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Perfil epidemioldgico e psicossocial dos cuidadores informais de pacientes portadores de dor crénica
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ABSTRACT

BACKGROUND AND OBJECTIVES: The importance to eva-
luate the informal caregiver profile is usually neglected in the face
of the complaint of the patient with chronic pain, and because
there is no data on informal caregivers in the Brazilian literature.
The objective of this study was to elaborate the epidemiological
and psychosocial description of caregivers of patients at the State
Hospital Mdrio Covas in Santo André, SP.

METHODS: Application of the general epidemiological profile
questionnaire and WHOQOL-BREF translated, by telephone,
to 33 informal caregivers of patients treated at the Outpatient
Clinic of Chronic Pain at the State Hospital Mdrio Covas.
RESULITS: The general evaluation of the quality of life of the
studied population was from average to good (score of 64.01 -
being zero = the worst quality of life and the 100 the best). With
values above 60 for the physical domain (68.07), psychological
(67.04), social relations (67.42) and environment (64.58). Care
lasting on average for more than 5 years, with more than 8 hours
per day and mostly by women, spouses, Catholic, aged between
30 and 60 years. Approximately 88% do not want another per-
son to perform their activity.

CONCLUSION: Caregivers have a quality of life from average
to good. Informal care is mostly performed by women.
Keywords: Chronic pain, Epidemiology, Informal caregivers,
Psychosocial profile.

RESUMO

JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS: A importancia de avaliar o
perfil do cuidador informal, comumente negligenciado diante
da queixa do paciente com dor cronica, e por nio haver dados
sobre cuidadores informais na literatura brasileira. O objetivo
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deste estudo foi realizar descrigio epidemioldgica e psicossocial
dos cuidadores dos pacientes do Hospital Estadual Mério Covas,
Santo André, SP.

METODOS: Aplicagio de questiondrio de perfil epidemiolégi-
co geral e 0 WHOQOL-BREF traduzido, via telefone, para 33
cuidadores informais de pacientes atendidos no Ambulatério de
Dor Crénica do Hospital Estadual Mério Covas.
RESULTADOS: Avaliagao geral da qualidade de vida na popula-
¢ao estudada foi de média para boa (pontuagio de 64,01 - sendo
zero = pior qualidade de vida e 100 a melhor). Com valores aci-
ma de 60 para os dominios fisico (68,07), psicoldgico (67,04),
relacées sociais (67,42) e meio ambiente (64,58). Cuidados reali-
zados em média por mais de 5 anos, por mais de 8 horas didrias e
na grande maioria por mulheres, conjuges do paciente, catélicas,
com idade entre 30 e 60 anos. Aproximadamente 88% nao dese-
ja que outra pessoa exerca sua atividade.

CONCLUSAO: Os cuidadores apresentam qualidade de vida de
média para boa. O cuidado informal ¢ realizado, em sua maioria,
por mulheres.

Descritores: Cuidadores informais, Dor crénica, Epidemiologia,
Perfil psicossocial.

INTRODUCAO

No Brasil, em estudo realizado com pacientes com dor cronica,
verificou-se que 94,9% dos entrevistados apresentavam comprome-
timento da atividade profissional*

Em casos mais graves, os pacientes tém sua mobilidade comprome-
tida e necessitam da atuacio de um cuidador, responsdvel pelo zelo
continuo e auxilio em suas atividades didrias. O cuidador informal,
geralmente é proveniente do nucleo familiar, sendo normalmente o
responsdvel por auxiliar o paciente dependente no seu dia a dia. Os
cuidadores informais sao familiares, amigos, vizinhos, membros de
grupos religiosos e outras pessoas da comunidade. So voluntdrios
que se dispéem 2 prética do cuidado, porém nio apresentam forma-
Gao profissional especifica’.

Diversos motivos levam 2 delegagio ao cuidador informal, como grau
de parentesco, relagio afetiva, proximidade do ambiente em que se
encontra o paciente, falta de outra possibilidade, autodelegagio etc.”.
O foco de atengdo na prética profissional, na maioria das vezes, é o
individuo doente, cabendo ao cuidador uma posigio & margem dos
acontecimentos. Ainda hoje, os cuidadores familiares sdo percebidos
como recurso em beneficio do individuo, mas nio como um alvo de
atencio da equipe de sadde. Sao individuos rotulados, para ajudar
nesse processo de cuidar. Espera-se que cuidem “naturalmente” sem
que, muitas vezes, recebam o auxilio e o apoio devidos’.
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H4, nessa drea de estudos sobre cuidadores, um nimero significativo
de trabalhos relacionados 4 deterioragio da satide e adoecimento do
cuidador, tanto fisico quanto psiquico, com maior carga de estresse,
menor satisfagio com a vida, perda do emprego, rupturas de vincu-
los, isolamento e diminuicio da participagio social e perda do poder
aquisitivo para a familia com o passar do tempo®’.

Em relagio ao comprometimento psicossocial na vida do cuidador,
indmeros estudos identificaram casos de depressio, distirbios do
sono, medo, maior uso de psicotrépicos, ruptura de vinculos, isola-
mento, soliddo, diminui¢io da participagio social, perda de suporte
social e menos satisfagio com a vida®'°.

A escassez de estudos brasileiros que dizem respeito aos cuidadores
informais, e mais especificamente a qualidade de vida (QV) desse
grupo, justifica a relevincia deste trabalho.

O objetivo deste estudo foi realizar descri¢io epidemioldgica dos
cuidadores informais de pacientes atendidos no Ambulatério de
Controle de Sintomas do Hospital Estadual Mdrio Covas.

METODOS

A pesquisa foi realizada com 33 cuidadores informais de pacientes
atendidos no Ambulatério de Dor Crénica do Hospital Estadu-
al Mdrio Covas (Santo André, SP), que é responsdvel por atender
qualquer queixa relacionada a dor de dificil tratamento. O critério
de selegio do grupo escolhido para a pesquisa foi ser cuidador de
pacientes que realizam acompanhamento por dor cronica, indepen-
dentemente de ser membro da familia ou nio, podendo haver mais
de um cuidador entrevistado por paciente. O ntimero de convoca-
dos para a pesquisa foi de conveniéncia, e considerou a quantidade
de pacientes que passaram em consulta no ambulatério e que possu-
fam cuidadores informais.

Os critérios de inclusio foram os individuos que exerciam papel de
cuidador informal do paciente atendido em nivel ambulatorial apds
ciéncia dos objetivos do estudo.

Todos os participantes do estudo receberam informagoes sobre o estu-
do, objetivos, métodos, riscos e beneficios, além da garantia do sigilo
dos dados obtidos neste estudo. A participagio voluntdria foi formali-
zada por meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Es-
clarecido (TCLE) antes do agendamento para entrevista via telefone.
Foi possivel a inclusao de mais de um cuidador informal do mesmo
paciente, ndo sendo necessdria, obrigatoriamente, a relagio familiar
entre cuidador-paciente. Houve 5 perdas de entrevista, que acon-
teceram por erro de cadastro do paciente no sistema (ndmero de
telefone errado ou falecimento do paciente em questio, antes do
periodo da ligagao). Trata-se de um estudo observacional de corte
transversal, no qual foram realizadas entrevistas, via telefone com
agendamento previamente marcado, com duragio média de 20 mi-
nutos, em que foram aplicados dois instrumentos de pesquisa, um
deles foi elaborado especificamente para este estudo, sendo composto
por questoes que abordam aspectos sociodemograficos, relacionados
com as caracteristicas do cuidador (sexo, idade, estado civil, religido,
tempo de trabalho, renda). J4 o outro instrumento foi utilizado para
avaliar a QV dos cuidadores e, para este fim, optou-se em utilizar
o WHOQOL - BREF", instrumento elaborado pela Organizacao
Mundial da Satide (OMS), validado para a lingua portuguesa'?. Esse
questiondrio acessa a QV dos entrevistados nos tltimos 15 dias.

O WHOQOL-BREF apresenta 26 perguntas, sendo as duas pri-
meiras sobre a QV em geral ¢ o restante das 24 questoes compoem
4 dominios: Fisico, Psicolégico, Relagdes Sociais e Meio Ambiente.
As respostas seguem uma escala de Likert (variando de 1 a 5, sendo
a QV melhor quanto maior a pontuagio). As respostas da escala
variam de intensidade (nada - extremamente), capacidade (nada -
completamente), frequéncia (nunca - sempre) e avaliagio (muito
insatisfeito - muito satisfeito, e muito ruim - muito bom). Dos va-
lores encontrados para cada uma das 24 facetas que compdem os
dominios foram obtidas as medianas das respostas, ou seja, o valor
que separa 50% das respostas quando estas estao ordenadas.

Os valores apontam 1 como a pior resposta e 5 como a melhor, o
que possibilitou verificar quais facetas receberam avaliagio positiva
ou negativa. Para efeito de uniformizacio e possibilitar a compara-
4o, as medianas apresentadas nas facetas relacionadas 2 dor e ao
desconforto, & dependéncia de tratamentos ou de firmacos, ¢ aos
sentimentos negativos foram analisadas de forma invertida, confor-
me orientagio da OMS?,

O cdlculo dos escores de avaliagio da QV foi feito separadamente
em cada um dos quatro dominios. A pontuagao bruta foi transfor-
mada para uma escala de zero a 100 (escore transformado de acordo
com sintaxe para SPSS, proposta pela OMS). Assim, o valor mini-
mo dos escores de cada dominio é zero ¢ 0 médximo é 100, sendo
que quanto maior o escote, mais positiva é a avaliagio do dominio.

O projeto foi submetido 4 avaliagio do Comité de Etica em Pesquisa

daFaculdade de Medicinado ABC, CAAE: 51237315.9.0000.0082.

Andlise estatistica

A andlise dos dados foi efetuada por meio do soffware estatistico IBM
SPSS 20.0 (Statistical Package for the Social Sciences) e incluiu andli-
ses estatisticas descritivas de frequéncia, tendéncia central e dispersao,
e andlise inferencial de compara¢io entre os dominios. As varidvelis ca-
tegéricas foram expressas como frequéncia e percentuais. As varidveis
numéricas foram apresentadas com média, mediana e desvio padrio.
A confiabilidade do instrumento foi analisada para avaliar a coeréncia
das respostas obtidas em medicoes repetidas e o grau de independén-
cia entre os resultados quando aplicados em diferentes ocasioes. A con-
fiabilidade de medida refere-se aos resultados consistentes e precisos.
O método utilizado para avaliar a confiabilidade do trabalho foi o alfa
de Cronbach. Ele permite avaliar se cada item da escala mensura, de
forma equivalente, 0 mesmo conceito, ou seja, se os itens estao positi-
vamente relacionados. Os valores de alfa de Cronbach variam de zero
a 1, sendo considerados valores aceitdveis entre 0,70 e 0,90,

RESULTADOS

Foram entrevistados 33 cuidadores de pacientes com dor cronica.
O perfil sociodemogrifico dessa populagio pode ser observado na
tabela 1.

A maioria dos cuidadores foi do sexo feminino (81,8%), com idade
média de 50,3 anos, sendo o cuidador mais jovem com 21 anos e o
mais velho com 87 anos de idade. Constatou-se que 66,7% dos cui-
dadores sao casados e 54,5% possuem nivel médio de escolaridade.
A maior parte do grupo estudado se denominou catdlica (45,5%),
seguida de evangélicos (39,4%). Quanto ao grau de parentesco, 26
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Tabela 1. Caracteristicas demograficas e socioeconémicas dos cui-
dadores entrevistados

n=33 %
Sexo
Masculino 6 18,2
Feminino 27 81,8
Faixa etaria (anos)
20a 30 2 6,1
30a40 8 24,2
40 a50 8 24,2
50 a 60 8 24,2
>60 7 21,2
Estado civil
Casado 22 66,7
Separado 1 3,0
Solteiro 7 21,2
Vidvo 3 9,1
Escolaridade
Analfabeto 1 3,0
Fundamental 9 27,3
Médio 18 54,5
Superior 5 15,2
Religiao
Catolica 15 45,5
Evangélica 13 39,4
Outra 5 15,2
Parentesco
Pai ou mae 1 3,0
Filho ou filha 10 30,3
Conjuge 15 45,5
Outro 6 18,2
Nenhum 1 3,0

(78,8%) apresentaram algum grau de parentesco com o paciente,
sendo 45,5% dos cuidadores conjuges e 30,3% filhos dos pacientes.
A caracteristica das atividades de trato dos cuidadores foi descrita
na tabela 2. Notou-se que os cuidadores exerciam essa atividade hd
varios anos, 42,4% da populagio acompanhava o paciente hd mais
de 5 anos (Figura 1). Além disso, quase a totalidade (97,0%) nao
recebeu remuneragio por esse trabalho, e a frequéncia dedicada, em
sua maioria, é didria (91,0%), com carga hordria que excede 8 horas
por dia para 78,7% dos cuidadores (Figuras 2 e 3). Além das respon-
sabilidades de cuidador, 36,4% realizavam outras atividades no local
de trabalho e 42,4% dos cuidadores realizavam outras atividades
quando requeridas. Apenas 9,1% dos entrevistados gostariam que
outra pessoa exercesse o seu papel de cuidador. Com relagio  estru-
tura econdmica da familia, 57,6% consideraram que esse pardmetro
foi afetado de forma significativa e 36,4% ficaram responsdveis por
arcar com os gastos dos firmacos. Apesar da populagio de cuidado-
res apresentar uma carga de trabalho elevada e estar nesse trabalho hd
muito tempo, a maior parte nao gostaria que outra pessoa assumisse
o seu papel de cuidador.
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Figura 1. Distribuicdo dos cuidadores quanto ao tempo de acompa-
nhamento ao paciente, estratificado por ano

35

30

25

20

15

10

Diariamente 5 vezes por

semana

2 vezes por
semana

1 vez por
semana

Figura 2. Distribuicao dos cuidadores quanto ao tempo destinado ao
cuidado do paciente, estratificado por frequéncia por semana
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Figura 3. Distribuicdo dos cuidadores quanto ao tempo destinado ao
cuidado do paciente, estratificado por frequéncia por horas por dia
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Avaliagéo geral n %
Etiologia da dor crénica do paciente
Neuropatica 13 39,4
Oncolégica 24,2
Fibromialgia 9,1
QOutras 9 27,3
Héa quanto tempo acompanha o paciente? (anos)
<1 3 9,1
1 2 6,1
2 2 6,1
3 6 18,2
4 5 15,2
5 1 3,0
>5 14 42,4
A atividade é remunerada?
Nao 30 91,0
Sim 3 9
Qual a frequéncia dessa remuneragéo?
Por hora 2 6,0
N&o definida 3,0
Qual sua disponibilidade de tempo para cuidar?
Diariamente 30 91,0
5 vezes por semana 1 3,0
2 vezes por semana 1 3,0
1 vez por semana 1 3,0
Quantas horas do seu dia sdo destinadas ao cuidado?
2 2 6,0
3 2 6,0
5 2 6,0
8 1 3,0
>8 26 79,0
Vocé alterna com outra pessoa sua atividade?
Nao 15 45,5
Sim 14 42,4
As vezes 4 12,1
Vocé tem auxilio de outros membros da familia?
Nao 9 27,3
Sim 18 54,5
As vezes 6 18,2

Vocé gostaria que outra pessoa assumisse seu papel de cuidador?

Nao 29 87,9
Sim 3 9,1

As vezes 3,0

Qual motivo?
Sem resposta 29 87,9
Tenho outras atividades 1 3,0
Sou cuidador ha muito tempo 1 3,0
Nao tenho tempo 0 0,0
Outro motivo 2 6,1
Continua...

Tabela 2. Caracteristicas da atividade do cuidador — continuagao

Avaliagéo geral n %

A doenca do paciente afetou significativamente a estrutura econé-
mica da familia?

Nao 8 24,2
Sim 19 57,6
As vezes 6 18,2

No caso de familiar, vocé é o responsavel por arcar com as despe-
sas com farmacos?

Néo 5 15,1
Sim 12 36,4
As vezes 9 27,3
Além de cuidador, vocé exerce outra atividade no mesmo local?
Sem resposta 5 15,2
Nzo 2 6,1
Sim 12 36,3
As vezes 14 42,4

O questiondrio WHOQOL-BREF teve confiabilidade satisfatéria
pelo resultado do teste Alfa de Cronbach de 0,797.

As médias e os desvios padrao obtidos das pontuagdes com os valores
brutos de cada dominio estdao apresentados na tabela 3. Na tabela
4 estd apresentada a média dos valores de cada dominio em escala
de zero a 100, conforme orientacio da OMS, para melhor visibi-
lidade dos dados. Dessa forma, verifica-se que nas duas primeiras
questoes do questiondrio sobre a QV global, destaca-se o fato de que
a populagio estudada obteve uma pontuacio média de 3,56 (64,01
na tabela 4, ou seja, ela apresenta QV geral de média para boa (ou
de médio para bom). Com relagio as pontuacdes obtidas para cada
Dominio, no geral, a média é acima da pontuagio 3 e, na escala de
zero a 100, acima dos 60%, sugerindo que a QV desses cuidadores
estd entre média e boa. O dominio com melhor pontuacio foi o
Fisico com 3,72 na tabela 3 e 68,07 na tabela 4, ¢ o pior foi 0 Meio
Ambiente, com 3,58 na tabela 3 e 64,58 na tabela 4.

Tabela 3. Analise geral dos dominios de qualidade de vida

Referéncias Média Desvio padrao
Avaliagéo global 3,56 0,82
Dominio fisico 3,72 0,67
Dominio psicolégico 3,68 0,65
Dominio relagdes sociais 3,69 1,06
Dominio meio ambiente 3,58 0,53

Tabela 4. Andlise dos dominios de qualidade de vida transformando
as escalas para valores de zero a 100, conforme orientagdes da Or-
ganizagdo Mundial da Saude

Referéncias Média Desvio padrao
Avaliagéo global 64,01 20,43
Dominio fisico 68,07 16,74
Dominio psicolégico 67,04 16,26
Dominio relagées sociais 67,42 26,69
Dominio meio ambiente 64,58 13,23
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Na tabela 5 foram analisados os dominios a respeito da percepgio de
QV e a satisfacio em relacao 2 sadde. Obteve-se em ambas as ava-
liagdes mediana de 4, demonstrando, que pelo menos, metade dos
entrevistados estd satisfeito quanto aos quesitos analisados.

Tabela 5. Andlise por dominios de qualidade de vida

Avaliagao global Média Mediana
Percepcao da qualidade de vida 3,56 4
Satisfacdo com a saude 3,59 4

Com rela¢do aos resultados em cada uma das facetas, apresentam-se
a média, mediana e o desvio padrio das pontuagoes para cada uma,
no seu respectivo dominio. A tabela 6 refere-se as facetas do Dominio
Fisico, no qual nota-se que o item “energia e fadiga” apresenta me-
diana de 5, ou seja, pelo menos a metade dos entrevistados avaliou
esse quesito como muito satisfeito. A menor mediana foi referente
as atividades da vida cotidiana (mediana=3). Quanto ao Psicoldgico,
apresentado na tabela 7, todas as facetas apresentaram uma mediana
de 4, demonstrando que pelo menos metade dos cuidadores estd
satisfeita quanto a autoestima, imagem corporal e aparéncia, senti-
mentos negativos e espiritualidade. Nesse dominio, destaca-se que
82% dos cuidadores referiram estar satisfeitos ou muito satisfeitos
com a aparéncia fisica e autoestima. Apenas 33,3% referiram algum
problema com a concentragio e 30,3% dos entrevistados apresen-
taram sentimentos negativos (mau humor, desespero, ansiedade e
depressao) frequentes, muito frequentes ou sempre.

Na tabela 8 estao presentes os resultados obtidos no Dominio Rela-
¢oes Sociais e nota-se que os cuidadores estavam satisfeitos com suas
relagdes pessoais e com o apoio recebido de amigos. Em ambos a
mediana foi de 4 e média de 3,91 e 3,48, respectivamente.

O Meio Ambiente na tabela 9 apresenta dados de oito facetas, sen-
do que sete delas apresentaram boas avaliagées dos cuidadores, com
pontuagio mediana de 4: seguranca, ambiente no lar, recursos finan-
ceiros, disponibilidade e qualidade dos cuidados de satde e sociais,
oportunidade de novas informagoes, oportunidade de recreacio/
lazer, ambiente fisico e transporte. O tnico item avaliado com me-
diana 2 foi o relacionado com a oportunidade de novas informacoes
e habilidades. Nessa faceta, 54,6% dos cuidadores consideraram o
acesso s novas informacées e habilidades muito pouco ou pouco.

Tabela 6. Analise de dominio fisico

Dominio Fisico Média Desvio padrao Mediana
Energia e fadiga 3,91 1,33 5
Sono e repouso 3,79 0,89 4
Atividades da vida cotidiana 3,03 1,40 3
Dependéncia de farmacos, 3,94 0,61 4

ou de tratamentos

Capacidade de trabalho 3,97 0,67 4

Tabela 7. Analise do dominio psicologico

Dominio Psicologico Média Desvio padrédo Mediana
Autoestima 3,12 1,41

Imagem corporal e aparéncia 4,03 0,64 4
Sentimentos negativos 3,94 0,66 4
Espiritualidade, religido, 3,64 1,39 4

crengas pessoais
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Tabela 8. Analise do dominio relagdes sociais

Média Desvio padrdao Mediana
Relagbes pessoais 3,91 1,40 4
Suporte social 3,48 1,23 4

Tabela 9. Andlise do dominio meio ambiente

Média Desvio padrdao Mediana
Seguranca fisica e protecao 3,91 0,68 4
Ambiente no lar 3,70 1,04 4
Recursos financeiros 3,36 0,96 4
Cuidados de saude e sociais: 3,91 0,84 4
disponibilidade de qualidade
Oportunidade de adquirir no- 2,67 1,43 2
vas informacdes e habilidades
Participagdo em oportunida- 3,76 0,90 4

des de recreacéo e lazer

Ambiente fisico 3,48 0,90
Transporte 3,88 0,78
DISCUSSAO

Neste estudo, assim como em muitos outros, a prevaléncia de cui-
dadores do sexo feminino encontrada é superior ao do sexo mas-
culino™?. Vdrios podem ser os motivos, como o sentimento de
obrigacio filial e condicio cultural da mulher dentro da sociedade,
ainda machista®.

A avaliagio geral mostrou que cerca de 78,8% dos cuidadores ém
algum grau de parentesco com o paciente, sendo 45,5% deles, con-
juge, fato que é apontado com alta frequéncia na literatura'®*. A
maior parte dos cuidadores acompanha o paciente por mais de 5
anos e essa atividade nio ¢ remunerada em 97% dos casos. A carac-
teristica econdmica do grupo estudado, cuidadores de pacientes com
dor cronica que frequentam o servico publico deste hospital, pode
justificar este fato, pois manter um cuidador formal requer gastos
muitas vezes além dos limites financeiros familiares. Em 91% dos
entrevistados, o cuidado ocorre diariamente e por mais de 8 horas
por dia, somando semanalmente mais de 60 horas.

Quando se perguntou a respeito da alternincia do trabalho com outra
pessoa, os resultados foram fortemente semelhantes. Cinquenta e qua-
tro por cento dos entrevistados disseram ter auxilio de outros membros
da familia. A atividade de cuidar, geralmente, ¢ realizada por um dos
membros da familia, sem que este tenha ajuda ou reconhecimento de
outros®?*, de acordo com Pavarini et al.”. Ainda, 87,9% afirmaram
nao ter o desejo de que outra pessoa assumisse o papel de cuidador.
Apesar da sobrecarga, os cuidadores sentem satisfagio em cuidar do
paciente, pois este faz parte da familia e, em geral, acredita-se que essa
atitude é um dever moral e de responsabilidade social e familiar'>*.
Deve-se considerar como um viés o fato desse questiondrio envolver o
lado ético do entrevistado, que pode sentir-se inibido para demonstrar
seu sentimento em relagio & sua fun¢ao. Entre os que gostariam que
outra pessoa realizasse suas fungoes, nenhum entrevistado apontou a
falta de tempo como razio para esse desejo. Os motivos nio mencio-
nados poderiam ser fadiga emocional e fisica, estresse e motivagio para
realizar outras atividades.
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informais de pacientes portadores de dor cronica

Apontou-se alteragoes significativas na estrutura econémica familiar
em 57,5% dos casos. A compra de férmacos foi apontada como uma
das causas para esse aumento de gastos, jé& que quando eles nao sio
adquiridos no posto de satide, sao comprados pelos pelos membros
da familia. Além disso, um outro fator que contribui para a mudan-
ca da estrutura econdmica ¢ o afastamento do trabalho, uma vez
que o cuidador passa a maior parte do tempo e diariamente com o
paciente, ndo podendo, em alguns casos, realizar outras atividades
remuneradas.

No estudo, viu-se que o quesito capacidade de trabalho foi indicado
como o menos afetado pela fun¢io de cuidador, enquanto que a
realizagio das atividades cotidianas foi apontada como a mais pre-
judicada. Isso mostra que os cuidadores mantém a capacidade de
trabalho, porém tém dificuldade de realizar outras fun¢ées de seu
dia a dia. Pode-se ver a forte influéncia que o cuidado tem no co-
tidiano de quem o realiza. Muitos estudos mostraram que ambos,
cuidador e paciente, residem no mesmo local, o que acaba por gerar
um aumento nas tarefas didrias, somatéria dos cuidados com os afa-
zeres domésticos'®". No dominio Psicolégico, a imagem corporal e
aparéncia foram apontadas como as menos afetadas pelo trabalho de
cuidador, enquanto a autoestima foi vista como influenciada pela
atividade. Outros fatores analisados foram sentimentos negativos e
espiritualidade, religido e crencas pessoais. A menor frequéncia de
queixa em relacdo A aparéncia, a0 mesmo tempo em que a autoesti-
ma foi tida como um dos parAmetros mais alterados, leva ao questio-
namento sobre quais pontos foram considerados pelos pesquisados
para caracterizar a autoestima. Acredita-se que o cansago excessivo
possa ser uma justificativa para esse fato ocorrer, pois o cuidador dei-
xa de se preocupar fortemente com sua imagem corporal e comega a
considerar outros parAmetros para caracterizar sua autoestima, como
confianca e competéncia, sendo estes passiveis de serem afetados na
situagdo de estresse e cobranca em que eles se encontram.

Relagdes pessoais e suporte social foram analisados no dominio de
Relagées Sociais, no qual se viu que grande parte dos entrevistados
estd relativamente satisfeito com os lagos sociais que possuem. Ob-
servou-se que boa parte deles tem como principal forma de convivio
social a ida 4 igreja aos finais de semana. Relagdo com vizinhos tam-
bém foi citada. Essa resposta benéfica sobre os vinculos sociais ¢ de
grande importincia, uma vez que se sabe que o contato com o pré-
ximo ajuda a diminuir casos de depressio, por exemplo. Os partici-
pantes que tiveram uma resposta negativa dizem nio receber apoio
de familiares ou amigos, o que, por outro lado, contribui para um
desfecho de ansiedade e sentimentos negativos, dificultando a tarefa
de cuidador. Sabe-se que a ansiedade pode ser um indicador de so-
brecarga das obrigagées que a pessoa precisa cumprir®?. Quanto ao
dominio do Meio-ambiente, o item seguranga fisica e protecio foi
colocado como o mais satisfatério, bem como os cuidados de satde
e sociais, abordando a disponibilidade e qualidade desses recursos.
Como ponto negativo, houve a oportunidade de adquirir novas in-
formagoes e habilidades. Questionou-se também sobre o ambiente
do lar, recursos financeiros, participagio em atividades de lazer e re-
creagdo, ambiente fisico e transporte. Nesse ponto, adquiriu-se res-
posta satisfatdria em relacio ao atendimento realizado neste hospital,
sendo considerado de alta qualidade no atendimento, com médicos
competentes e atenciosos. Por outro lado, a queixa em relagio a falta
de oportunidades de adquirir novas informacoes e habilidades mos-

tra que o cuidador acaba ficando restrito a rotina de cuidados, sem
ter a chance de ter acesso a outras atividades. Vale salientar que em
relagio ao ambiente familiar, a resposta foi positiva, mostrando que
mesmo com a carga emocional que o cuidado envolve, as familias
mantém um ambiente sauddvel em suas casas, sem que as relagoes
sejam afetadas.

CONCLUSAO

Ao contrdrio do que se imagina frente a esta desgastante atividade
de cuidador informal, diante das diferentes esferas analisadas, os cui-
dadores consideram sua QV de média para boa. Devido a escassez
de pesquisas nacionais sobre os cuidadores, bem como de trabalhos
inovadores para a drea, nota-se a necessidade de se avancar em poli-
ticas e préticas que de fato diminuam o estresse e a sobrecarga per-
cebida por esse grupo.
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