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Resumo

Este trabalho investigou o impacto da doenca na vida do cuidador familiar do
paciente cronico de um hospital tercidrio em Sao Paulo. 99 cuidadores responderam a
um questiondrio sobre o impacto da doenga crOnica em seus sentimentos € em sua
rotina didria. Foram testadas associacdes entre as varidveis dependentes
(Questiondrio: Impacto da Doenca Cronica) e varidveis independentes (dados do
Questiondrio Sécio-demografico). O perfil destes cuidadores € de predominio de
filhos (57,6%) ou conjuges (31,3%), do sexo feminino (74,7%), faixa etdria até 53
anos (69,7%), nivel superior (43,4%), casados (58,6%) e procedentes da regido
sudeste do pais (63,6%). A melhor resposta adaptativa ao impacto da doenca cronica
foi nos individuos procedentes da regido nordeste do Brasil e a pior, nos cuidadores
procedentes da regido sul. A andlise fatorial proporcionou redug¢do de 38% do
questiondrio e composi¢do de 6 dominios, com consisténcia interna acima de 0,6.
Concluimos que a doenca cronica exerce sofrimento para os cuidadores, afetando sua
qualidade de vida, fato geralmente negligenciado e por vezes, demanda tratamento
por profissionais da sadde. Este estudo resultou na elaboragdo de ferramenta de

investigacdo do impacto da doenga cronica em cuidadores.

Descritores: doenga cronica, cuidador/psicologia, familia, acontecimentos que

mudam a vida, questiondrios



Summary

We aimed to investigate the impact of chronic disease on the caregivers of
outpatients from a tertiary hospital from San Paulo, Brazil. A group of 99 relative
caregivers answered a questionnaire focusing the impact of chronic disease in their
lives. The association between dependent and independent variables (Questiondrio:
Impacto da Doenca Cronica and social demographic data, respectively) were
evaluated by the qui-square test. The results show that the caregiver profile of this
population is predominantly women, married, age over 53 years old, wife or
daughter. The caregivers from the Northeast region of Brazil presented the best
adaptive response to the impact of the disease while the worst one was from those
from the South region. The factor analysis enables the composition of 6 domains,
reduction of 38% of the questionnaire with internal consistency above 0,6. We
concluded that chronic disease brings discomfort and pain to caregivers, affecting the
quality of life. This study also resulted in a consistent tool to evaluate and diagnose
the caregivers feelings. These feelings are usually neglected and underestimated and

need attention and sometimes specific treatment by health professionals.

Descriptors: chronic disease, caregivers/psychology, family, questionnaires
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A doenca cronica e seus significados

O progressivo aumento da expectativa de vida da populacdo no mundo atual
permitiu o crescente nimero de portadores de doengas cronicas incurdveis. Estas por
sua vez, geram em seus portadores perdas sucessivas da independéncia e
autocontrole necessitando frequentemente de cuidadores. A literatura apresenta
varios trabalhos com enfoque no paciente e seus varios aspectos psicoldgicos, sécio
econdmicos e funcionais do adoecimento como ansiedade, tristeza, irritagao,
desconforto, inseguranca, depressao, dor, sofrimento, medo, limitacdo fisica/mental,
até vivéncia de um luto, assim como a dificil aceitacdo da prépria doenca >34 .
Como consequéncia, no decurso da doenga, varias adaptagdes sao necessarias nos

campos profissional, pessoal e familiar deste paciente'”.

Os significados das doengas cronicas ndo pertencem exclusivamente ao
individuo doente, sdo também propriedade de seus familiares e de sua rede social.
Estes significados que s@o compartilhados, de forma direta ou indireta, acabam
influenciando o curso da doenga. Eles podem auxiliar na reducdo ou aumento dos
sintomas, no exagero ou na diminui¢ao das dificuldades, ou ainda nos impedimentos
ou facilidades relativas ao tratamento®. A rotina da familia pode sofrer alteracdes
por conta das orientagcdes médicas, como mudanca na dieta e outras restri¢cdes
indicadas. Esses fatores demandam um novo modo de se relacionar com essa pessoa,
que agora assume na familia um novo papel, o de doente. Apesar desses fatos,

poucos trabalhos analisam os efeitos ou impacto da doenga sobre o cuidador.

Hellen Pimentel Ferreira
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O cuidar do portador de doenga cronica

O papel de cuidar é desgastante, por conta disso, conhecer quem sdo 0s
cuidadores e a situagdo em que eles se encontram, pode ajudar a se pensar em formas
de atenuar esse desgaste, prevenindo problemas de satide fisica e emocional, o que
tem efeito na melhora da qualidade de vida tanto do paciente quanto do

cuidador®”®.

Muitas vezes, o familiar doente € quem elege o seu cuidador principal. Sendo
que o relacionamento prévio ao aparecimento da doenca cronica tem grande
influencia nessa escolha, esta vivéncia aponta quem cuidard e como serd este

cuidado®.

N

Estudos mostram que em comparacdo a populacdo geral, cuidadores de
portadores de doenga cronica apresentam significantemente mais sintomas de
distirbios do humor como ansiedade e depressio'*'""'?. O estado civil, género e a
idade sdo fatores relacionados de forma mais significativa aos sintomas depressivos
que o fato de ser ou ndo cuidador, pois os cuidadores mais velhos e os solteiros
demandam mais atencdo e ajuda no que concerne ao seu estado emocional'".Além

dos sintomas depressivos, o cuidador de um portador de doenca cronica apresenta

mais sintomas de ansiedade que a populagio geral'” e maiores niveis de estresse' .

Hellen Pimentel Ferreira
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Aspectos psicologicos do adoecimento

Esse novo modo de viver traz conseqiiéncias para a vida desses sujeitos,
despertando aspectos psicoldgicos relacionados a doenca e a sua vivéncia. Perceber

, .

que ndo é possivel separar o psiquico do orginico é muito importante'

, pois o
processo saude-doenca perpassa ndao apenas o aspecto biolégico, mas envolve
também o contexto social, politico e cultural do individuo, incluindo sua familia'?.
Assim sendo, uma visdo holistica do componente bio-psico-social se faz necessaria

para melhor compreensao, tratamento e melhora da qualidade de vida do paciente e

aqueles que o cercam, como cuidadores que sao parceiros do paciente nesta jornada.

A subjetividade € parte integrante do todo da doenca e sua manifestacao se da
por meio de seus aspectos psicolégicos, como por exemplo, os comportamentos e
pensamentos, os desejos, a fala, as fantasias e lembrancas, os conflitos, o estilo de

vida e o estilo de adoecer™.

Instrumento de avaliagdo do impacto da doenga cronica

Avaliar o impacto da doencga crdonica no cuidador exige alguns cuidados. A
escolha de um questiondrio como instrumento de coleta de dados, foi baseada em
algumas caracteristicas desta ferramenta. O instrumento de avaliagdo deve
possibilitar a obten¢do do desfecho da pesquisa, ter facilidade de aplicagao,

confiabilidade e reprodutibilidade sem a interferéncia do pesquisador, além de

Hellen Pimentel Ferreira
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permitir interrogar um elevado ndmero de pessoas num espaco de tempo
relativamente curto"'”. Questiondrios podem ser aplicados através de um pesquisador

ou equipe treinados ou podem ser auto-aplicados.

Andalise fatorial e confiabilidade

A andlise fatorial pelo método de componentes principais permite investigar a
dependéncia de um conjunto de varidveis manifestas em relacdo a um nimero menor
de varidveis latentes, ou seja, por meio da andlise fatorial € possivel reduzir o nimero
de varidveis sem uma perda grande de informagcdes'®.

A confiabilidade é a consisténcia ou estabilidade dos seus resultados
produzidos por um instrumento"”. A ndio consideracio destes atributos compromete
o crédito e significancia do estudo produzido; medidas confidveis sdo replicdveis e
consistentes, ou seja, produzem os mesmos resultados'®. Para medir a confiabilidade
verifica-se o alfa de Cronbach, cujo limite inferior € de 0,70, o que pode ser reduzir
para 0,60 no caso de uma pesquisa exploratéria’”.

Assim sendo, o presente trabalho tem por objetivo checar a consisténcia
interna da ferramenta de avaliacdo do impacto da doenga cronica no cuidador e
também investigar o impacto da doencga cronica nos sentimentos e rotina de vida do

familiar cuidador da Clinica Geral de um hospital tercidrio em Sao Paulo, Brasil,

verificando as altera¢des na vida do cuidador decorrentes do convivio com a doenga.

Hellen Pimentel Ferreira
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Objetivos 7

Objetivos gerais

- investigar o impacto da doenca cronica na vida do familiar cuidador do

paciente cronico da Clinica Geral em Sdo Paulo

- checar a confiabilidade da ferramenta de avaliacio do impacto da doenca

cronica no cuidador

Objetivos especificos

- verificar as alteracdes na vida do cuidador decorrentes do convivio com a

doencga

- verificar os sentimentos do cuidador decorrentes do convivio com a doenca

- realizar a analise fatorial e analise de consisténcia interna do instrumento de

avaliacdo “Questiondrio Impacto da Doenca Cronica”

Hellen Pimentel Ferreira
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O projeto da pesquisa foi aprovado pela Comissio de Etica para Andlise de
Projetos de Pesquisa do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sdo Paulo — HCFMUSP (n° 0544/07) (Anexo A) e todos os
participantes concordaram e assinaram o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (Anexo B).

Desenho experimental
Trata-se de um estudo transversal realizado através de aplicacdo de
questiondrio elaborado para pesquisa do impacto da doenga cronica em familiares

cuidadores de pacientes portadores de afeccdes incurdveis limitantes.

Populagdo amostral

Sao critérios de inclusdo dos cuidadores: ter 20 anos ou mais, ser familiar
cuidador de paciente do Sistema Unico de Sadde (SUS) matriculado Ambulatério de
Clinica Médica Geral do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo (ACMG-HCFMUSP), portador de doenca cronica
degenerativo-metabodlica incurdvel ndo neopldsica por mais de 3 meses e com
independéncia funcional limitada (escore >50% na Escala de Performance

1% ou escore <2 na Escala de Performance ECOG(lg)). Sdo critérios de

Karnofsky
exclusdo: responder a menos que 50% das perguntas e apresentar tempo de resposta
ao questiondrio menor que 5 minutos, considerando que este é um tempo pequeno

para responder as 76 perguntas que compunham o instrumento.

Todos os cuidadores familiares que aguardavam a consulta médica

Hellen Pimentel Ferreira
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ambulatorial no ACMG-HCFMUSP no periodo da tarde de 2° a 6 feira, de
novembro de 2007 a junho de 2008 e que atendiam aos critérios de inclusao foram

abordados e convidados a participar do estudo.

Tabela 1. Escala de Performance Karnofsky e ECOG
ECOG Escala de Performance Karnoksky (%)
0 100 normal, sem queixas, sem sinais de doenca

| 90 capaz de atividade normal, poucos sinais ou sintomas de doengas

80 atividade normal com alguma dificuldade, alguns sinais e sintomas
70 capaz de cuidar de si préprio, incapaz de atividade normal ou trabalho

s 60 necessidade de alguma, capaz de cuidar da maioria das necessidades prdprias

50 frequentemente necessita de ajuda, necessita de atengdo médica frequente
3 40 incapaz, necessita de cuidado especial e ajuda

30 gravemente incapaz, admissdo hospitalar indicada mas sem risco de morte

20 muito doente, necessidade de admissdo imediata e medidas de suporte ou tratamento
4 10 moribundo, rdpida progressdo para doenca fatal

0 morte

Tamanho de amostra

Nao hé estudo similar na literatura o que impede cédlculo amostral por dados
de literatura ou por significincia clinica minima. Portanto baseamos o cdlculo do
tamanho da amostra considerando-se que cada cuidador teria 50% de chance de
impacto positivo ou negativo da doenga cronica, poder do teste 80% e nivel de
significancia de 5%, chegando a um nimero minimo de 74 cuidadores. A esse valor
acrescentamos 30% devido a possiveis perdas, tendo-se obtido um tamanho amostral

minimo final de 96 cuidadores®*2Y,

Local
O HCFMUSP ¢ o maior hospital publico da América Latina, de

complexidade tercidria com 2272 leitos em seu complexo hospitalar. O ambulatério

Hellen Pimentel Ferreira
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de Clinica Geral do HCFMUSP apresenta atendimento estimado em torno de 4000
pacientes/més®”. O Ambulatério de Clinica Médica Geral (ACMG) é um
ambulatério de pacientes cronicos do Servico de Clinica Geral do HCFMUSP. Os
tipos de doencas mais prevalentes no ACMG sdo patologias complexas inclusive
com faléncia multiplas, com predominio de afeccdes cardiovascular, pulmonar e
metabdlica (diabetes, nefropatias, hepatopatias, dislipidemias, obesidade,
endocrinopatias), depressao, artropatias degenerativas e inflamatdrias; doengas estas
crOnicas e progressivas, com importante impacto econdmico, politico e social.
Escolhemos como sujeitos da pesquisa cuidadores familiares de pacientes cronicos
de um ambulatério de Clinica Geral, por objetivarmos estudar o impacto psicolégico
nos sentimentos e comportamentos abrangendo cuidadores de pacientes de vérias

doencas cronicas e nao de uma doenca especifica.

O Servico de Clinica Geral HCFMUSP possui um grupo multidisciplinar
composto de psicologos, médicos, enfermeiros, assistentes sociais, auxiliares de
enfermagem, técnicos de enfermagem, na tentativa de manter um atendimento
pluralmente ativo, objetivando melhor resposta terapéutica e qualidade de vida do
paciente e seus cuidadores. Todos os profissionais de saide que trabalham na Clinica
Médica Geral tém contato com pacientes portadores de doencas crdnicas e seus

cuidadores.

Instrumento de avaliagdo
Os instrumentos de investigacdo deste estudo sdo dois: o questiondrio socio-

demografico (Anexo C) e o “Questiondrio: Impacto da Doenga Cronica” (Anexo D).

Hellen Pimentel Ferreira
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Ambos auto-aplicados e respondidos individualmente, sem

pesquisador.

Questiondrio socio-demogrdfico

interferéncia do

As varidveis do questiondrio foram categorizadas da seguinte maneira:

Tabela 2. Categorizacio das variaveis do Questionario Sécio-demografico

Género

Estado Civil

Faixa Etdria

Escolaridade

Parentesco

Procedéncia

Tempo de diagndstico

Sistemas Acometidos

Masculino

Feminino

Solteiro

Casado

Divorciado

Vidvo

< 39 anos

40<1<53

54<1<62

> 63 anos

Até Ensino fundamental
Até Ensino médio

Com Ensino Superior
Esposo(a)

Filho(a)

Irmao(a)

Outros (tio(a)/sobrinho(a)/nora/sogro(a))
Sudeste

Nordeste

Sul

Até 3 anos

Entre 3 e 5 anos

Entre 5 e 10 anos

Mais que 10 anos

1 sistema acometido
Mais de 1 sistema acometido

Questiondrio: Impacto da Doenca Cronica

O “Questiondrio: Impacto da Doenca Cronica” foi construido baseando-se no

conteddo dos seguintes instrumentos validados: Questiondrio de Qualidade de Vida -

Hellen Pimentel Ferreira
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SFE-36* (questdes sobre alteracdes na rotina e nos relacionamentos), Escala de
Depressio de Beck® (sensacdo de fracasso, tristeza, culpa, auto-depreciacio, idéias
suicidas, relacionamento com o trabalho e diminuicdo da libido), Family Strain
Questionnaire™ (pensamento sobre morte e relacionamento familiar). Optamos por
esse recurso, pois os instrumentos validados individualmente nao contemplavam
adequadamente os objetivos desse trabalho.

O “Questionario: Impacto da Doenca Cronica” € estruturado e fechado, com
trés tipos de opgdes de respostas: “sim / nao sei / ndo”, “mais freqiiente / menos
freqiiente / ndo alterou” e “sempre / as vezes / nunca”. Os dados foram computados

como variaveis categdricas positiva, indiferente e negativa.

Anadlises Estatisticas

Primeiramente realizou-se a andlise fatorial dos itens do questiondrio para a
composi¢ao dos dominios. Em seguida verificou-se a consisténcia interna de cada
dominio, para isso calculou-se o coeficiente Alfa de Cronbach®®®.

Testaram-se também as associagdes existentes entre cada um dos 76 itens do
“Questiondrio: Impacto da Doenga Cronica” em relacdo aos 8 itens do Questiondrio
Sécio-demografico. Os resultados obtidos foram testados através do teste do qui-
quadrado, que testa associacdes entre duas varidveis *”. Esta andlise foi efetuada por
meio do pacote estatistico SPSS versao 15.

Foi feita a coleta de dados e andlise de associagdes também para pacientes
portadores de doengas cronicas cujos cuidadores compdem nossa amostra. A anélise

dos dados do paciente nao € o escopo desta dissertacdo. Esses dados serdo analisados

a posteriori em outro estudo.
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Os resultados deste estudo serdo apresentados em trés partes. Primeiramente
descreve-se o perfil dos sujeitos participantes. Em seguida, expdem-se os
procedimentos de andlise fatorial e confiabilidade. Por fim, apresentam-se os
resultados das associacdes entre as varidveis independentes (questiondrio sécio-
demografico) em relacdo as varidveis dependentes (Questiondrio: Impacto da Doenca

Cronica).

Perfil da amostra

Foram abordados 350 individuos. Destes, 115 aceitaram o convite de
participar do estudo e apds assinarem o termo de consentimento, responderam o
questiondrio. 99 cuidadores atenderam a todos os critérios de inclusdo e de exclusdo

do trabalho e foram arrolados no estudo.

Figura 1: Distribuicdo da amostra acessivel e elegivel

115 99
350 aceitaram participar do .
estudo atenderam aos critérios

cuidadores abordados

e preencheram TCLE de inclusdo/exclusdo

O perfil desses cuidadores € de predominio de filhos ou conjuges, do sexo
feminino, faixa etdria até 53 anos, nivel superior, casados, procedéncia da regido
sudeste do pais e cuidadores de pacientes com apenas 1 sistema organico acometido,
com tempo de diagndstico médio de 8 anos, sendo o minimo de 1 ano e 0 méximo de

86 anos de diagndstico.
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Tabela 3. Perfil da amostra estratificado pelas variaveis independentes

Género

Estado Civil

Faixa Etaria

Escolaridade

Parentesco

Procedéncia

Tempo de diagndstico

Sistemas Acometidos

Masculino

Feminino

Solteiro

Casado

Divorciado

Vidvo

< 39 anos

40<1I<53

54<1<62

> 63 anos

Até Ensino fundamental
Até Ensino médio

Com Ensino Superior
Esposo(a)

Filho(a)

Irmao(a)

Outros (tio(a)/sobrinho(a)/nora/sogro(a))
Sudeste

Nordeste

Sul

Até 3 anos

Entre 3 e 5 anos

Entre 5 e 10 anos

Mais que 10 anos

1 sistema acometido
Mais de 1 sistema acometido

25
74
28
58

39
30
23

37
19
43
31
57

W

63
22

23
31
15
30
76
23

%
25,3
74,7
28,3
58,6

5,1
7,1
39,4
30,3
23,2
7,1
374
19,2
43,4
31,3
57,6
5,1
5,1
63,6
22,2
4,0
23,2
31,3
15,2
30,3
76,8
23,2

Anadlise fatorial e Consisténcia interna

A andlise fatorial compilou os 76 itens do questiondrio em 11 dominios a

60% da variancia cumulativa. Dentre os dominios formados, 6 apresentaram

coeficiente Alfa de Cronbach > 0.60 que é o limite inferior aceito neste tipo de

estudo. No arranjo destes dominios houve itens que foram excluidos para aumentar a

consisténcia interna e por considerarmos ndo alterar a relevancia clinica do

questiondrio.

Hellen Pimentel Ferreira



Resultados 17

O dominio Reagdes ao diagndstico é composto pelos 19 itens descritos na
Tabela 4. Na composicao deste dominio excluiram-se os itens ‘Piedade excessiva por

parte dos outros’ e ‘Sentimento de autopiedade’.

Tabela 4. Dominio Reacdes ao diagnostico
Tipos de atividades de lazer
Tarefas de casa
Horério de sono
Ficou deprimido(a)
Sentiu-se desesperado(a)
Sentiu arrependimento
Ficou surpreso(a)
Tem mais faltas no ambiente de trabalho/escola

Tem mais atrasos no ambiente de trabalho/escola Alfa de
Dorme melhor que costumava dormir Cronbach
Est4 apético, cansado 0,679

Guarda as coisas dentro de si

Tem sonhos que envolvem a morte
Intensificacdo dos sentimentos afetivos
Impaciéncia

Preocupa-se excessivamente com outras coisas
Cuida dos outros

Esta atencioso em relagdo ao paciente

Fica triste por ele(a)

No dominio Comportamentos de risco e alteracoes de sentimentos excluiram-
se os itens ‘Ficou desapontado ao saber do diagndstico’ e ‘Atividades fisicas’,

constando ao final 10 itens.

Tabela 5. Dominio Comportamentos de risco e Alteracoes de sentimentos
Tem menos apetite que costumava ter
Relagdes sexuais
Usa drogas ilicitas
Pensa que seria melhor se matar

Acha que estd fazendo demais pelos outros Alfa de
. Cronbach
Acha que estd dando trabalho para os outros 0.602

Sente-se irritado em relag@o ao paciente

Sensacdo de fracasso, deprimido ou sem esperanga
Deseja estar morto

Alivio pela proximidade do fim
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No dominio Relacionamentos interpessoais encontram-se 7 itens, para tal
resultado os itens ‘Problemas ou preocupagdes financeiras’ e ‘Ficou conformado’

foram excluidos.

Tabela 6. Dominio Relacionamentos interpessoais
Quer aproveitar melhor e mais cada segundo da vida
Passear
Divertir-se

Contato com outras pessoas Alfa de
i Cronbach
Sente-se diferente das outras pessoas 0.737

Est4 solicito com o paciente
Sente carinho pelo paciente

No dominio Cuidado pessoal constam 4 itens. Aqui excluiram os itens ‘Maior
disposicdo para o trabalho/escola’, ‘Sente-se discriminado no ambiente de
trabalho/escola’, ‘Sentir-se menosprezado no ambiente de trabalho/escola’, ‘Sente-se
impaciente com o paciente’, ‘Pensar o diagndstico como um castigo’, ‘Sente-se

importante no ambiente de trabalho/escola’; ficando ao final 4 itens.

Tabela 7. Dominio Cuidado Pessoal
Cuidar da aparéncia

Cuidar da higiene pessoal Alfa de
Estudar Cronbach
0,688

Dar prioridade a coisas que gosta (lazer, prazer etc.)

O dominio Programacdo do dia a dia apresenta 3 itens; nele excluiu-se os

itens ‘Sente-se feliz” e ‘Ficou preocupado ao saber do diagndstico’.
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Tabela 8. Dominio Programacio do dia a dia

Horario das refei¢des Alfa de
Tipo de alimentos Cronbach
Programacao das atividades do dia a dia 0,733

No ultimo dominio, Sinais de depressdo excluiu-se o item ‘Abandono do

trabalho ou escola’, ficando ao final 4 itens.

Tabela 9. Dominio Sinais de depressao

Tem pensamentos de morte

Alfa de
Inseguranca Cronbach
Angustia de perceber que se € falivel, que a vida € limitada 0,693

Pensa sobre o fim da vida do paciente

Os demais dominios formados apresentaram alfa de Cronbach < 0.4 e
maximo de 4 itens por dominio, havendo inclusive um dominio com apenas um item.
Os itens que compunham estes dominios foram excluidos sem alterar a relevancia
clinica do instrumento.

Em decorréncia da andlise fatorial e da consisténcia interna, houve reducdo
do questiondrio em 38%, ou seja, 29 itens foram excluidos. O questiondrio que a
principio era composto por 76 itens, passou a conter 47 itens distribuidos em 6

dominios (Quadro 1).
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Analise das associacdes

Apresentaremos aqui as associagdes entre as varidveis independentes
(questiondrio s6cio-demografico) em relacdo as varidveis dependentes (Questiondrio:
Impacto da Doenca Cronica).

As andlises foram realizadas testando-se cada uma das 76 perguntas do
questiondrio inicial. No entanto, apresenta-se a seguir as analises de associa¢des dos
47 itens do questiondrio final, levando em conta as exclusdes dos itens resultantes
das andlises fatorial e de confiabilidade.

Vale destacar que as exclusdes nao interferem nos resultados das associagdes,
pois cada um dos itens foi testado individualmente em relacdo aos fatores sécio-
demograficos e por isso, os resultados dos testes destas associagdes independem do
nimero de perguntas do instrumento de avaliagao.

A primeira associacdo € em relacio ao género. Encontra-se menor
intensificacdo dos sentimentos afetivos e menor alteragdo da introversao em relacao

aos sentimentos afetivos por parte dos homens.

Tabela 10. Frequéncia de respostas em relaciao ao género

Negativo Indiferente  Positivo
(Valores expressos em %)

Existe uma intensificacdo dos Masculino 4.2 62.5% 333
sentimentos afetivos (p = 0,03) Feminino 11.3 324 56.3
Com a doenga, guarda as coisas Masculino 16.0 60.0* 24.0
dentro de si (p = 0,05) Feminino 42.5 37.0 20.5

Quanto ao estado civil, a comparacdo entre os grupos demonstrou que 0s
casados apresentaram menor arrependimento em relacdo ao diagndstico e menor

atraso no trabalho e/ou escola apés o convivio com a doenga do paciente. Os
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divorciados sentiram menos desespero ao saber do diagndstico. O vildvo e o solteiro

ndo apresentaram diferengas de sentimentos em relacao aos outros estados civis.

Tabela 11. Frequéncia de respostas em relacio ao estado civil

Negativo Indiferente Positivo

(Valores expressos em %)

Solteiro 46.4 0 53.6

Sentiu-se desesperado(a) quando Casado 414 0 58.6
soube do diagndstico (p = 0,04) Divorciado 40.0 0 60.0*
Vitdvo 429 14.3 429

Solteiro 22.2 0 77.8

Sentiu arrependimento quando soube Casado 15.8 5.3 78.9%
do diagnéstico (p = 0,03) Divorciado 40.0 0 60.0
Vitvo 0 333 66.7

Solteiro 25.0 0 75.0

Com a doenga, se atrasa mais para o Casado 15.8 1.8 82.5%
trabalho/escola (p = 0,05) Divorciado 0 20.0 80.0
Vitdvo 429 0 57.1

No tocante a faixa etéria, verificou-se que quanto maior a idade do cuidador,
menor impacto de sentimentos em relacido a doenca e seu diagndstico. Os cuidadores
acima de 63 anos apresentaram menor intensificacdo de sentimentos afetivos e

menos introversao.

Tabela 12. Frequéncia de respostas em relacfio a faixa etaria

Negativo Indiferente  Positivo
(Valores expressos em %)

< 39 anos 2.6 34.2 63.2
Existe uma intensificacdo dos 40<N <53 27.6 37.9 345
sentimentos afetivos (p < 0,001) 54 <N <62 0 429 57.1
< 63 anos 0 71.4* 28.6
< 39 anos 41.0 43.6 154
Com a doenga, guarda as coisas 40 <N <53 36.7 30.0 33.3
dentro de si (p = 0,04) 54 <N<62 36.4 40.9 22.7

< 63 anos 0 100.0* 0
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Em relacdo a escolaridade, os cuidadores com ensino médio passeiam menos
e alteram menos os hordrios das refei¢des e sua introversao de sentimentos depois do

convivio com a doenga.

Tabela 13. Frequéncia de respostas em relaciio a escolaridade

Negativo Indiferente Positivo
(Valores expressos em %)
Com a doenca. euarda as Até Ens. Fundamental 333 38.9 27.8
: ¢ gu Até Ens. Médio 15.8 47.4% 36.8
coisas dentro de si (p=0,05) .
Superior 46.5 442 9.3
P ) ) Até Ens. Fundamental 38.9 41.7 194
assela(mf‘(;s()j;le antes Até Ens. Médio 55.6% 27.8 16.7
= Superior 18.6 44.2 37.2
Com a doenca. mudou os Até Ens. Fundamental 514 10.8 37.8
° ¢a, mudou Até Ens. Médio 26.3 0 73.7%
horérios das refei¢des (p=0,05) .
Superior 51.2 2.3 46.5

Quanto ao parentesco, os cuidadores na situacao de irmao apresentam a maior
alteracdo da programacgao das atividades do dia a dia depois da doenca; 100% dos
cuidadores com menor grau de parentesco (tio(a), sobrinho(a), genro/nora e sogro(a))
ndo apresentam alteracdo da frequéncia de relacdes sexuais, sendo que irmaos e
esposos foram os que depois da doenca mais diminuiram a frequéncia de relacdes

sexuais.

Tabela 14. Frequéncia de respostas em relacio ao parentesco

Negativo Indiferente Positivo
(Valores expressos em %)

Esposo(a) 41.9 38.7 19.4

Frequéncia das relagdes sexuais Filho(a) 214 67.9 10.7
(p=0,02) Irmao(a) 60 40 0
Outros 0 100* 0

. . Esposo(a) 46.7 20 33.

Alteragdo na programagao das Filho(a) 56.1 1.8 42.1
atividades do dia a dia Irmiio(d) 60 20 20

(p=0,04)
Outros 20 0 80*
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A procedéncia foi analisada por regides sudeste, nordeste e sul do Brasil.
Percebeu-se que a maioria dos cuidadores nordestinos apresentou aumento nas
seguintes varidveis: cuidar dos outros, alteragao do seu horario de sono, cuidado com
sua aparéncia, frequéncia de passeios, quantidade de relacdes sexuais. Os cuidadores
da regidao sul apresentam respostas opostas aos cuidadores nordestinos em todos os
itens citados e ainda sentem maior tristeza pelo familiar com a doencga, também
apresentando maior indice de introversdo de sentimentos e maior desejo de estar
morto. Os procedentes da regido sudeste apresentaram respostas intermedidrias em

todos os quesitos acima quando comparados aos nordestinos e sulistas.

Tabela 15. Frequéncia de respostas em relacio a procedéncia

Negativo Indiferente Positivo
(Valores expressos em %)
Sudeste 54.0 38.1 7.9
Com a doenga, cuida dos outros mais que Nordeste 68.2% 182 13.6
anies (p=0.09 Sul 50.0 0 50.0
Sudeste 61.0 37.3 1.7
Fica triste pelo familiar com a doenga Nordeste 55.0 30.0 15.0
(p=005) Sul 66.7% 0 333
Sudeste 38.7 46.8 14.5
Com a doenga, guarda as coisas dentro de si Nordeste 182 318 50.0%
(P <00D Sul 50.0% 50.0% 0
Sudeste 0 90.0* 10.0
Deseja estar morto (p = 0,02) Nordeste 4.5 81.8 13.6
Sul 25.0 75.0 0
Sudeste 12.9 59.7 27.4
Cuida da aparéncia mais que antes Nordeste 45 273 68.2:
(=002 Sul 25.0 50.0 25.0
Sudeste 24.2 67.7 8.1
Frequéncia das relagdes sexuais Nordeste 40.9 36.4 207
(=002 Sul 75.0% 25.0 0
Sudeste 25.8 50.0 24.2
Passear (p =0,01) Nordeste 42.9 19.0 38.1
Sul 100.0* 0 0
Sudeste 38.1 7.9 54.0
Alterou do horario de sono Nordeste 59.1% 45 36.4
(=002 Sul 25.0 50.0 25.0
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No tangente ao nimero de comorbidades dos pacientes, foi estratificado em 1
sistema organico acometido ou mais que 1 sistema acometido. Os cuidadores de
pacientes com acometimento de mais que 1 sistema apresentaram mais paciéncia em

relac@o ao familiar com a doencga.

Tabela 16. Frequéncia de respostas em relaciio ao niimero de sistemas acometidos
Negativo Indiferente Positivo

(Valores expressos em %)

! sistema 333 53.3 133
Sente-se impaciente em relagdo acometido
ao familiar com a doenga 2 ou mais
(p=0,03) sistemas 26.1 34.8 39.1
acometidos

O unico sentimento que se mostrou significativo em relacdo ao tempo de
diagndstico foi o pensamento de suicidio, que foi mais intenso quando o tempo de

diagnostico da doenca tinha até 3 anos.

Tabela 17.Frequéncia de respostas em relaco a faixa etaria

Negativo Indiferente Positivo
(Valores expressos em %)
Até 36 meses 17.4 65.2 17.4
Pensa em se matar 37< t < 60 meses 0 90.3 9.7
(p=0,01) 61<t< 120 meses 0 85.7 14.3
121 meses ou mais 0 93.3 6.7
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Este estudo demonstrou impacto psicosocial no cuidador familiar decorrente
do convivio com a doenca cronica de atendimento tercidrio. Fica evidente também a
necessidade de uma ferramenta de avaliacdo do impacto da doenca cronica no
cuidador; o que levou a construcdo e avaliacdo de consisténcia interna de um
questiondrio. Este instrumento se mostrou, apds as andlises especificas, preencher os
critérios de confiabilidade de seus resultados.

A andlise da consisténcia interna do questiondrio permite conferir a um

26 Neste estudo, o ‘Questiondario:

instrumento confianca nos dados coletados
Impacto da Doenga Cronica’ apresentou medidas de confiabilidade aceitdveis; sem
esta caracteristica ndo seria possivel tirar conclusdes a partir dos resultados do
questiondrio, nem mesmo para a populagao estudada.

No presente estudo, o questiondrio precisou de adequacdes para apresentar-se
consistente; foi necessario fazer exclusdes de alguns itens. A andlise fatorial
possibilita reduzir o nimero de varidveis sem uma grande perda de informacdes *”,
neste estudo houve a eliminac¢ao de 38% do questionadrio.

A redistribui¢do dos itens em dominios se deu de maneira satisfatéria. Os
dominios resultantes sdo clinicamente relevantes e abrangentes o suficiente para
atender ao objetivo deste trabalho de investigar o impacto da doenga cronica na vida
do cuidador. O questiondrio contempla desde a reacdo ao saber do diagndstico até a
interferéncia da doenga nos relacionamentos interpessoais, nas atividades do dia a dia
e até mesmo considerando comportamentos de risco e sinais de depressao.

Dentre os itens com sugestao de exclusdo pela anédlise estatistica, encontra-se
a varidvel ‘Relagdes sexuais’ que foi mantida por considerar-se sua relevancia

2

clinica. E necessdrio reconhecer que as andlises estatisticas apenas sugerem como
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melhorar o instrumento, indicando as exclusdes, mas a decisdo cabe ao pesquisador
que possui o olhar clinico treinado.

Este trabalho mostra a eficiéncia e necessidade de uma adequada avaliacao de
consisténcia e de andlise fatorial de um instrumento de avaliagdo. O questiondrio
inicialmente proposto neste estudo continha 76 itens e apds a devida andlise
estatistica reduziu-se 38% de seu tamanho. Com a exclusdo de 29 itens, 0 novo
instrumento proposto agora com 47 questdes, produz o mesmo efeito, atinge os
objetivos do estudo e proporciona menor tempo de aplica¢do do instrumento.

Os resultados deste trabalho sugerem que o perfil do cuidador de pacientes
cronicos do maior hospital publico de atendimento tercidrio da América do Sul é de
predominancia de mulheres, casadas, entre 40 e 60 anos, esposa ou filha, e a melhor
resposta adaptativa em relacdo ao impacto da doenca foi nos individuos procedentes
da regido nordeste do Brasil.

A predominancia feminina entre os cuidadores estd em concordancia com
outros estudos'”#****3% Portanto este resultado era esperado e reforca o fato de que
ainda é comum e cultural que a figura feminina assuma os cuidados necessarios para
o bem-estar familiar. Os dados também sugerem que o impacto do convivio com a

doenca € mais intenso neste género que se envolve mais com o cuidado.

Comumente a mulher cuida de varias e de todas as geragdes: bebés, criancgas,
adultos e idosos; sadios e doentes. Elas agregam vérias fun¢des de cuidado para
manter a ordem familiar. Quando se faz necessario, ¢ comum a mulher abandonar

tudo para exercer o papel de cuidador, até mesmo sua vida profissional.
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A maioria das cuidadoras sdo filhas e casadas, o que corrobora com achados
(4,7,8,30) : : :

de outros estudos . Muitas vezes as filhas assumem o papel de cuidadoras por

nao haver outra pessoa que aceite este papel. Ha casos em que os conjuges cuidam e

declaram como justificativa o acordo firmado no casamento, o de cuidar do outro.

Sendo assim, o cuidado é considerado uma obrigagao. Quando sdo os filhos que t€ém

que assumir este papel, aparecem claramente conflitos a respeito de quem vai ser o
. .. 4)
cuidador principal ™.

Além disso, € comum um impacto negativo “do cuidar” no trabalho do
cuidador, principalmente num momento de crise da doenca. Dentre os cuidadores
que t8m empregos, 69% relatam ter alguma alteracdo no ambiente de trabalho . No
presente estudo, os dados sugerem que os cuidadores casados apresentaram menor
alterac@o na rotina de trabalho. Acreditamos que o companheirismo da vida conjugal
permitiria um menor impacto no trabalho apesar do aumento da carga de atividades.

Neste estudo os cuidadores com parentesco mais préximo (conjuges, filhos e
irmaos) sdo os que mais sofrem mudangas na sua atividade sexual, além disso, os
solteiros sdo os menos afetados neste quesito. A literatura indica que o impacto

G0 podemos

negativo do convivio com a doenca se expressa mais na esposa
considerar que a esposa ¢ um cuidador com parentesco proximo e agrega a fungao de
cuidado socialmente exercida pela mulher. Além disso, sendo o marido o portador da
doenca cronica, € possivel que a libido e performance sexual estejam afetadas,
comprometendo a vida sexual do casal.

A faixa etdria predominante neste trabalho foi de até 53 anos, o que pode ser

semelhante aos outros estudos que apresentam um predominio dos cuidadores com

idade menor que 50 anos ®**?. O presente estudo sugere que quanto maior a idade,
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menor a alteracdo de sentimentos em relacdo a doenga e seu diagndstico. Um

trabalho anterior*”

mostra que quanto maior a idade do cuidador maior o seu
envolvimento emocional com o cuidado. Essas duas afirmagdes ndo se excluem e
podem se complementar, pois o cuidador pode estar mais envolvimento € com menos
alteracdes negativas.

A literatura demonstra que o cuidar de paciente portador de doenca cronica é

um processo desgastante e estressante (4.7.8,10.30.31)

e alteracdes na rotina do cuidador
sao documentadas em vadrios estudos, inclusive alteragdes na rotina e ambiente de
trabalho do cuidador''”. No presente estudo, encontramos um indicador grave de
desgaste: o pensamento suicida s6 apareceu em cuidadores de pacientes com pouco
tempo de diagndstico (menos de 3 anos). No entanto, nosso trabalho mostrou
também reacdes adaptativas como menor impacto negativo no cuidador de pacientes
com maior nimero de comorbidades. Esses dados sugerem que o maior tempo de
diagnéstico induz uma adaptacdo do individuo, com maior tolerancia a situagdo de
cuidador, tornando as reagdes negativas extremas menos freqiientes.

A literatura é controversa em relagdo a associagdo entre nivel de escolaridade
e o impacto no cuidador®”. No presente estudo esta controvérsia persiste, pois nio é
possivel concluir qual nivel de escolaridade possibilita maior ou menor impacto da
doenca cronica.

Um resultado bastante interessante encontrado neste trabalho € a reacgdo ao
convivio com a doenca apresentada por cuidadores provenientes da regido nordeste
do pais. Os nordestinos apresentaram resposta adaptativa melhor diante do convivio

com a doenca. Vale ainda dizer que os cuidadores provenientes da regido sul do pais

foram os que apresentaram mais reagdes negativas decorrentes da convivéncia com a
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doenca cronica. Nao foi encontrado nenhum registro na literatura sobre esses
aspectos. Porém a literatura sugere que no nordeste do pais encontram-se 0s menores

indices de desenvolvimento humano®?

, Ou seja, a exposi¢do a maiores adversidades
desde a infancia pode facilitar maior adaptabilidade nestas situacdes.

Os dados desta pesquisa sugerem que o convivio com a doenca cronica é
desgastante e, no entanto, os cuidadores conseguem ver alguns aspectos positivos
decorrentes dessa vivéncia. Levando em consideracdo que a qualidade de vida de
quem cuida ndo pode ser deixada de lado; conhecer e valorizar os aspectos referidos
por esse cuidador pode facilitar o processo de ampliagdo dos aspectos positivos e
diminui¢@o dos aspectos negativos ou desgastantes.

Neste estudo, podemos perceber que os cuidadores que apresentaram mais
sentimentos e alteracdes negativas em decorréncia do convivio com a doenca foram
as mulheres, os provenientes da regiao sul, cuidadores com idade abaixo de 53 anos,
com grau de parentesco mais proximo, familiares que cuidam de paciente com menor
tempo de diagndstico de doenca e quando o paciente tem uma Unica morbidade.
Estes podem ser considerados como fatores associados ao maior impacto negativo
decorrente do convivio com a doenca, ou seja, cuidadores com essas condicdes
podem merecer mais atengao da equipe de saide, que pode ajudar a ampliar ou voltar

o olhar para os aspectos positivos que muitas vezes estdo ocultos, sem receber a

devida e merecida atencao.

Limitagoes do estudo
Esse trabalho possui algumas limitagdes. Nossa amostra € de cuidadores

familiares de pacientes pertencentes a um hospital publico tercidrio, geralmente de
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nivel socioecondmico baixo e com doengas complexas, e por vezes com faléncia de
multiplos 6rgdos e sistemas e com funcionabilidade limitada a pequenas atividades
didrias. Portanto, ndo permite a generalizacdo de suas conclusdes para outras
populacdes. Para que seja possivel a generalizacdo dos resultados, faz-se necessario a
aplicacdo do questiondrio proposto a outras populacdes e a realizacdo das andlises de
consisténcia e validade.

Houve também a exclusdo de cuidadores ndo-letrados. Reconhecemos que
esse critério de exclusdo negligencia uma parcela significante da populacdo de
cuidadores. Para sanar esta limitacdo, poder-se-ia fazer a aplicagdo do questiondrio
por um pesquisador em vez de um questiondrio auto-aplicdvel; porém, acreditamos
que por possuir muitas questdes de cunho pessoal e considerando a singularidade de
cada individuo pesquisador, a aplicacdo do questiondrio por pesquisadores treinados
demandaria maior tempo, custo e viés de indugdo de resposta nos resultados deste
estudo.

Outra limitacao do trabalho consiste em ter usado trés op¢des de resposta para
0 questiondrio e ndo ter usado a escala Likert. Essa decis@o se deu por termos usado
como base outros questiondrios, por exemplo, parte do questiondrio de qualidade de

vida SF-36'° que utiliza duas op¢des de resposta em vez de cinco.

Sugestdo para trabalhos futuros

Os resultados obtidos neste estudo sugerem a necessidade de aplicacdao do

“Questiondrio: Impacto da Doenca Cronica” (pds-andlises de consisténcia) em outras
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populacdes, e ainda, em doencas cronicas especificas. Isto possibilitaria a validagao

interna e externa do instrumento aqui utilizado e a generalizacao de seus resultados.

Consideragoes finais

O impacto da doenga cronica no cuidador necessita de abordagem
multifacetada, por comportar diversos aspectos da vida do sujeito. Neste sentido o
questiondrio tenta abranger as mais importantes mudancas decorrentes do convivio
com a doenca. O instrumento de avaliagdo proposto, o Questiondrio Impacto da
Doencga Cronica passou por significativas alteracdes, findando na constru¢do de um
instrumento com consisténcia interna, reduzido em 38% do original, composto por 6
dominios e 47 itens. Estas mudancgas trazem aprimoramento e possibilita uma melhor
investigagdo do cuidador familiar.

De uma maneira geral, a doenca cronica traz consigo ndo apenas aspectos
negativos, mas também positivos. Este fato se aplica ao cuidador, e ndo apenas ao
portador da doenca. O presente estudo demonstra que a doenga cronica exerce efeito
impactante no cuidador familiar do paciente. Este sentimento é importante na relacdao
paciente-doenca e geralmente € negligenciado na prética clinica. Conhecer e ampliar
0s aspectos positivos € as vivéncias agradaveis decorrentes do contato com a doenga
constitui uma possibilidade de cuidar. Cuidar do doente cronico e de seu familiar.

Mesmo com as caracterizagdes feitas neste estudo, e em alguns outros, ndo se
deve deixar de lado a singularidade de cada individuo. O conhecimento do perfil do
cuidador auxilia a aproximar da realidade, mas ndo a esgota, ou seja, cada cuidador

deve ser olhado como tnico e provido de seus valores e crengas pessoais.
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Em relacdo ao Questionario Impacto da Doenca Cronica, concluimos:
e o instrumento € confidvel para a populacdo estudada apds as adaptacdes
executadas pds andlises estatisticas especificas;

® 0 questiondrio apresenta forma final reduzida em 38% do original com 47

itens e 6 dominios apds a avaliacdo estatistica especifica.

Em relacdo ao impacto psicolégico da doenga cronica no cuidador familiar,

concluimos:

e o perfil do cuidador € de parentesco proximo ao paciente, adulto jovem e do
sexo feminino;

e o cuidador proveniente da regido nordeste do Brasil tem melhor resposta
adaptativa ao convivio com a doenca cronica que o cuidador proveniente da
regido sul do pafs;

e o impacto se apresenta de maneira plural e, na populacdo estudada, exerce

desconforto e sofrimento para os cuidadores, afetando sua vida.
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Anexo A: Aprovagio da Comisséo de Etica

HC

A Comissdo de Efica para Andlise de Projetos de

APROVACAO

Pesquisa - CAPPesq da Diretoria Clinica do Hospital das Clinicas e da
Faculdade de Medicina da Universidade de S@o Paulo, em sessdo de
01/08/2007, APROVOU o Protocolo de Pesquisa n® 0544/07, intitulado:
"O IMPACTO DA DOENGCA CRONICA PARA O PORTADOR E SEU
CUIDADOR" apresentado pelo DEPARTAMENTO DE CLINICA MEDICA,

inclusive o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Cabe ao pesquisador elaborar e apresentar &
CAPPesq, os relatérios parciais e final sobre a pesquisa (Resolugcdo do
Conselho Nacional de Saude n°® 196, de 10/10/1996, inciso 1X.2, letra

"c").
Pesquisador (a) Responsdavel: Maria Licia Bueno Garcia
Pesquisador (a) Executante: Hellen Pimentel Ferreira

CAPPesq, 07 de Agosto de 2007

Coer—

Prof. Dr. Eduardo Massad

Presidente da Comissao

de Efica para Andlise de
Projetos de Pesquisa

Comiss#o de Etica para Analise de Projetos de Pesquisa do HCFMUSP e da FMUSP Diretoria Clinica do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo Rua Ovidio Pires de Campos,
255, 5° andar - CEP 05403 010 - Sdo Paulo -~ SP Fone: 011 3069 6442 Fax: 011 3069 6492 e-mail:
cappesq@nhcnet.usp.br / secretariacappesq2@hcnet.usp br
fe
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Anexo B: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

COLAR ETIQUETA

Dados de Identificacao do sujeito da pesquisa:
Nome:

RGHC: Sexo: ()M ()F

Data de Nascimento:

Endereco:

Cidade: Estado: CEP

Telefones:

O (a) Sr. (a) estd sendo convidado a participar de uma pesquisa que pretende
investigar o impacto psicolégico da doencga cronica na vida do paciente e seu
cuidador, verificando aspectos positivos e negativos dela decorrentes e foi aprovada
pelo Comité de Etica do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de
Universidade de Sdo Paulo.

Existird acesso livre as informagdes sobre procedimentos, riscos e beneficios
envolvidos na pesquisa, podendo ser requisitadas informacgdes a qualquer momento
fazendo-se o contato com a pesquisadora Dra. Maria Liicia Bueno Garcia pelo nimero
(11) 81226480.

Os resultados obtidos serdo utilizados e divulgados com finalidade de pesquisa e
seu nome nunca sera divulgado.

A qualquer momento vocé podera desistir de participar da pesquisa, sem que isto
traga prejuizo a continuidade de sua assisténcia.

Sao Paulo, de de 200__

Assinatura do Sujeito Assinatura da pesquisadora
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Anexo C: Questiondrio Sécio- Demogréfico

QUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAFICO

() PACIENTE () FAMILIAR
Sexo: () Feminino () Masculino
Estado Civil: () Solteiro ( ) Casado () Divorciado () Viuvo
Idade:
Raca:
Escolaridade:
Religido:

Profissao prévia:

Procedéncia:

Grau de parentesco:

Diagnéstico:

Tempo do diagndstico:

Medicacdes receitadas:

Hellen Pimentel Ferreira



Anexos 39

Anexo D: Questionario antes das analises

QUESTIONARIO IMPACTO DA DOENCA CRONICA

1. Quando o(a) senhor(a) soube do diagnédstico da doenca:

Sim

Nao

Nao
sei

Sentiu-se desesperado(a)

Ficou surpreso(a)

Ficou aliviado(a)

Ficou desapontado(a)

Ficou preocupado(a)

Triste, porém com esperanca de cura pela fé

Pensou que fosse um castigo

Arrependimento

Ficou deprimido(a)

Ficou conformado(a)

2. Com a doenca, essas situacoes sao presentes em sua vida de
modo:

Mais
frequente

Menos
frequente

Nio
alterou

Dorme melhor que costumava dormir

Come melhor

Intensificacdo dos sentimentos afetivos

Sente-se feliz

Tenta ser tolerante e aceitar as coisas

Quer aproveitar melhor e mais cada segundo da vida

Tem mais interesse ou prazer sexual

Tem menos apetite que costumava ter

Usa drogas ilicitas

Fuma mais

Estd apdtico, cansado

Sensacdo de fracasso, deprimido ou sem esperancga

Sentimento de autopiedade

Impaciéncia

Inseguranca

Guarda as coisas dentro de si

Limitacgdo fisica/dor (andar, pegar, necessidades fisiol6gicas)

Ingere mais bebidas alcodlicas

Usa drogas nao prescritas pelo médico

3. Em relacao a morte, estas situacoes estao presentes em
sua vida:

Mais
frequente

Menos
frequente

Nio
alterou

Teme a morte

Deseja estar morto

Tem pensamentos de morte

Angistia de perceber que se € falivel, que a vida € limitada

Pensa sobre o fim da vida do paciente/cuidador

Pensa que seria melhor se matar

Alivio pela proximidade do fim

Tem sonhos que envolvem a morte
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4. Em decorréncia da doenca, essas atividades tornaram-se: frxf:fne frllffu':,‘fte o
Cuidar da aparéncia

Relacdes sexuais

Passear

Contato com outras pessoas

Atividades fisicas

Divertir-se

Cuidar da higiene pessoal

Estudar

Preocupar-se excessivamente com outras coisas

Cuidar dos outros

Preocupar-se com seu peso

Dar prioridade a coisas que gosta (lazer, prazer etc.)

Preocupar-se com sua satude

S. Alteracoes que ocorreram na rotina familiar: Sim | Nio | Niosei
Tarefas de casa

Horario das refei¢oes

Tipo de alimentos

Programacdo das atividades do dia-a-dia

Tipo de atividades de lazer

Horério de sono

Problemas ou preocupagdes financeiras

6. Em relaco ao relacionamento com o cuidador/paciente: | e | requte | atterou
Sente-se impaciente em relacdo a ele(a)

Sente-se irritado em relacdo a ele(a)

Acha que estd dando trabalho para os outros

Acha que estd fazendo demais pelos outros

Sente carinho

Estd atencioso em relacdo a ele(a)

Esta solicito(a)

Fica triste por ele(a)

7. Na escola, trabalho, comunidade: Sempre | Nunca | As vezes
Sente-se diferente das outras pessoas

Piedade excessiva por parte dos outros

Sente-se mais importante

Sente-se menosprezado por outras pessoas

Sente-se discriminado pelas outras pessoas

Sente-se supervalorizado pelas outras pessoas

8. A doenca interferiu no ambiente escolar ou de trabalho Sim | Nao | Ndo

com:

sei

Mudanca de horario

Mais faltas

Abandono

Mais atrasos

Maior disposi¢do para o trabalho
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Anexo E: Questiondrio apds andlises e exclusdes

QUESTIONARIO IMPACTO DA DOENCA CRONICA

Depois do diagnédstico da doencga, essas alteracoes
aconteceram em sua vida:

Sim

Nao

Nao sei

Tipos de atividades de lazer

Tarefas de casa

Horéario de sono

Ficou deprimido(a)

Sentiu-se desesperado(a)

Sentiu arrependimento

Ficou surpreso(a)

Tem mais faltas no ambiente de trabalho/escola

Tem mais atrasos no ambiente de trabalho/escola

Depois do diagnéstico da doenca, o senhor (a):

Mais
frequente

Menos
frequente

Nao
alterou

Dorme melhor que costumava dormir

Esta apético, cansado

Guarda as coisas dentro de si

Tem sonhos que envolvem a morte

Intensificacao dos sentimentos afetivos

Impaciéncia

Preocupa-se excessivamente com outras coisas

Cuida dos outros

Esta atencioso em relagdo ao paciente

Fica triste por ele(a)

O senhor (a) sente essas alteracoes em sua vida de
que forma:

Mais
frequente

Menos
frequente

Nao
alterou

Tem menos apetite que costumava ter

Relacdes sexuais

Usa drogas ilicitas

Pensa que seria melhor se matar

Acha que estd fazendo demais pelos outros

Acha que estd dando trabalho para os outros

Sente-se irritado em relacdo ao paciente

Sensac¢ao de fracasso, deprimido ou sem esperanga

Deseja estar morto

Alivio pela proximidade do fim
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O senhor (a) sente essas alteracoes em sua vida de
que forma:

Mais
frequente

Menos
frequente

Nao
alterou

Quer aproveitar melhor e mais cada segundo da vida

Passear

Divertir-se

Contato com outras pessoas

Sente-se diferente das outras pessoas

Esta solicito com o paciente

Sente carinho pelo paciente

Com o convivio com a doenca, houve alteracio
nestas atividades:

Mais
frequente

Menos
frequente

Nao
alterou

Cuidar da aparéncia

Cuidar da higiene pessoal

Estudar

Dar prioridade a coisas que gosta (lazer, prazer etc.)

Com a doenca, houve alteraciao em:

Sim

Nao

Nao sei

Horario das refei¢oes

Tipo de alimentos

Programacao das atividades do dia a dia

Com o convivio com a doenca, o senhor (a):

Sim

Na3ao sei

Tem pensamentos de morte

Inseguranca

Angustia de perceber que se € falivel, que a vida é

Pensa sobre o fim da vida do paciente
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