexo
feminino, com idade média de 63 anos e doencas do aparelho circulatério.
Entretanto, em grupos de maior exclusao social, foram encontrados homens
com idade abaixo dos 60 com incapacidade severa e alta complexidade do
cuidado. Em grupos de menor exclusdo, a maior parte dos pacientes era

constituida por mulheres, com incapacidade leve a moderada.

Na presente investigacdo, a maior parte dos pacientes era totalmente
dependente para Atividades da Vida Diaria, necessitando de auxilio
principalmente para tomar banho, subir e descer escadas e realizar a higiene
pessoal. A dependéncia para o banho e a locomocéo também foi destacada

em outros estudos®®®,
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As categorias alimentacdo e eliminagcbes vesicais apresentaram
menor nuamero de dependentes/incontinentes, tal como observado em

pesquisa sobre pacientes dependentes com sequelas de AVC®®),

A dependéncia total resulta em maior esforco fisico e atencdo por
parte do cuidador, pela maior demanda de cuidados. A necessidade de
auxilio torna-se maior conforme aumenta o grau de dependéncia do
paciente, ocasionando maior dificuldade ao cuidador, principalmente em
relagdo a mobilidade, por falta de habilidade, conhecimento e
condicionamento fisico®. Auxiliar o paciente no banho e na locomogéo
sobrecarrega cuidador, pois, além da forca fisica, exige destreza, ja que
essas tarefas, se executadas de maneira incorreta, podem ocasionar muitos

danos & satde do paciente e do cuidador®®®?".

5.2. Cuidadores familiares de pacientes com incapacidades e

dependéncia

Os cuidadores entrevistados neste estudo eram, em sua maioria,
mulheres, com idade média de 52,3 anos, filhas do paciente. O tempo médio
de cuidado foi de seis anos e ndo exerciam atividade remunerada, eram
donas de casa ou aposentadas. Dados semelhantes foram encontrados em

outros estudos®%?,

A decisdo de gquem deve ser o cuidador principal envolve todo o

7

sistema familiar e € influenciada pela cultura e pelos valores familiares.
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Muitas vezes um membro da familia torna-se cuidador pela falta de outras

opcoes®?.

O predominio de mulheres como cuidadoras reflete uma condicao
associada ao género. Tradicionalmente o cuidado é incumbéncia da mulher

e a sociedade espera que elas assumam essa tarefa®?.

Em geral, a mulher € responsavel pela organizacdo familiar, pela
preservacdo da salude e pela educacdo dos filhos, o que a torna mais
susceptivel ao isolamento social, privando-se de atividades extradomiciliares

e contato com amigos, o que podem afetar negativamente sua satde®?.

Apesar dos cuidadores deste estudo terem idade média de 55 anos, €
importante considerar que havia muitos idosos que prestavam cuidados a
outros idosos. A medida que os cuidadores vdo envelhecendo, aumentam as
doencas cronicas, que podem estar associadas a alguma incapacidade
funcional. Dessa maneira, ha maior dificuldade para o individuo cuidar de si

mesmo e também do familiar, tornando-se mais vulneravel.

Apés uma internacdo, o retorno do paciente ao domicilio acarreta
inseguranca para o cuidador e sua familia, principalmente pelo receio de néo
conseguirem realizar os cuidados adequadamente e que o familiar possa vir

a ter uma piora no seu quadro ou até mesmo falecer.

Cuidar torna-se um desafio para a familia, entretanto, a rede e o apoio
minimizam a inseguranca, pois as decisdes sao compartilhadas e o cuidador

também se sente amparado pela familia e por outras pessoas®?.
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O tempo médio de cuidado foi seis anos. Importante destacar a
presenca de criangas totalmente dependentes, necessitando de cuidado em
tempo integral, atividade geralmente exercida pelas maes. Com o passar
dos anos, o cuidado torna-se mais complexo para a familia, pelo ganho de
peso e de altura desses pacientes e pelo esgotamento fisico dos familiares,
por exercerem o cuidado ha tantos anos. Nas entrevistas, foi possivel
verificar a presenca de uma cuidadora que realizava os cuidados de seu
irmdo ha mais de 52 anos, sem poder contar com o auxilio de outras

pessoas.

O cuidado continuo por muitos anos, além do periodo prolongado da
doenca do paciente e seu elevado grau de dependéncia para realizacédo das
atividades da vida diaria, influenciam de modo negativo a atencdo prestada
pelo cuidador. E importante apoiar ao cuidador e instrumentaliza-lo para criar

solucdes para facilitar o cuidado e promover a autonomia do paciente®?.

Observou-se que a maior parte dos cuidadores entrevistados possuia
baixa escolaridade, corroborando dados encontrados na literatura®®”. A
baixa escolaridade deve ser levada em consideracdo no atendimento, pois,
caso ndo compreenda corretamente as orientacdes dos profissionais de
saude, pode ocasionar riscos ao paciente e inseguranca e falta de confianca
do cuidador®®. A falta de conhecimento, somada ao cansaco e ao desgaste
decorrente do cuidar, aumenta as dificuldades em reter as informacdes,
ocasionando maior ansiedade e medo de ndo ser capaz de realizar os

cuidados®®®.



68

O profissional de saude deve estar atento e procurar orientar o
cuidador de maneira clara, adequada ao seu nivel de escolaridade, para
atender as necessidades tanto do cuidador quanto ao paciente dependente.
E importante também evitar orientacdes “incompletas”, que podem levar o

cuidador a ter mais ddvidas quanto ao cuidado a ser realizado®.

A maior parte dos cuidadores referiu algum problema de saude e
sobrecarga em decorréncia do cuidado. Do total de cuidadores, 74 referiram
dor em alguma parte do corpo, sendo que a maior parte relatou dor na

coluna e/ou em membros inferiores, de intensidade moderada a intensa.

O problema de saude do familiar ocasiona desgaste fisico e mental e
requer muita paciéncia para lidar com a situacdo. Em muitos casos a
disposicéo do cuidador em realizar a tarefa de cuidar ocasiona a exposicéo a
mais riscos, que podem comprometer sua saude, em beneficio do paciente.
As necessidades do cuidador podem ser negligenciadas, acarretando maior
desgaste e sobrecarga, podendo levar a problemas de saude e interferindo

no cuidado®?.

A sobrecarga que o cuidador sofre continuamente pode fazer com
gue sua saude se deteriore, tornando ainda mais importante a presenca da
familia, principal promotora de protecdo aos seus membros, mas que

também necessita ser cuidada®®.
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5.3. Rede e apoio social dos cuidadores familiares

A rede social dos cuidadores era composta majoritariamente por
familiares, com quem os cuidadores sentiam-se a vontade e podiam falar
sobre quase tudo. Grande parte ndo realizava atividades extradomiciliares e,
dentre aqueles que o faziam, as atividades esportivas ou artisticas foram as

mais citadas.

Cuidar de um familiar dependente impossibilita o cuidador de ter
atividades de lazer para atender as necessidades do enfermo, reduzindo sua
autonomia para gerenciar a propria vida e a sensacao de "viver a vida do

outro®””.

Os cuidadores apresentaram escore medio superior a 80,0 apenas na
dimensédo de apoio afetivo, indicando maior percepcao de ter alguém com

guem contar quando necessita de demonstracdes fisicas de amor e afeto.

A dimenséo de apoio emocional apresentou menor escore médio, ou
seja, a frequéncia de afeto positivo, compreensdo e sentimentos de

confiancga foi pouco percebida entre os cuidadores.

A qualidade de vida dos cuidadores, tanto no ambito fisico quanto o
bem-estar mental, pode estar relacionada com a satisfacdo pelo auxilio
recebido pela familia, o didlogo entre seus integrantes e o afeto recebido
pelos familiares. Entretanto, receber apoio em determinadas situacfes ou

apenas para diminuir a sobrecarga de trabalho pode néo ser o suficiente.
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E importante garantir que a percepgdo de apoio social seja
significativa para o cuidador, para que haja melhora em sua qualidade de

vida®?.

Em estudo de revisao sobre publicacbes que analisavam o apoio
social de cuidadores de pacientes com cancer, Sanchez et al™® verificaram
gue as medidas de suporte essenciais para o enfrentamento da doenca séo
a prépria familia, os amigos, os servicos de assisténcia social e de saude,
gue irdo compor a rede social do cuidador. Caso o suporte oferecido seja
precario, intensifica-se o desgaste pessoal do cuidador, que ja cresce a

medida que o problema de saude do paciente se agrava.

A rede e o apoio social favorecem a adaptacdo da familia a
incapacidade e a dependéncia apresentada pelo paciente. Ajudam no
enfrentamento da doenca, pois as familias tém com quem contar para suprir
suas necessidades fisicas, emocionais, sociais e mesmo financeiras®.
Atuam como protetores e promotores de saude, jA que irdo auxiliar no

enfrentamento da situacdo em que 0 paciente se encontra, e Sao

importantes para manter a salde fisica e mental dos cuidadores!™.

5.4. Rede e apoio intrafamiliar dos cuidadores

A utilizacdo do Genograma permitiu conhecer as familias dos
cuidadores, sua estrutura, dinamica, a rede e o apoio dos familiares que

prestam cuidados ao paciente.
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A maior dificuldade encontrada pelos cuidadores foi recordar nomes,
idade, problemas de saude de familiares com que ndo possuiam contato ha

algum tempo.

Para a classificacdo das familias, recorreu-se a Hockenberry"?

, para
guem familias estendidas s&o constituidas por pai ou mde, um ou mais
filhos e um ou mais membros, consanguineos ou ndo; familias nucleares
tradicionais sado aquelas que possuem o casal de conjuges e seus filhos
biolégicos; familias nucleares sao formadas pelo casal de coénjuges,
contudo a relacdo pai-filno pode ser biolégica, por segundo casamento,

adocao ou criacao, e familias monoparentais, constituidas por um dos pais

e seus descendentes.

Verificou-se que familias eram, em sua maior parte, nucleares
tradicionais, com até nove membros dividindo o mesmo domicilio e média de
guatro pessoas por residéncia. O mesmo cenario familiar foi observado em
outros estudos, podendo estar associado as mudancas no perfil classico da
familia brasileira, consequéncia das transformacdes histéricas e sociais que
vem evidenciando a substituicdo da familia nuclear tradicional por outros

arranjos, principalmente, familias monoparentais e estendidas>"®.

O IBGE'® define densidade domiciliar como a relacéo entre o nimero
total de pessoas que residem em um domicilio e o total de domicilios
ocupados. Entre 2000 e 2010, houve declinio na densidade domiciliar da
populacdo brasileira, passando de 3,8 para 3,3 moradores por domicilio.

diminuicao observada em todas as regides do Brasil.



72

O ciclo de vida familiar retrata as fases de transicao previsiveis que a
familia atravessa ao longo do tempo e pode ser sinalizado por mudancas
marcantes, como nascimento, morte, saida de casa entre outros, exigindo

adaptacéo e ajustamento dos integrantes da familia.

Carter e McGoldrick®® consideram que ha seis estagios de ciclo de
vida familiar: lancamento do jovem adulto solteiro; unido das familias no
casamento (o casal); familias com filhos pequenos (tornando-se pais);
familias com filhos na adolescéncia; lancando os filhos e seguindo em frente

(familias no meio da vida) e familias no estagio tardio da vida.

Neste estudo, pouco mais da metade das familias encontrava-se no
estagio do meio da vida, seguidas por aquelas no estagio tardio. A presenca
de familias nos dois ultimos estagios do ciclo de vida indica que estdo em
processo de envelhecimento ou sdo constituidas predominantemente por

idosos.

No que diz respeito aos tipos de relacbes referidas, os cuidadores

relataram maior numero de relagdes proximas, seguidas das coflituosas.

Um estudo realizado no Ambulatério de Medicina Familiar e
Comunitaria na Univali, em Santa Catarina, entre os anos de 2003 e 2005,
verificou que relacdes parentais, se negativas, podem atuar como fator de
risco psicossocial, atuando na génese de muitas patologias. O bom
relacionamento entre os membros facilita na solucdo de problemas, pois
mobiliza e fornece um conjunto de referéncias positivas e a familia atua

como fonte de apoio para seus integrantes(’”.
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O apoio intrafamiliar pode ser inferido pelas relacdes de proximidade
e harmonia. Os conflitos familiares ou o distanciamento dos membros
denotam falta de apoio e vulnerabilidade nas relagdes entre o cuidador e sua
familia. Entretanto, o maior nimero de integrantes na familia ndo garante o
apoio no cuidado ao paciente dependente. Em muitos casos, os familiares
estdo no domicilio, ao redor do paciente, porém, na pratica, € como nao

estivessem 14,

A auséncia de apoio da familia na realizacdo dos cuidados pode
refletir em outros elementos da familia, como a falta de atencédo do cuidador
aos filhos, ao companheiro e outros membros da familia. O suporte fornecido
ao cuidador pelos familiares é importante para manter o equilibrio na familia
e pode proporcionar grande satisfacdo a pessoa encarregada de realizar os

cuidados do paciente®®.

Os problemas de saude apresentados por outros membros da familia,
além do paciente, levam a familia a se deparar com mais um membro que
pode vir a ser outro paciente com incapacidades. Em muitos casos, o
individuo que poderia oferecer apoio ao cuidador torna-se mais uma pessoa

a ser cuidada.

A existéncia de outros integrantes na familia com problemas de saude
pode ocasionar maior sobrecarga ao cuidador, gerando maior ansiedade,
estresse e outros transtornos, podendo ocasionar também outros

conflitos(®,
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As equipes de salde devem estar atentas para que a doencga que 0
individuo possui ndo evolua para um problema de maior gravidade, que
possa levar a alguma incapacidade, e promover a prevengdo de outras

enfermidades.

Ao considerar a familia como um sistema no qual seus membros
mantém relacéo de interdependéncia, problemas como doencgas cronicas ou
agudas, transtornos ou outras intercorréncias podem afetar a unidade

familiar, requerendo que seus membros se adaptem & nova realidade®®.

A participagédo e a orientacdo da familia no cuidado podem atuar de
maneira mais resolutiva para recuperar a saude de um dos seus membros.
Além disso, a atuacéo da familia na promocéo da saude torna-se importante
pois cada membro passa a ser corresponsavel pela saude e a vida de cada

um dos seus integrantes!’®.

O Genograma € um instrumento efetivo para avaliacdo da dinamica
familiar e a deteccdo do apoio social, além de ser util para o armazenamento
de dados e como ferramenta de ensino e pesquisa. Promove a aproximacgao
entre a familia e a equipe de saude e pode até mesmo ser usado como um
recurso terapéutico, para deteccdo de familias em situacdo de maior

vulnerabilidade?36573.74.79.80)

. Entretanto, a identificacdo da rede de apoio
nao pode ser feita somente por meio de dados obtidos pelo genograma, uma
vez que ele indica as relacdes dos membros da familia e ndo aborda as

relacbes com a comunidade e 0s recursos nela existentes.
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O Ecomapa é um recurso que pode auxiliar a visualizacdo das
relagBes entre a familia e a comunidade, permitindo avaliar as redes e os
apoios disponiveis e auxiliar a familia na busca por conexdes ou firmar as

relacdes ja existentes!?.

5.5. Associacéao entre as dimensdes de apoio social, as variaveis

sociodemogréficas e as condi¢cdes de saude do cuidador familiar

A analise do escore médio de cada dimensdo de apoio social e a
caracteristicas do cuidador mostraram diferencas estatisticamente
significativas entre as variaveis situacao conjugal, escolaridade, presenca de

dor e de sobrecarga.

Na dimensdo de interagcdo social positiva, os cuidadores que
possuiam companheiro e 0os que nado relataram sobrecarga apresentaram
melhor escore médio nesta dimensdo que 0s que eram solteiros, vidvos ou

separados e que relataram sobrecarga de qualquer intensidade.

Apesar de muitos cuidadores ndo terem a possibilidade de realizar
atividade extradomiciliar, muitas vezes a presenca de um companheiro traz a
percepcdo ao cuidador de que terd alguém com quem contar quando

necessita relaxar, distrair-se e fazer atividades que considera agradaveis.

No presente estudo, os cuidadores que referiram alguma sobrecarga
em decorréncia do cuidado apresentaram maior percep¢do de apoio ha

dimenséao interacdo social que aqueles que nao referiram sobrecarga.
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Estudo que comparou a sobrecarga percebida entre cuidadores
informais da Coréia e dos Estados Unidos da América constatou que a
sobrecarga percebida entre o grupo de coreanos foi maior que o dos norte-
americanos, especialmente em relacdo a satisfacio com o0s
relacionamentos, o0 que pode estar relacionado com o apoio social reduzido
e também ao fato de que muitas familias coreanas nao desenvolvem uma
rede social além da familiar. Também verificou correlacdo estatisticamente
significativa (p<0,05) entre a idade do cuidador e o apoio social percebido,
indicando que quanto maior a idade do cuidador, melhor ele percebe o apoio
social®. No presente estudo, a variavel idade apresentou correlagdo

somente com a dimenséao material do apoio social.

Cuidadores que referiram ndo saber ler apresentaram escore médio
maior em todas as dimensdes de apoio social, exceto na dimenséo afetiva.
O mesmo ocorreu em relacdo a escolaridade, no qual os cuidadores que
referiram nunca ter estudado apresentaram melhor escore médio que
aqueles que possuiam ensino fundamental completo ou ensino médio
incompleto nas dimensdes material, emocional, interacdo positiva e de

informacéo.

Cuidadores com melhor escolaridade tém maior percepcdo quanto a
restricdo em manter sua vida social, devido a atribuicdo do cuidado, o que
também pode interferir em sua qualidade de vida®”. Estudo que avaliou o
impacto subjetivo da doenca de Alzheimer na vida de cuidadores de idosos
verificou que cuidadores que possuiam melhor escolaridade tinham maior

percepcao de sobrecarga que cuidadores de baixa escolaridade®?.
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Para alcancar o apoio, € necessario que haja facilidade para que as
familias possam fazer uso dos recursos disponiveis. Uma das ferramentas
para que os cuidadores realizem escolhas e decisfes conscientes € a
informacéo, principalmente quanto ao cuidado que devem prestar ao

familiar®?,

A variavel Presenca de dor apresentou diferenca estatisticamente
significativa na dimenséo afetiva entre o grupo de cuidadores que referiu dor
e 0 grupo que negou. Os que referiram dor em alguma parte do corpo
apresentaram maior escore medio na dimensédo afetiva que aqueles que

relataram nao sentir dor.

O numero de familiares e amigos apresentou correlacao
estatisticamente significativa com todas as dimensdes de apoio social, o que
demonstra a importancia da rede social na percepcao de apoio do cuidador.
Assim, quanto maior o numero de familiares ou amigos em quem confiam e
podem falar sobre quase tudo, maior a percepcdo dos cuidadores de ter
alguém com quem contar em todas as situacbes apresentadas do

instrumento de apoio social.

A rede social é importante para minimizar o estresse, auxiliar no
enfrentamento da doenca, fortalecer a autoestima do cuidador, e atua como
um suporte para que a familia possa lidar com a realidade que enfrenta

naquele momento®.
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O afastamento dos cuidadores do convivio social e de seus amigos
pode ocasionar maior sobrecarga e, além disso, provocar diversos

problemas de satde e aumentar o niimero de comorbidades®?.

Revisdo sistematica sobre programas de suporte a familia e aos
cuidadores de pacientes com esquizofrenia constatou que a participagdo em
tais programas possibilita ao cuidador compartilhar experiéncias,
melhorando a percepcdo de apoio social e aliviando a sobrecarga
enfrentada, devido ao apoio mutuo que recebem tanto social quanto

emocionalmente®?.

Dessa forma, seria importante a criacdo de tais grupos e, além disso,
incentivar a participacdo das familias, pois isso poderia aumentar a
capacidade de enfrentamento e até mesmo proteger a saude mental do

cuidador®?,

A variavel idade apresentou correlacdo estatisticamente significativa
com a dimensdo material, ou seja, quanto maior a idade do cuidador, maior

sua percepcao de recebimento de apoio financeiro.

Neste estudo, as variaveis sexo, religido, uso para medicamentos
prescritos por um médico para depressdo ou calmantes, presenca de
doencas e trabalho remunerado ndo apresentaram diferenca
estatisticamente significativa entre o escore médio das dimensdes de apoio
social. Tampouco houve correlagdo estatisticamente significativa entre as

dimensdes de apoio social e as variaveis tempo de cuidado, renda familiar e
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namero de moradores no domicilio, analisadas por meio do coeficiente de

correlacdo de Spearman.

5.6. Associacgéo entre as dimensdes de apoio social e o perfil dos

pacientes

Neste estudo, somente as variaveis Higiene pessoal, Eliminacdes
intestinais e  Passagem cadeira-cama  apresentaram  diferenca
estatisticamente significativa entre o escore médio em alguma dimensao de

apoio social.

Em relacédo as dimensdes de apoio social e o perfil da pessoa objeto
do cuidado, observou-se que diferenca estatisticamente significava entre as
médias de apoio material e as variaveis Higiene pessoal e Eliminacdes
intestinais, sendo que cuidadores de pacientes dependentes para realizacao
da higiene pessoal e/ou de pacientes incontinentes apresentaram melhor

percepcao de apoio nesta dimenséo que os demais grupos.

As atividades nas quais é necessario maior esforco fisico do cuidador
sd0 as que representam maior dificuldade no cotidiano do cuidado®. A
higienizacdo pode gerar grande tensédo no cuidador, pois uma limpeza oral,
por exemplo, deve ser realizada com muita atencdo, para evitar que o

paciente se engasgue.

Em estudo sobre influéncia do apoio social na qualidade de vida dos
cuidadores, verificou-se que aqueles que recebiam algum auxilio no cuidado

apresentaram piores médias no Dominio Fisico da escala de qualidade de
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vida. Foi apontado pelas autoras que cuidadores com algum problema fisico
podem ter mais necessidade de auxilio para realizacdo da atividade, e

assim, apresentam pior escore neste dominio®.

A comparacdo entre as meédias na dimensdo interacdo positiva
mostrou diferenca estatisticamente significativa em relacdo a variavel
Passagem cadeira-cama. Cuidadores de familiares independentes para esta

atividade apresentaram melhor escore médio que os demais grupos.

O grau de dependéncia do paciente contribui para 0 aumento da
sobrecarga e estresse, principalmente quando o cuidado € realizado sem o
auxilio de outra pessoa®®. Auxiliar o familiar na passagem da cadeira para a
cama gera um grande desgaste fisico no cuidador, e possibilidade do
paciente em realizar a atividade de maneira independente proporciona um

momento de descanso a pessoa que exerce o cuidado.

As variaveis idade do paciente e numero de problemas de saude néo
apresentaram correlacéo estatisticamente significativa com as dimensdes de
apoio social. Somente na dimenséo interacdo positiva ambas apresentaram
correlacdo negativa, ou seja, quanto maior a idade do paciente e/ou quanto
mais problemas de saude possui, menor a percepcdo do cuidador em ter a
possibilidade de se divertir com outras pessoas, relaxar, distrair-se e fazer
coisas agradaveis. A correlacdo, entretanto, ndo foi estatisticamente

significativa.

Analisar a associagéo entre as dimensdes de apoio social e o perfil do

paciente pode contribuir para avaliar a percepcdo em cada um dos grupos, o
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gue pode auxiliar para um planejamento do atendimento, de acordo com as
necessidades do cuidador. Muitas vezes, a assisténcia é voltada para aquilo
gue se imagina ser uma necessidade e o cuidador se vé cada vez mais

desamparado, sem orientacdes adequadas para o que de fato necessita®®.



CONCLUSAO
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6. CONCLUSAO

Em relacdo aos objetivos propostos, verificou-se:

6.1. Do perfil das pessoas objeto do cuidado:

A maioria era do sexo feminino;

A idade média era de 67,2 (dp=23,3 anos);

Houve predominio de doencas do aparelho circulatorio;

Eram, em sua maioria, totalmente dependentes para atividades da
vida diaria;

Apresentaram maior dependéncia para o banho e subir e descer

escadas.

6.2. Dos cuidadores familiares desses pacientes:

A maior parte era do sexo feminino;

A idade média era de 52,3+14,0 anos;

A maior parte era casada ou em unido consensual;

Eram catdlicos;

Sabiam ler e escrever;

possuiam ensino fundamental incompleto;

A maioria ndo exercia atividade remunerada e era dona de casa,
Dentre os que realizavam atividade extradomiciliar, a maior parte
eram trabalhadores dos servicos, vendedores do comércio em lojas e

mercado, trabalhando por conta propria ou autbnomos;
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» A maior parte ja havia exercido alguma atividade remunerada em
algum periodo da vida e a ocupacdo realizada na maior parte do
tempo foi como trabalhadores dos servigos, vendedores do comércio
em lojas e mercado;

> A maioria referiu algum tipo de problema de saude, principalmente as
doencas do aparelho circulatorio;

» Pouco mais da metade dos cuidadores realizava algum tratamento de
saude;

» A maioria utilizava medicamentos para depresséo e/ou calmantes;

» A maior parte referiu dor em alguma parte do corpo, principalmente
em coluna, de intensidade moderada;

» A maior parte referiu sobrecarga em decorréncia do cuidado;
sentindo-se sobrecarregados algumas vezes ou frequentemente;

» Grande parte procurava servicos publicos de saude quando
necessitava de atendimento;

» A maior parte utilizava transporte publico, como dnibus e lotacéo, para
se locomover;

» A renda média familiar foi de R$1.348,7+863,1 (cerca de 2,5 salarios
minimos);

» Todos possuiam abastecimento de agua publico na residéncia, assim
como casa de tijolo ou adobe, coleta publica de lixo e energia elétrica.

» A maior parte filtrava a 4gua que consumia e possuia sistema publico

de esgoto.
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6.3. Da rede e do apoio social dos cuidadores familiares:

A maioria dos cuidadores:

> Sentia-se a vontade e podia falar sobre quase tudo, em média, com
4,4+6,1 familiares;

> Sentia-se a vontade e podia falar sobre quase tudo, em média, com
3,6+10,2 amigos;

> Nao realizava atividades esportivas ou artisticas em grupo, de
reunido de associacdo de moradores ou funcionarios, sindicatos ou
partidos e/ou de trabalho voluntario ndo remunerado, em
organizagcfes ndo-governamentais, de caridades ou outras;

» Dos que realizavam alguma atividade extradomiciliar, a maior parte
participava de atividades esportivas ou artisticas em grupo, de uma a
trés vezes por semana;

» Apresentou escore médio total de apoio social adequado, acima de
80,0;

» Em relacdo ao apoio social, a dimensédo material foi a que apresentou
melhor escore médio;

» O escore médio da dimenséao de interacdo positiva apresentou escore

abaixo de 80,0.

6.4. Do perfil das familias e rede e apoio intrafamiliar, analisadas por

meio do Genograma:

» A maior parte foi classificada como familia estendida;
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» Estavam no meio da vida do ciclo familiar;

» A média de moradores residindo no mesmo domicilio foi de 3,9+1,7
pessoas;

» A maior parte ndo referiu relagao diferenciada com demais membros
da familia;

» Daqueles que referiram ligagdes diferenciadas com demais membros

da familia, a maior parte referiu ligacdes proximas.

6.5. Da associacdo entre escores das dimensfes de apoio social e
variaveis sociodemograficas e condicdes de saude dos cuidadores

familiares:

» O escore médio da dimensdo de interacdo positiva apresentou
diferenca estatisticamente significativa para as variaveis Presenca de
companheiro, Sabe ler, Escolaridade e Presenca de sobrecarga;

» O grupo de cuidadores que referiu nunca ter estudado apresentou
melhor escore médio em todas as dimensdes de apoio social, exceto
na dimenséo afetiva, no qual ndo foi obtido diferenca estatisticamente
significativa;

» Os cuidadores que referiram dor em alguma parte do corpo
apresentaram, na dimensdo afetiva, escore médio superior ao
daqueles que ndo se queixaram de dor, diferenca estatisticamente
significativa;

» As variaveis Sexo, Religido, Sabe escrever, Trabalho remunerado,

Tratamento de saude, Uso de medicamento para depressao e
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Participacdo em atividades esportivas ou artisticas/reunides trabalho
voluntario ndo apresentaram diferenca estatisticamente significativa
entre o escore médio de cada dimensao;

» A idade do cuidador teve correlacdo positiva com a dimensao
material, estatisticamente positiva,;

> A rede social do cuidador (nimero de familiares e amigos em quem
confia e pode falar sobre quase tudo) apresentou correlagéo positiva
com todas as dimensbes de apoio social, estatisticamente
significativa;

» Tempo de cuidado, Numero de problemas de saude, Renda familiar,
Numero de pessoas residindo no domicilio n&o apresentaram
correlacdo estatisticamente significativa com as dimensdes de apoio

social.

6.6. Da associacao entre os escores das dimensdes de apoio social e

perfil dos pacientes que recebem cuidados:

» A dimensdo material apresentou diferenca estatisticamente
significativa entre os escores médios das variaveis Eliminacfes
intestinais e Higiene pessoal,

» Pessoas que realizavam cuidados de pessoas independentes para
passagem cadeira-cama apresentaram escore meédio superior ao
daquelas que cuidavam de familiares que necessitavam de grande
ajuda para realizacdo da atividade, diferenca estatisticamente

significativa;
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» Sexo, Grau de dependéncia, Alimentacdo, Banho, Vestuério,
Eliminacgdes vesicais, Uso do vaso sanitario, Deambulagéo e Escadas
nao apresentaram diferenca estatisticamente significativa entre as
médias de cada categoria;

» N&o houve correlagéo estatisticamente significativa entre o escore
médio de cada dimensdo e as variaveis ldade e Numero de

problemas de saude.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

A presenca do cuidador é fundamental para a recuperacao da saude
de pacientes com incapacidades e dependéncia, significando, muitas vezes,
a possibilidade de manutencdo da vida. E ele quem ira auxiliar o enfermo a
realizar as atividades da vida diaria de maneira satisfatéria, administrar os
medicamentos necessarios, sera responsavel pelas consultas com
profissionais de saude e ir4 auxiliar na prevencdo de outros problemas
decorrentes da enfermidade que ocasionou a incapacidade e dependéncia,

como as ulceras por pressao, tdo comuns em pacientes acamados.

J4 o cuidador, que muitas vezes é obrigado a abandonar as
atividades extradomiciliares e sofre com o isolamento social, necessita da
rede e do apoio social. O cuidado em tempo integral, somado as inimeras
atividades do domicilio, a auséncia de atividades de lazer e a
impossibilidade de contar com alguém para auxiliar o cuidador podem leva-lo

a problemas de saude em decorréncia do cuidado.

A atencdo a saude do cuidador familiar é importante para garantir o
melhor cuidado ao paciente e, além disso, para que o cuidado nao |Ihe traga
consequéncias negativas, como problemas de saude, dor crbnica e
sobrecarga, e para que no futuro ele ndo venha a se tornar também uma
pessoa com inumeras morbidades que o levem a incapacidade ou

dependéncia, necessitando de cuidados.
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Considera-se que o0 estudo atingiu os objetivos propostos, de
conhecer o perfil dos pacientes que recebem cuidados de seus familiares, o
perfil dos cuidadores, sua rede e seu apoio social e a associacdo das

mesmas com as caracteristicas dos cuidadores.

Destaca-se a correlagéo positiva entre a rede e 0 apoio social, o que
sugere que o tamanho da rede social esta diretamente relacionada a
percepcdo de apoio social do cuidador. Além disso, cuidadores com menor
escolaridade apresentaram maior percepc¢ao de apoio social em quase todas
as dimensdes. Deve-se levar em consideracdo que o questionario de apoio
social é um instrumento subjetivo e, portanto, a percepcado de apoio nas
diversas situacoes € determinada pelas caracteristicas individuais de cada
individuo, ndo correspondendo, necessariamente, a realidade daquela
pessoa. Desta forma, o planejamento da assisténcia deve considerar todo
esse conjunto de valores, caracteristicas pessoais, cultura e a relagao entre

0 paciente e o cuidador.

A limitacdo deste estudo decorre de ter sido usada uma amostra por
conveniéncia, ja que um dos critérios estabelecidos pela geréncia do SAD foi
a necessidade de acompanhar os profissionais de salude para apresentacao
da pesquisadora e do estudo aos cuidadores. Assim, as visitas foram
realizadas de acordo com a agenda dos profissionais e os cuidadores eram

entrevistados posteriormente.

Além disso, 0 numero da amostra necessitou ser estabelecido pelo

periodo da coleta de dados, ja que esta etapa ocorreu durante mais de oito
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meses. Considerou-se que o longo periodo de coleta de dados poderia
prejudicar a caracterizagdo da amostra, pois os cuidadores poderiam nao
estar mais exercendo a funcdo até o fim da etapa, por 6bito do paciente,

mudanca de cuidador, dentre outros motivos.
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