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RESUMO GERAL

Trata-se de pesquisa exploratéria, descritiva, de abordagem quanti-qualitativa, cujo
objetivo geral foi apreender na vivéncia dos cuidadores, como as praticas educativas
hospitalares e as acbes das equipes de Atencdo Domiciliar contribuem para o
desenvolvimento do cuidado. Enquanto objetivos especificos, buscou-se, avaliar a
repercussao das estratégias de educacdo para o cuidado domiciliar realizadas
durante o periodo de internacdo hospitalar; analisar as acdes desenvolvidas pelas
equipes do Programa de Atencao e Internamento Domiciliar, para o suprimento das
demandas do cuidador e para a continuidade do cuidado no domicilio; descrever
como os cuidadores vivenciam a préatica do cuidado no domicilio. A populacédo deste
estudo foi composta pelos cuidadores principais de sujeitos incluidos no projeto de
educacdao para cuidados domiciliares, de um Hospital Universitario, situado na regiao
Oeste do Parana, encaminhados ao Programa de Atencéo e Internamento Domiciliar
do municipio de Cascavel- PR. Os cuidadores foram entrevistados em suas
residéncias, utilizando-se a técnica de entrevista semiestruturada, norteada por meio
de instrumentos elaborados pelos pesquisadores. Os depoimentos foram gravados e
transcritos, respeitando-se o anonimato dos entrevistados. Os dados quantitativos,
referentes a caracterizacdo dos cuidadores e sujeitos cuidados, foram analisados
com recurso a estatistica descritiva simples, apresentados em tabelas. Os dados
gualitativos, obtidos a partir dos depoimentos dos cuidadores, foram sistematizados
em unidades tematicas: as praticas educativas frente a complexidade dos sujeitos
cuidados; o ser cuidador e as implicacdes do cuidado na Atencdo Domiciliar; a
atuacdo das equipes de Atencdo Domiciliar e as intercorréncias com 0 sujeito
cuidado no domicilio. As praticas educativas auxiliaram a execucéo das técnicas de
cuidado no domicilio. No entanto, o cuidado domiciliar apresentou dominios
comprometidos pelas condicbes socioecondmicas. Houve predominio das
orientacdes verbais com demonstracéo pratica dos cuidados e entrega de cartilhas
educativas durante a internacdo. ldentificou-se baixa renda e escolaridade entre os
cuidadores, dependéncia severa dos sujeitos cuidados e dificuldades das equipes de
atencdo domiciliar para suprimento de recursos materiais. Os determinantes
socioeconémicos, tais como renda familiar, nivel de escolaridade, condicbes de
moradia e o0 estresse cotidiano do cuidado ininterrupto sdo elementos para 0s quais
as intervencbes pautadas no ensino de cuidados técnicos, apresentaram baixa
resolutividade. Embora tenham sido verificados aspectos positivos em relacdo a
atuacao das equipes na Atencdo Domiciliar, a tentativa de apoio frente as limitacbes
dos cuidadores é de alcance limitado; os servicos de salude e a atencéo basica sao
pouco integrados e ndo oferecem suporte e protecdo efetiva ao cuidador; uma vez
gue 0s mesmos recorrem a ajuda solidaria de voluntarios, amigos e familiares para
manter o cuidado domiciliar de forma digna e diminuir a sua sobrecarga fisica,
emocional, econbmica e social. Identificou-se sobrecarga moderada (60%) e de
moderada a severa (40%) entre os cuidadores e 0s sujeitos cuidados apresentaram
complicag@es e intercorréncias domiciliares.

PALAVRAS-CHAVE: Assisténcia a saulde; Assisténcia domiciliar; Cuidadores.
Educacao em saude.



GENERAL ABSTRACT

It is about an exploratory, descriptive, quantitative and qualitative research, which
mainly aimed to learn in the living with caretakers, the manner the hospital educative
practices and the actions of the Home Attention teams contribute to the development
of care. As specific goals, we looked for: Evaluating the repercussion of the
strategies in the education to the home care, carried out during the period of hospital
internship; Analyzing the actions developed by the Home Internship and Attendance
Program, for supplying the demands of the caretaker and for the continuity of the
homecare; describing the way the caretakers live the practice with Homecare. The
population of the present study was composed by the main caretakers of subjects
included in the project of education for homecare, from a University Hospital, locate
in the western region of West Parana State, conducted to the Home Internship and
Attedance Program from the city of Cascavel — PR. The caretakers were interviewed
in their residences, using the semi-structured interview technique, directed by means
of instruments elaborated by the researchers. The testimonials were recorded and
transcript, respecting the anonymity of the interviewed people. The quantitative data,
referring to the characterizing of the caretakers and the subjects of care, were
analyzed with resource and simple descriptive statistics, presented in forms. The
qualitative data, obtained from the testimonies of the caretakers, were systematized
in thematic units: The educational practices related to the complexity of the
individuals cared. The caretaker being, and the implications of the care in Home
Attendance; The action of the Home Attendance teams and inter-currencies with the
subject cared at home. The educational practices helped the execution of the Home
Care techniques. However, homecare presented compromised dominions by
socioeconomic condition. There was a predominance of the verbal orientations with
practical demonstration of the care and handing in of educational books during
internship. We identified low wage and schooling among the caretakers, severe
dependence of the cared subjects and difficulties in the teams of Home Attendance
for supplying the material resources. The socio-economical determinants, such as
family income, schooling level, living conditions and everyday stress of the non-
stopping care are elements to which the lined intervention in the technician care,
presented low solving ability. Although there have been verified positive aspects
related to the action of the Home Care teams, the attempt of support facing the
limitation of the caretakers, the health services and basic attention are little integrated
and do not offer effective support and protection to the caretaker, so that they recur
to supportive help from volunteers, friends and relatives to worthily keep homecare
and diminish the physical, emotional, economical and social overwhelm. We
identified moderated overwhelm (60%) and from moderated to severe overwhelm
(40%) among the caretakers and cared individuals demonstrated home complications
and inter-currencies.

Keywords: Health assistance; Home Care; Caretakers, Health education.
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INTRODUCAO GERAL

Pensar o individuo em seu contexto extra-hospitalar tornou-se o primeiro
passo para o planejamento desta pesquisa. Ao longo de uma trajetéria profissional
assistencial, o contato direto com cuidadores e o compartilhamento das angustias e
incertezas quanto a capacidade de continuarem desempenhando os cuidados
domiciliares encorajou, inicialmente, a implementacdo de medidas educativas
voltadas para cuidadores de pacientes portadores de doencas cronicas
incapacitantes, e, em segundo momento, instigou a necessidade de investigar, in
I6cus, a repercussao e as limitagcdes das préaticas educativas no contexto da Atencao
Domiciliar.

A atencdo domiciliar (AD) € uma modalidade de assisténcia recente no
sistema publico de saude brasileiro, que envolve diferentes profissionais de saude e
atendimento no domicilio dos usuérios. Tornou-se importante servico de saude no
Brasil nas ultimas décadas, especialmente estimulada pelas alteracdes no perfil
demografico, envelhecimento da populacdo, aumento das doencas cronico-
degenerativas e a superlotacdo dos hospitais (SCHWONKE et al., 2008).

Novas modalidades de atenc&o a saude resultam da reorientacao na forma de
conceber 0 processo saude-doenca e por necessidades socioeconémicas. Na AD,
tem-se o deslocamento do l6cus do cuidado centrado na saude do individuo no
contexto hospitalar para outra modalidade de atendimento, realizado por equipe
multiprofissional, com suporte técnico e logistica propria, tendo o domicilio do
usuario como cenario de pratica (SCHWONKE et al., 2008). Deste modo, tem-se a
racionalizacdo dos leitos hospitalares, reduzindo, com isso, 0s custos da atencéo
hospitalar (SILVA et al., 2005). Por outro lado, de acordo com o Ministério da Saude,
0 que a AD proporciona nao € a reducdo de custos, e sim 0 uso mais adequado dos
recursos, uma vez que o leito, ao ser desocupado para continuidade dos cuidados
no domicilio, ndo € desativado, sendo imediatamente ocupado por outro usuario que
necessita dessa modalidade de atencdo. Deste modo, com a AD, otimiza-se 0s
recursos disponibilizados para a saude, além de diminuir a superlotacdo dos
hospitais e minimizar os riscos de infeccdo dos sujeitos (BRASIL, 2012a).

A primeira portaria a instituir a atencéo domiciliar no Sistema Unico de Saude

foi a n°® 2.529 de 26 de janeiro de 2006, cuja revogacao ocorreu em 2011. A partir
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dai, instituiu-se a Portaria n°® 2.029/11, que redefiniu a atencdo domiciliar por um
conjunto de acdes de promoc¢do a saude, prevencdo o tratamento de doencas e
reabilitacdo prestadas em domicilio, com garantia de continuidade de cuidados e
integrada as redes de atencdo a saude (BRASIL, 2011a).

A implementacdo da AD no municipio de Cascavel, local onde ocorreu esta
pesquisa, se deu por meio do Programa de Atencdo e Internamento Domiciliar
(PAID). De acordo com Zachi et al (2005), o PAID de Cascavel desenvolve
atividades de assisténcia domiciliar desde janeiro de 2005, quando foi aprovado pelo
Conselho Municipal de Saude. Considerando-se o projeto de implantacdo, o PAID
tem como missao fornecer servicos de saude no ambito domiciliar com qualidade,
buscando a satisfacao plena do usuario do sistema e de sua familia, promovendo a
melhora continua do processo de trabalho, estabelecendo indicadores de qualidade
e analise de servigos. Atualmente o PAID atende cerca de 200 sujeitos cadastrados.
Para que 0s mesmos sejam inseridos no programa € necessario passar por
encaminhamento padrdo do servico, por meio do hospital ou Unidade Bésica de
Saude (UBS), e avaliacao dos profissionais do PAID em cada caso (CASCAVEL,
2013).

A AD é permeada pela interacéo entre cuidador, sujeito cuidado e as equipes
de saude que atuam nestes servi¢os. Neste cenario, atribui-se a figura do cuidador
papel fundamental para que o cuidado domiciliar seja efetuado. Partindo de uma
concepcao ampliada do processo saude doenca, e pensando nos determinantes
sociais atrelados as condi¢cfes de saude do sujeito cuidado, entende-se o cuidador,
como agente social determinante e, ao mesmo tempo, determinado pelas questdes
gue permeiam a pratica do cuidado no domicilio. As afeccdes patolégicas no
contexto familiar afetardo ndo apenas as relacbes do individuo acometido pela
doenca com os demais familiares sadios, mas também as relacbes destes entre si e
0s papéis desempenhados dentro deste grupo. Deste modo, uma crise neste circulo
pode desencadear desequilibrio em sua estrutura, trazendo consequéncias
negativas para a saude mental de todos os membros ou individualmente (CENTA,
ELSEN, 1999; MILES, 1982).

Na atencdo domiciliar, o cuidador tornou-se agente fundamental para a
continuidade do cuidado. Contudo, durante longo periodo, ndo houve nas
disposicdes legais do Ministério da Saude diretrizes especificamente voltadas a ele e

sua inclusdo no plano de assisténcia ao sujeito cuidado, ficando esta atividade a
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critério do bom senso dos profissionais de saude que atuam nas instituicbes
hospitalares ou no domicilio.

Considerando a complexidade das atividades desempenhadas pelos
cuidadores no domicilio, as relacbes estabelecidas entre estes e o sujeito cuidado,
as condi¢cbes socioeconomicas de ambos e, em alguns casos, as dificuldades de
acesso aos servicos de saude, € possivel que o cuidado domiciliar ndo seja 0 mais
adequado e o cuidador nem sempre se apresente eficiente no desempenho de sua
funcdo. Estudos realizados anteriormente a Portaria 2.029/11 apontaram
contradicdes em relacdo aos beneficios da internacdo domiciliar, especialmente no
gue se refere aos cuidadores (CHAVES; COSTARDI; PUSCHEL, 2006; CASARIM;
HECK; KLOK, 2005; MELO; RODRIGUES; SCHMIDT, 2009; SILVA et al., 2010).

A preocupagdo com o desempenho de atividades complexas em domicilio, e
a capacidade dos cuidadores para suprir as demandas do sujeito cuidado sé&o
guestdes que permeiam o problema de pesquisa formulado para esta investigagao,
mas isoladamente néo a justificam. De acordo com Pereira (2011), o interesse nos
cuidadores deve transcender a perspectiva utilitaria — em que se considera que, se 0
cuidador estiver bem e preparado, cuidara melhor da pessoa dependente. Para
Oliver e Rafacho (2010), estudos e pesquisas sobre as demandas dos cuidadores
contribuem para que as Equipes de Saude possam assistir o cuidador em suas
necessidades individuais, bem como considera-los como um grupo especifico,
sujeitos e atores das acOes de saude.

No Art. 5, inciso VI, da portaria 2.029/11 é estabelecido como diretriz o
incentivo a participacao ativa de profissionais, usuarios, familia e, pela primeira vez,
faz-se referéncia ao cuidador. O artigo 30 da referida portaria estabelece como
atribuicbes das equipes: identificar e treinar familiares e cuidadores dos usuarios,
envolvendo-os na realizacdo de cuidados, respeitando-se limites e potencialidades
de cada um; abordar o cuidador como sujeito do processo e executor das acoes;
acolher a demanda de duvidas e queixas dos usuarios, da familia e do cuidador;
elaborar reunides para cuidadores e familiares; utilizar linguagem acessivel a cada
instancia de relacionamento e promover treinamento pré e pés-desospitalizacédo para
familiares e/ou cuidadores (BRASIL, 2011). Posteriormente a esta portaria, foram
emitidas as portarias n® 2.527, de 27 de outubro de 2011, e a portaria n°® 1.533, de
dezesseis de julho de 2012 (BRASIL, 2012 b). Atualmente, estd em vigor a portaria
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n° 963, de 27 de maio de 2013, na qual estdo mantidas as diretrizes acima citadas
(BRASIL, 2013).

E essencial avaliar o quanto os cuidadores encontram-se preparados para
participar no planejamento dos cuidados e intervir no ciclo que a doenga cria,
evitando a deterioracéo fisica e mental da familia e do sujeito cuidado, melhorando,
com isso, o nivel de satde de ambos (BARE; SMELTZER, 2002). Neste processo, a
educacdo e promocdo da saude caminham juntas, e possibilitam que a familia/ou
cuidador gerencie as informacfes, se conscientize e tome providéncias tendo em
vista a qualidade de vida de ambos (SILVA, 2006).

Retomando a proposta do Ministério da Saude que concebe a internacao
domiciliar como estratégia para complementar ou substituir a internacdo hospitalar,
com enfoque na humanizacdo da assisténcia, promocdo, prevencdo a saude e
ampliacdo da autonomia dos usuarios, espera-se que 0 planejamento sistematico
dos cuidados, o preparo e acompanhamento do cuidador, bem como a consideragéo
de suas necessidades, constituam atividades essenciais para as melhorias na
atencao domiciliar.

Considerando as novas diretrizes para atencdo domiciliar, que estabelecem
como atribuicbes das equipes de saude a promocao de diferentes acdes voltadas
para cuidadores, elaborou-se a seguinte questdo: como estdo sendo desenvolvidas
as praticas de educacdo em saude durante o periodo de internacdo hospitalar e a
assisténcia prestada pelas equipes do PAID no domicilio? Para responder a este
guestionamento, esta pesquisa teve por objetivo geral apreender na vivéncia dos
cuidadores como as praticas educativas hospitalares e as acfes das equipes de AD
contribuem para o desenvolvimento do cuidado domiciliar. Enquanto objetivos
especificos buscou-se: avaliar a repercussédo das estratégias de educacdo para o
cuidado domiciliar realizadas durante o periodo de internacdo hospitalar; analisar as
acOes desenvolvidas pelas equipes do PAID para o suprimento das demandas do
cuidador e para a continuidade do cuidado no domicilio; descrever como 0s
cuidadores vivenciam a pratica do cuidado no domicilio.

Pensando nos estudos sobre a atencdo domiciliar (CHAVES; COSTARDI;
PUSCHEL, 2006; CASARIM; HECK; KLOK, 2005; MELO; RODRIGUES; SCHMIDT,
2009; SILVA et al., 2010), tém-se como pressupostos que, isoladamente, as praticas
educativas, realizadas durante a internagdo nao contemplam todas as necessidades

dos cuidadores, e que as equipes de AD, embora direcionadas pelas Diretrizes
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elaboradas pelo Ministério da Saude, ainda priorizam o tratamento ao sujeito
cuidado, em detrimento das demandas apresentadas pelo cuidador.

Nesta direcdo € preciso considerar a necessidade de ampliacdo das acdes
assistenciais, de modo que ndo sejam direcionadas unicamente para o cuidado no
ambiente hospitalar, bem como a construgao da interdisciplinaridade para retomar o
planejamento sistematico da alta e a importancia da aproximagdo entre servicos de
atencédo hospitalar, unidade béasica de saude, servi¢cos de reabilitagédo, atencéo social
e programa de internagdo domiciliar. Espera-se ampliar os conhecimentos
produzidos no ambito da assisténcia nos diferentes niveis de atencdo, e contribuir
para se pensar modelagens dos processos de trabalho em saude, para que as
praticas e Programas atuais se tornem mais abrangentes e possam melhorar a

gualidade de vida de cuidadores e sujeitos cuidados no domicilio.
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1 REVISAO GERAL DE LITERATURA

1.1 ATENCAO DOMICILIAR

A atencao domiciliar, ndo constitui uma perspectiva nova no ambito da saude.
Ao contrario, sua existéncia é tdo remota quanto a criagdo das primeiras praticas de
saude de modo geral. Na terceira dinastia do Egito Antigo (século Xlll a. C.) um
médico chamado Imhotep atendia pacientes, tanto no domicilio como em consultério,
sendo o responsavel pelo atendimento do Farad nas dependéncias do palacio. Na
Grécia Antiga, Asklépios prestava atendimento na residéncia do paciente e seus
seguidores atendiam em templos onde dispunham de medicamentos e materiais
especiais para a cura. No século V antes de Cristo, Hipocrates descreve em
“Tratado sobre os ares, as aguas e o0s lugares” a eficiéncia de atender-se no
domicilio, pois, segundo suas observacoes, tal cuidado propiciava um bom éxito
(AMARAL et al., 2001).

A atencao domiciliar organizada emerge em 1780, no hospital de Boston, nos
EUA — pioneiro nesta atividade —, com o home care. Em grande parte, esses
servicos foram formados pela associacdo de enfermeiras visitadoras, fundada por
mulheres e de cunho filantropico. Em 1885, com o aumento de trabalhos nessa
perspectiva, houve o estabelecimento da primeira Associacdo de Enfermeiras
Visitadoras (Visiting Nurses Association — VNA). Em 1947, o Hospital de Montefiori,
em Nova York, introduziu conceitos de home care como sendo uma extensdo do
atendimento hospitalar (FABRICIO, 2004). A partir do final da década de 1950, a
elevacdo dos custos hospitalares trouxe um crescimento das discussdes sobre a
assisténcia domiciliar (SERAFIN; RIBEIRO, 2011).

No Brasil, a primeira experiéncia de atencdo domiciliar foi desenvolvida pelo
Servico de Assisténcia Médica Domiciliar e de Urgéncia (SAMDU), criado em 1949,
Somente a partir de 1990 os convénios de saude passaram a oferecer o home care
e a Internacdo domiciliar. Desde entdo, essas modalidades expandiram-se
rapidamente no mercado de saude suplementar (SERAFIN; RIBEIRO 2011). Outro
importante marco da atencdo domiciliar foi a criacdo do Servico de Enfermeiras
Visitadoras no Rio de Janeiro, em 1919, para assisténcia materno-infantil e,
posteriormente, para o combate a epidemias; e a criacdo do Sistema de atencéao

domiciliar no Hospital do Servidor Publico Estadual de Sdo Paulo, em 1967, tendo
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como obijetivo principal reduzir o numero de leitos ocupados, implantado-se, para
iISso, um tipo restrito de atendimento domiciliar, englobando os cuidados de baixa
complexidade clinica (AMARAL et al., 2001; CAVALCANTI; GALVAO, 2007).

A exemplo de outros paises, a expansdo da atencdo domiciliar no Brasil tem
como principal determinante o envelhecimento da populacdo. A transicéo
epidemioldgica e demografica denota a necessidade de reformulagdo do modelo de
atencédo a saude, de modo que seja possivel, além de garantir o direito a saude, lidar
de forma mais adequada com as necessidades de saude resultantes desse cenario
(BRASIL, 2012a).

Dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica demonstram
mudancas no perfil da mortalidade no Brasil. Causas evitaveis — como as
relacionadas as enfermidades infecciosas e parasitarias, a ma nutricio e aos
problemas relacionados a saude reprodutiva, que, historicamente, afetavam a
mortalidade infantil — vém, cada vez mais, perdendo predominancia. Ja as causas de
morte relacionadas as enfermidades ndo transmissiveis e causas externas
(violentas) tém apresentado aumento significativo, o que demanda novas politicas
publicas voltadas para grupos especificos (BRASIL, 2009).

Para Brito (2007), um bom indicador para a transicdo demogréafica no Brasil
foi o rapido declinio da fecundidade. Utilizando como fonte oficial, o IBGE, o referido
autor estabelece projecdes segundo as quais, a populacdo brasileira chegara a
situacdo estacionaria em torno de 2063, quando comecara a diminuir em termos
absolutos. A proporcao de jovens, 42% da populacéo total em 1950, atingira 18% em
2050. Ao contrario, os idosos (65 anos e mais), no mesmo periodo, aumentardo a
sua participacéo relativa de 2,4% para 19%. Os idosos terdo durante os cem anos
referidos um acréscimo superior a 16 pontos percentuais e 0s jovens, um
decréscimo de 24 pontos percentuais nas suas respectivas participacdes relativas no
total da populacéo.

Como consequéncia do expressivo envelhecimento da populacdo, a idade
mediana devera subir cerca de 21 anos entre 1950 e 2050. A metade da populacéo
brasileira devera ter mais de quarenta anos, havera importante declinio da
fecundidade, e aumento da longevidade da populacdo, dado pelo expressivo ganho
na esperanca de vida ao nascer do brasileiro. Estima-se que ela devera ser superior

a 81 anos em 2050, enquanto que, em 1950, era de 46 anos. Em termos absolutos,
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os idosos, em 1940, eram menos que um milhdo de pessoas, em 2000 chegaram a
9,3 milhdes e, possivelmente, alcangardo os 49 milhées em 2050 (BRITO, 2007).

O aumento das doencas cronico-degenerativas também tem contribuido para
a expansdo da atencdo domiciliar, embora as doencas transmissiveis ainda
desempenhem um papel importante no quadro epidemiolégico brasileiro
(SCHRAMM et al., 2004). A incidéncia elevada das doencas crbnicas é resultante do
préprio envelhecimento da populacdo, sendo este Ultimo, um dos maiores desafios
da saude publica atual. O envelhecimento decorre do processo de declinio
irreversivel das funcgbes fisioldgicas pelo qual se observam inimeras mudancas
funcionais no individuo, tais como, diminuicdo da massa magra, aumento do tecido
adiposo corporeo e menor eficiéncia coronariana no bombeamento de sangue.
Esses e outros fatores, isolados ou associados, podem culminar no aparecimento de
inimeros doencas, como a hipertenséo arterial, diabetes mellitus tipo 2, insuficiéncia
cardiaca, osteoporose, entre outras (TURI et al., 2010).

Um estudo com o objetivo de descrever o perfil sociodemografico e clinico da
populacdo assistida pelo Programa de internacao domiciliar (PID), denominado HU
em Casa, do Hospital Universitario Clemente de Faria, da Universidade Estadual de
Montes Claros, analisou durante o periodo de maio de 2005 a maio de 2008
prontuarios de pacientes incluidos no programa. Foram analisados 137 pacientes,
sendo 75 do género feminino (54,7%) e 62 do masculino (45,3%). O grupo de 61 a
80 anos foi mais prevalente (37,2%). Dos agravos mais comuns na primeira
internacdo, a pneumonia foi prevalente, 22 casos (16,1%). A maioria dos pacientes
(84,7) foi encaminhada ao PID por agravos clinicos, como pneumonias, diabete
mellitos, tuberculose, acidente vascular cerebral, doencas cardiovasculares, dentre
outras (MARTELLI et al., 2011).

Neste sentido, as doencas crbnicas ndo transmissiveis rapidamente estdo se
tornando prioridade para a saude publica no Brasil, exigindo o redimensionamento
das acbGes de saude, de modo que possam contemplar o perfil demografico e
epidemiologico vigentes. Por outro lado, ressalta-se que, isoladamente, o
deslocamento do cuidado para o ambito domiciliar ndo garante uma politica de
saude adequada, sendo necessarios investimentos em recursos fisicos e humanos,
habilitados e capazes de garantir ndo apenas a reducdo de custos e o melhor

aproveitamento dos leitos hospitalares, mas um atendimento sensivel as demandas
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dos sujeitos no contexto em que estdo inseridos, livre de prejuizos aos usuarios e
em todos os niveis de atencao.

Quando se objetiva uma atencdo integral e atendimento adequado das
demandas de sujeitos cuidados e cuidadores, é essencial avaliar e considerar as
guestdes de ordem socioecondmica envolvidas no processo de adoecimento e que,
em muitos casos, comprometem a qualidade e o desenvolvimento das acbes de
cuidado. No caso das doencgas cronico-degenerativas incapacitantes, além do
desgaste fisico e emocional do sujeito cuidado e da familia, sdo excessivos 0s
gastos financeiros com medicamentos, insumos, alimentacao especial, prestadores
de servicos (médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, fonoaudiélogos, nutricionistas) e
equipamentos especiais. O que muitos cuidadores talvez desconhecam € que, em
alguns casos, 0 sujeito que necessita de atendimento domiciliar podera requerer o
tratamento por meio do Estado: Unido, Estados, Municipios. Dentre estes direitos
estdo: fornecimento de medicamentos, insumos e alimentacdo especial e isencdes
de impostos (NAKANO, 2013).

As acles da politica de assisténcia social realizam-se por meio de servicgos,
beneficios, programas e projetos organizados em um sistema descentralizado e
participativo — Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS) —, destinados a
individuos e suas familias que se encontram em situacéao de vulnerabilidade ou risco
pessoal e/ou social. A protecéo social basica prestada pela assisténcia social visa a
prevencao de situacdes de risco e inclusédo social por meio do desenvolvimento de
potencialidades e de habilidades, bem como o fortalecimento dos vinculos familiares
e comunitarios, desenvolvidas em acfes de convivéncia, atividades socioeducativas
e acesso a renda — Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), e Beneficios
Eventuais. Esses servicos e beneficios sdo ofertados e/ou articulados no
equipamento de politica social basica de assisténcia social — Centros de Referéncia
de Assisténcia Social (CRAS) (BRASIL, 2008).

O Beneficio de Prestacdo Continuada da Assisténcia Social (BPC) é
integrante do SUAS na Protecdo Social Basica, assegurado por lei e pago pelo
Governo Federal. Ele permite o acesso de idosos e pessoas com deficiéncia as
condi¢ces minimas de uma vida digna. O valor do BPC é de um salario minimo,
pago por més as pessoas idosas e/ou com deficiéncia que ndo podem garantir a sua
sobrevivéncia por conta prépria ou por meio do apoio da familia. Podem receber o
BPC:
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- Pessoas idosas com 65 anos ou mais e pessoas com deficiéncia;

- Quem néo tem direito & previdéncia social;

- Pessoa com deficiéncia que nao pode trabalhar e levar uma vida independente;
- Renda familiar inferior a 1/4 do saléario minimo (BRASIL, 2008).

Sujeitos com mobilidade reduzida, mesmo que temporéaria, tém direito a
isencdo de IPVA (Imposto sobre a propriedade de veiculos automotores), ICMS
(Imposto sobre circulacdo de mercadorias e servigos), IPI (Imposto sobre produtos
industrializados), IPVA na compra de um veiculo automotor; quitacdo da casa
propria para a pessoa com invalidez total e permanente, causada por doenca ou
acidente, desde que o contrato do financiamento tenha sido assinado antes da
doenca; liberacdo de FGTS/PIS/PASEP para pessoa com doenca grave em
tratamento ou para titular que n&do tenha a doenca, mas tenha um dependente
nessas condi¢des; transporte gratuito para pessoas com deficiéncias fisica, mental,
auditiva ou visual ou com doencas graves que estdo em tratamento. Ressalta-se
ainda o direito ao transporte para tratamento fora de domicilio, que garanta o acesso
do sujeito de uma determinada cidade a servicos assistenciais fornecidos em outro
municipio ou até em outro Estado (BRASIL, 2008).

Em 2011, foi assinada uma portaria interministerial pelos Ministros da Saude
e de Minas e Energia, garantindo um desconto de 10 a 65% (dependendo do
consumo) as pessoas que fazem tratamento em casa e mantém equipamentos
médicos elétricos de modo continuo. Geralmente, esses equipamentos, cOmo 0S
aparelhos de aspiracdo de secrecdes e de apoio a respiragdo, consomem muita
energia, onerando seu usuario. Para requerer a isencao, 0 usuario deve se inscrever
no Cadastro Unico do Programa do Governo Federal, comprovar, por meio de laudo
médico emitido pela Secretaria de Saude Municipal ou Estadual, a necessidade do
uso do equipamento e atualizar seu cadastro na concessionaria de sua cidade e na
Agéncia Nacional de Energia Elétrica (Aneel) (BRASIL, 2011b).

Considerando que muitos sujeitos e familiares podem desconhecer esses
direitos, e realizar o tratamento de saude inadequado por ndo dispor de condicbes
para custea-lo, € de relevante importancia a apropriacdo deste conhecimento por
parte dos diferentes profissionais de saude e o devido encaminhamento das familias
para a assisténcia social, de modo que os sujeitos possam pleitear seus direitos.

No que se refere as politicas publicas de saude especificamente voltadas

para cuidadores, no Brasil, a figura do cuidador demanda novas formas de
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assisténcia e novos enfoques de saude, visto que a populacdo de baixa renda, mais
desamparada e carente, exige posturas de apoio compensatorio a essa realidade
(KARSCH, 2003). Considerando todos os aspectos inerentes ao cuidado domiciliar
anteriormente trabalhados, é essencial planejar estratégias de suporte capazes de
promover o bem-estar do cuidador. De acordo com Pereira (2011), deve-se propor
um modelo de intervencdo multidisciplinar no qual o sujeito cuidado e os familiares
gue o cuidam se tornem prioridade, devendo igual importancia ser dada a fatores
psicolégicos, sociais e fisicos.

Pereira (2011) salienta a nocao de: respite care, ou pausas nos cuidados,
cuja finalidade é aliviar o cuidador, de forma periédica, da responsabilidade e
exigéncias inerentes ao cuidado. Estes programas sao realidade em diferentes
paises, dentre eles Portugal. Embora tais programas sejam uma realidade
portuguesa, o autor afirma que, de modo geral, e no caso concreto dos doentes de
Alzheimer, os centros de dia direcionados para estes doentes sao insuficientes, e a
cobertura destes servigos nao os integra.

Dentre as vantagens do respite care, aléem da reducdo da sobrecarga do
cuidador, destaca-se que tais programas influenciam os aspectos objetivos da
prestacao de cuidados, assim como a percepc¢ao dos cuidadores em relagcéo a todos
0s aspectos envolvidos na situacdo e o seu bem-estar. A assisténcia é prestada a
pessoa dependente por um periodo concreto de tempo, permitindo que o cuidador
possa ausentar-se ou realizar outras tarefas. Este servico integra atividades, como a
realizacdo de tarefas domésticas, prestacdo de cuidados de higiene, supervisao e
acompanhamento da pessoa dependente. Sdo modalidades deste tipo de
atendimento os servicos de ajuda domiciliadria, centros de dia e os internamentos
temporarios noturnos, este ultimo provavelmente o menos desenvolvido no contexto
de Portugal (GOMEZ et al., 2006). Ainda no que se refere as politicas voltadas para
cuidadores, outro programa fundamental para idosos, que existe em muitos paises,
€ “comida sobre rodas”, que produz e distribui as refeicbes programadas para os
doentes e incapacitados, poupando o cuidador da tarefa de cozinhar todos os dias
(KARSCH, 2003).

No Brasil, o Instituto de Psiquiatria do Hospital das Clinicas de Sdo Paulo
(HC/SP) iniciou em mar¢o de 2012 o primeiro grupo do Pais de apoio a cuidadores
de pessoas com Alzheimer. De acordo com a terapeuta Dorli Kamikhabi,

coordenadora do grupo, a procura pelo servico da uma dimensdo do quanto esse
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tipo de auxilio é necessério: as 40 vagas foram preenchidas em apenas dez dias.
Dentre as atividades previstas, esta o fornecimento de informacdes sobre a doenca
e o0 auxilio para que os cuidadores possam processar as emoc¢des, complementou a
psicoterapeuta Ana Carolina Costa, colaboradora da iniciativa, em entrevista a
revista ISTOE (OLIVEIRA, 2012). A redacdo da agéncia USP de noticias declarou
em janeiro de 2013 que o cuidador também recebera orientacbes para a tomada de
decis@es, retomada da propria vida e melhora das relagdes sociais e familiares.
Serdo aceitos voluntarios que exercam a atividade de cuidador no minimo duas
horas por dia, idade superior a 35 anos e, obrigatoriamente, tenham vinculo familiar
com o doente (AGENCIA USP DE NOTICIAS, 2013).

Outro grupo semelhante esta sendo montado em Sergipe, indicado para
cuidadores de vitimas de trauma cranioencefalico. Eles sdo estimulados a lidar com
a raiva, a dor e as dificuldades de se adaptar a uma nova situacdo de um dia para
outro. Um estudo da Escola de Enfermagem da Universidade de Sdo Paulo mostrou
gue 34% desses individuos tinham sintomas depressivos (OLIVEIRA, 2012).

Portanto, o universo que situa cuidadores e sujeitos cuidados esta para além
da simples implementacdo de uma politica de desospitalizacdo, uma vez que as
guestdes inerentes ao cuidado domiciliar, reforcam a necessidade de adentrar a este
espaco e investigar as peculiaridades que o constituem, desde o periodo da
internacdo até a efetiva realizacdo do cuidado pelos cuidadores informais fora do

ambiente hospitalar.

1.2 RECONHECENDO AS NECESSIDADES DOS INDIVIDUOS PARA ALEM DOS
HOSPITAIS

Quando se pensa nas praticas de saude existentes, diversas sdo as criticas
em relacdo a hegemonia do modelo de atencdo médico/biocéntrico, especialmente
no que se refere a formacdo de profissionais da saude e a necessidade de
deslocamento dos hospitais como Unico campo de ensino para outras areas de
formacdo. Apesar dos avancos conquistados com o SUS, no que diz respeito ao
acesso as acdes e servicos de saude, tem-se no Brasil um modelo de atencdo a
saude predominantemente centrado no hospital e no saber médico, fragmentado,
biologicista e mecanicista (BRASIL, 2012a).
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Nesta pesquisa, adotam-se duas perspectivas sob a 6tica de rompimento da
hegemonia do modelo biocéntrico, curativo e hospitalocéntrico: a primeira diz
respeito a propria proposta de desospitalizacdo do individuo, efetivada pela criacéo
dos PID, e a segunda, referente a necessidade de um esforco primeiramente
individual e, em segundo momento, interdisciplinar, para se pensar mudancas na
maneira de conceber o processo saude-doenca.

De acordo com Barros (2002), o modelo biomédico estimula a adocdo
extrema do comportamento cartesiano, resultando na separagao entre o observador
e 0 objeto observado. A concepcao fragmentada do individuo contribui para dificultar
a valorizacéo do todo. Deste modo, ainda que alguns profissionais queiram visualizar
o individuo em sua totalidade e situa-lo, de alguma maneira, no seu contexto
socioecondémico, terminam por regressar ao reducionismo, pois este foi 0 modelo em
gue se pautou a sua formacao.

Outro aspecto que emerge no contexto das praticas de saude quando se
objetiva uma concepcdo ampliada do processo saude doenca consiste na
integralidade das acdes desenvolvidas pelos profissionais de saude. A integralidade
na atencdo a saude é definida como um principio do SUS, norteadora de politicas e
acOes programaticas que respondam as demandas e necessidades da populacao,
respeitando-se suas especificidades e em todas as dimensdes do ser cuidado:
biologica, cultural e social (SILVA; SENA, 2008).

Em face as demandas sociais crescentes pelo envelhecimento populacional,
o foco na integralidade da atencdo e no cuidado permite trabalhar com objetivos
como prevencao e promocéao de saude nos diversos niveis de atencao, contribuindo
ao mesmo tempo na construcdo de modelo assistencial pautado em principios do
SUS, tdo necessario quanto ainda pouco consolidado em nosso contexto (MOTTA,;
CALDAS; ASSIS, 2008).

A assisténcia prestada aos sujeitos internados em instituicdo hospitalar ndo
se reduz ao tratamento de sinais e sintomas, ao manejo clinico ou cirargico, nem se
encerra no contexto da alta, especialmente nos casos em que estes dependerdo de
cuidados continuos a nivel domiciliar. Olhar para o contexto de vida dos individuos
faz com que as preocupacdes das praticas de salde possam captar com maior
rigueza tanto aspectos psicossociais como socioculturais dos individuos. Nesse

sentido, abordagens concebidas a partir dos pressupostos da integralidade em
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saude sao as mais potentes no enfrentamento e superagéo de situacdes diversas de
vulnerabilidade (NICOLAU; SCHRAIBER, AYRES, 2013).

Para Amarante (1996), quando se coloca a doenca entre parénteses, o olhar
se torna menos técnico, e o objetivo do trabalho passa a ser o sujeito, e ndo mais a
doenca. A énfase ndo serd mais o processo de cura, mas o processo de intervencéo
na saude e producao social do sujeito. Portanto, investigar a AD, o contexto em que
cuidadores e sujeitos cuidados estéao inseridos e as atividades desenvolvidas pelas
equipes do PAID adquire fundamental importancia para o planejamento e
preparacao do cuidador para o cuidado domiciliar.

De modo especial, quando se pensa em pacientes portadores de doencas
cronico-degenerativas, os quais frequentemente sdo encaminhados aos Programas
de internacao domiciliar (PID), ressalta-se que quanto maior for a integracao entre os
diferentes niveis de assisténcia e especialidades maior a possibilidade de garantir o

sucesso e a continuidade do plano de cuidados.

1.3 A FACTICIDADE DA DOENCA E SEU IMPACTO PARA ALEM DA DIMENSAO
BIOLOGICA DOS SUJEITOS

Ainda que a enfermidade seja uma dimensao existencial do ser humano, ao
se tornar presente em sua vida provoca uma ruptura no seu modo de ser no mundo.
O primeiro fator a ser considerado é o posicionamento da familia diante da doenca, a
gual passa a viver outra dimenséo de existir, permeada pelo sofrimento, inseguranca,
e uma gama de sentimentos como amor, irritacdo, hostilidade e o mesmo &dio.
(MOTTA, 1997; CRUZ; HAMDAN, 2008).

A familia € moldada por condi¢cbes do seu interior e do ambiente ao seu redor,
de modo que seus membros estdo ligados para satisfazerem suas necessidades
afetivas. Quando um individuo é impossibilitado de contribuir na manutencédo da
casa ou do seu proprio sustento, acaba perdendo parte da sua atuacdo dentro da
familia, exigindo que outros membros assumam suas responsabilidades (MOTTA,
1997; ALMEIDA, FELIPES; DAL POZZO, 2011).

Independentemente de qual seja, e da faixa etaria acometida, a doenca
manifesta em um de seus membros afetara ndo apenas as relacées do enfermo com
os demais familiares sadios, mas também as relacdes destes entre si e 0s papéis

gue cada qual desempenha dentro deste grupo (SANTOS et al., 2011a). De acordo
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com Assumpc¢do Junior e Sprovieri (2000), o desequilibrio no ciclo vital da familia
vem da necessidade de se continuar desempenhando antigos papéis com o agravo
da sobrecarga da enfermidade de um ou mais de seus membros, enquanto que a
adaptacdo ocorre ap0s a superacdo do momento critico, cujo tempo depende de
cada caso e de como a familia reage e evolui para a adaptacgéo.

Durante o curso de suas vidas, os membros de uma familia focalizam as
atividades cotidianas a fim de realizarem seus objetivos pessoais e gerenciarem 0S
desafios e problemas diarios. Estas caracteristicas, associadas a satisfacdo das
relacdes interpessoais e a realizacdo de um trabalho produtivo, sdo responsaveis
pela saude emocional dos individuos. Quando um membro da familia tem sua saude
emocional comprometida, a satisfacdo das demandas de sua vida diaria também
estardo. Deste modo, a patologia de um familiar e o proprio ambiente hospitalar
pode atuar significativamente como determinante deste processo (BARE;
SMELTZER, 2002).

A doenca € um elemento desestruturador, responsavel pela dor e sofrimento;
representa uma ameaca a existéncia e compromete significativamente a qualidade
de vida do sujeito acometido, sendo frequentes os sintomas de ansiedade e de
depressdo (MOTTA, 1997; VAZ et al., 2013). A partir da facticidade da doenca, a
familia organiza-se para compreender e interpretar o modo de existir do ser doente,
buscando alternativas para articular-se com o mundo. Ao enfrentar a doenca, o
grupo familiar redimensiona sua vida para conviver com a doenca e as implicacdes
dela decorrentes (MOTTA, 2004; SILVA et al., 2010b).

A preocupacdo com os cuidados domiciliares € uma realidade das familias
gue enfrentam a doenca, e exige uma organizacao familiar especifica. A familia gera
e busca recursos gue julga necessarios, e interage com a equipe de saude. Este € o
ponto-chave para estabelecer um relacionamento construtivo, e ndo exclusivo, uma
vez que a familia demanda atencdo para poder cuidar. Ainda no que se refere a
organizacao dos cuidados familiares frente ao adoecimento de um de seus membros,

Delgado (2002, p. 389) explica:

Para desenvolver e sustentar seu processo de viver, a familia gera seu
proprio sistema de cuidados, no qual estéo refletidos seus saberes sobre a
saude e a enfermidade, impregnados de valores e crencas que se vao
estruturando em seu cotidiano. Isso requer a participacdo de cada um de
seus integrantes, 0s quais, a partir de suas proprias vivéncias, possibilidades
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e necessidades, vao desenvolvendo-se, fortalecendo-se e dinamizando-se,
segundo momento histérico em que se encontram.

Para Laraia e Stuart (2001), o contato com os familiares € fundamental ndo
apenas para obter os resultados pretendidos (utilidade pratica), mas também porque
os sintomas do enfermo podem ativar respostas em qualquer um que divida com ele
seu espaco social. Para tanto, a continuidade dos cuidados terapéuticos torna-se
importante, uma vez que a familia tende a passar mais tempo com seus membros do
que qualquer outro profissional da salde. Contudo, as intervencbes devem
contemplar também os cuidadores, num contexto sistémico, valorizando todas as
instancias - fisicas, emocionais, sociais, culturais, espirituais e éticas (SALES et al.,
2010).

Como naturalmente o suprimento das necessidades e as condi¢cdes de saude
do sujeito cuidado dependem em parte das atividades desempenhadas pelo
cuidador (frequentemente um familiar), torna-se relevante avaliar o quanto o mesmo
encontra-se preparado e capacitado para executa-las com seguranca e qualidade.
Fatores como a sobrecarga do cuidador podem comprometer a qualidade do
cuidado e interferir nas relacbes familiares (STACKFLETH et al., 2012). Neste
sentido, e pensando na necessidade de reestruturacdo das praticas de saulde,
espera-se que a AD possa contemplar acdes de cuidado voltadas ndo apenas para
0S sujeitos cuidados, mas também aos cuidadores, e considerando as relacbes
destes entre si e seu contexto socioeconémico e cultural, conforme exemplificado na

figura abaixo:
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CARVALHO, D. P. Figura adaptada para representar as relagdes entre cuidadores e sujeitos
cuidados no contexto da AD. Cascavel, 2013.

Contexto
socioecondmico e
cultural

Sujeitos
cuidados

Cuidadores

ATENCAO
DOMICILIAR

Neste sentido, entende-se que os cuidadores sdo determinantes no processo
de cuidado, enquanto responsaveis por esta pratica no domicilio, e, a0 mesmo
tempo, sdo determinados pelos aspectos inerentes ao cuidado. Acredita-se que a
gualidade da assisténcia podera ser melhorada se os profissionais de saude, a partir
de uma concepcdo ampliada do processo saude-doenca, objetivarem acbes de
saude voltadas para o sujeito cuidado e para o cuidador, a partir de um plano de alta
sistematizado durante a internacdo hospitalar. Deste modo, € necessario
compreender o cuidado e as praticas de educacdo em saude da forma mais
abrangente possivel, considerando-se o contexto em que estao inseridos cuidadores
e sujeitos cuidados em domicilio.

No final do século XX, passou-se a discutir se a doenca é essencialmente
bioldgica, ou, ao contrario, social. Esse questionamento emerge na dificuldade de se
gerar conhecimento que permita compreender os principais problemas de saude que,
hoje, afligem os paises industrializados: as enfermidades cardiovasculares e 0s
tumores malignos, visto que a medicina clinica deixou de oferecer solucéo
satisfatoria para melhoria das condi¢des de saude da coletividade (LAUREL, 1982).

A determinacdo social da doenca tornou-se objeto de estudo, e o adoecer
passou a ser percebido sob a 6tica dos condicionantes econdmicos, histéricos e
sociais. Contudo, foi na década de 1980, influenciada pelos movimentos sociais, que

se exigiram novas abordagens para a produgcdo de conhecimento e intervencgao
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pratica. Assim, o processo saude-doenca se traduz pela inter-relagdo entre aspectos
de ordem clinica e sociologica, devendo-se considerar os fatores biologicos,
anatémicos, fisiologicos, valores, crencas e atitudes daqueles que o vivenciam
(DESLANDES; GOMES, 1994).

A interdisciplinaridade teria por objetivo a integracdo do conhecimento,
baseando-se na perspectiva de dialogo e interacdo das disciplinas, para além das
tentativas multidisciplinares na qual o conhecimento é justaposto. Propfe-se um
dialogo, de forma que as disciplinas saiam enriquecidas em nivel de método e
perspectiva (DESLANDES; GOMES, 1994). Para Pires e Scherer (2011), a
interdisciplinaridade também se justifica por proporcionar troca de conhecimentos e
informacdes, desenvolver a formacdo permanente entre os diversos especialistas e
ampliar sua formacéao geral.

Ainda no que se refere a busca por uma abordagem interdisciplinar para a
compreensao do objeto de estudo, e de acordo com Minayo (1991), é preciso
considerar as concepcgdes de Gusdorf, Habermas e a Marcel Mass. Para o primeiro,
a construcdo da interdisciplinaridade € uma tarefa filosdfica, em favor da integracéo
do conhecimento, que busca os elementos gerais e comuns a cada disciplina e seus
limites. A filosofia atuaria como mediadora das ciéncias e o mundo da vida cotidiana.
Para Habermas (apud MINAYO, 1991), o dialogo entre as disciplinas busca a
sintese de fragmentos convergentes por meio da complementaridade dos conceitos,
e da construcdo de um saber que supera e se amplia em relacéo a disciplina original.
No principio de complementaridade dinamica, de Marcel Mass (apud MINAYO,
1991), ndo ha contradicdo entre o social propriamente dito, o psicolégico e o
biolégico, e sim uma relagdo peculiar que precisa ser apreendida em toda sua
dimensé&o. E preciso preservar a autonomia e a profundidade de cada area envolvida
na pesquisa, e articular os fragmentos dos conhecimentos, ultrapassando e
ampliando a compreenséo pluridimencional dos objetos.

A aplicacao pratica destas questfes desafia os profissionais de saude, ao
propor que disciplinas clinicas integrem o fato de a esséncia humana ir muito além
de seu corpo bioldgico, e que cada pessoa esta inserida em redes, formas e
estruturas coletivas. Do mesmo modo, o desafio esta posto as ciéncias psicoldgicas
e sociais, para que compreendam que o ser humano, ndo é constituido somente de

um espirito, mas também de um corpo, e que as sociedades humanas ndo podem
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ser analisadas apenas em sua dimenséao cultural, pelo modo como se organizam ou
por meio das relagdes estabelecidas entre as mesmas (MINAYO, 2009).

Essa dicotomia sera resolvida numa aproximacgao colaborativa entre as duas
matrizes de pensamento a partir da compreenséo de que a area da saude é campo
pluridisciplinar. O encontro destas duas linhas de pensamento amplia as bases
conceituais da praxis da saude, de modo que esta ndo se torna menos cientifica, ao
contrario, aproxima-se com maior abrangéncia e profundidade dos contornos reais
dos fenémenos que abarca (MINAYO, 2009).

Para Becker et al. (2009) ha forte resisténcia em relacdo a perspectiva
antropoldgica no campo da saude. A antropologia ameaca o conceito da biomedicina
como sendo a Unica e verdadeira ciéncia dos processos de saude e doenca. Mesmo
sendo de natureza diferente das ciéncias da saude, esta disciplina contribui para a
construcédo de um novo paradigma de saude e doenca, sem descartar os avangos do
modelo biolégico.

Para Laurel (1982), no processo saude-doenca coletiva o preponderante € o
modo biolégico de viver em sociedade que determina, por sua vez, oS transtornos
biologicos. Diferentemente do modelo monocausal, a determinacdo da doenca
possui carater duplo, ou seja, € a0 mesmo tempo bioldgico e social. E definida pelo
modo como 0 homem se apropria da natureza em determinado momento, por meio
de processos de trabalho distintos, forcas produtivas e rela¢cdes sociais de producao.
Neste sentido, ressalta-se que, diante destas questdes, também na AD néo se pode
pensar em atencdo humanizada e integral aos sujeitos cuidados sem considerar o
contexto em que cuidadores e sujeitos cuidados estao inseridos. Deste modo, faz-se
necessario refletir sobre os modelos de Atencdo a Saude e o modelo de AD.

A projecdo dos modelos de atencdo a saude a uma perspectiva historica, e
considerando as questdes anteriormente abordadas, denota que alteracdes do perfil
demografico e epidemiolégico demandam, sobretudo, mudancas na maneira de se
pensar a saude. O modelo brasileiro de atencdo a saude, instituido e praticado até
1988, estava estabelecido na Lei 6.229/75, e caracterizava-se pela dicotomia entre o
curativo e preventivo, individual e coletivo. As praticas assistenciais estavam
centradas em hospitais e restritas aos contribuintes previdenciarios. Esta concepcao
de modelo de atencéo a saude seguia, em parte, a heranca do pensamento médico

ocidental do século XVIIl, bem como as influéncias da Escola Norte-Americana,



33

fundamentado na especializacdo da medicina centrada no individuo (MARINO;
RAMOS; SCHERER, 2005).

Os referidos autores apontam que, a partir da VIII Conferéncia Nacional de
Saude, realizada em 1986, foram deliberados os principios e diretrizes incorporados
na Politica Nacional de Saude, aprovados na Constituicdo de 1988. Surgiu, assim,
um modelo de atencdo a saude, em substituicdo ao existente, que inclui elementos
de diferentes modelos, ao propor acdes de promocgao, protecdo, recuperacao e
reabilitacdo, ao individuo, quanto a familia e comunidade, por meio de servicos
assistenciais (ambulatoriais, hospitalares e de apoio diagnostico), e vigilancia em
saude (ambiental, epidemiolégica e sanitéria).

Para Silva et al. (2005), a formulacao de politicas e estratégias de mudanca
nos modelos de atencédo, deve tomar como ponto de partida a identificacdo e a
analise dos problemas e necessidades de salude contemporéaneas da populacéo e
deve ser centrada no usuario e no cuidado. Iniciativas como o Programa de Saude
da Familia, o PID e os espacos para cuidados paliativos foram estrategicamente
pensadas para a diminuicdo dos custos e reducdo do tempo de internagao
hospitalar, humanizacédo da atencéo, diminuicdo de riscos e ampliacdo dos espacos
de atuacao dos profissionais de saude.

As primeiras experiéncias brasileiras em atencao domiciliar foram iniciativas
das secretarias municipais de saude ou de hospitais. Contudo, do ponto de vista
normativo, foi em outubro de 2006 que o MS publicou a Portaria n°® 2.529, que
instituiu no ambito do SUS a internacdo domiciliar. Entre 2006 e 2011 gestores e
trabalhadores de municipios e estados aguardaram a regulamentacdo da Portaria
2.529 ou sua revogacdo. Em agosto de 2011 foi publicada a Portaria n° 2.029, que
revogou a Portaria n® 2.529 (BRASIL, 2011b). Posteriormente a esta, foram emitidas
as portarias: n° 2.527, de 27 de outubro de 2011, e a portaria n® 1.533, de 16 de
julho de 2012. Atualmente esta em vigor a portaria n® 963, de 27 de maio de 2013.

No que se refere a pratica dos cuidadores informais no domicilio,
complica¢Bes e dificuldades relacionadas ao desempenho de atividades de cuidado
sem o devido suporte das equipes de saude sao frequentes. Estudos realizados com
cuidadores de sujeitos portadores de doencas crbnicas apontam consequéncias
adversas para 0s primeiros, as quais tém refletido nas familias. Dentre as principais
gueixas relatadas por cuidadores informais nos estudos (BRONDANI et al., 2010;
BRAZ, 2008; CALDAS; CARNEIRO; SILVEIRA, 2006; FERNANDES, 2010; OLIVER;
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RAFACHO, 2010; SERNA; SOUZA, 2006) destacam-se: afastamento dos amigos,
falta de tempo para realizar outras atividades, adiamento de projetos de vida,
sobrecarga de cuidados, alteracdo de papéis sociais em funcdo do cuidado,
auséncia ou limitacbes das atividades de lazer, dores no corpo, somatizagoes,
despreparo para o desempenho de atividades, responsabilizacdo da familia pelo
transporte para locais fora do domicilio e necessidade de adaptacdes do ambiente
fisico para suprir as necessidades do sujeito cuidado. Frequentemente sdo pessoas
com mais de quarenta anos e, em alguns casos, mesmo antes de se tornarem
cuidadores, j4 apresentavam doencas cronicas.

Na assisténcia domiciliar informal o apoio das equipes é, em muitos casos,
precério e os servicos de salde e a atencdo basica nao oferecem suporte e protecéao
efetiva ao cuidador, de modo que os mesmos recorrem a ajuda solidaria de
voluntarios, amigos e familiares para manter o cuidado domiciliar de forma digna e
diminuir a sua sobrecarga fisica, emocional, econdmica e social (BRONDANI et al.,
2010).

Um estudo realizado pela Universidade do Porto investigou a sobrecarga
fisica, emocional e social e o perfil psicopatolégico de 52 cuidadores informais de
doentes de Alzheimer. Os dados revelaram que os cuidadores eram essencialmente
mulheres (filhas), com um grau de escolaridade baixo, ndo ativas profissionalmente
e coabitavam permanentemente com o sujeito cuidado. Despendiam, em média,
11h23min por dia para cuidar, sendo, na maior parte dos casos, a primeira
experiéncia como cuidador, e a ajuda que obtinham para cuidar provinha
essencialmente do sistema informal (PEREIRA, 2011).

Outro aspecto relevante mencionado no estudo consiste no fato de que 48,1%
dos cuidadores faziam uso de psicofarmacos, e apresentaram maior sobrecarga
emocional. Piores valores de sobrecarga fisica, emocional e social sdo apresentados
pelas mulheres, pelos cuidadores mais jovens, pelos que se encontram
profissionalmente ativos e pelas filhas. Cuidadores informais que cuidam h& menos
tempo evidenciam mais sentimentos de inadequacédo, incapacidade, inferioridade,
hostilidade e desconfianca. Valores mais elevados no perfil psicopatologico
verificaram-se ao nivel da depresséao, seguida da somatizacéo, obsessédo-compulséo
e ansiedade, identificando-se como grupo de risco 17,3% dos cuidadores que

apresentavam valores elevados (superiores a média mais o desvio padrao) no indice
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de gravidade global. Os individuos que cuidaram durante mais horas evidenciavam
niveis superiores de depressao.

Dentre as expectativas dos cuidadores em relagcdo a assisténcia a eles
prestada, destaca-se a necessidade de informacao sobre a doenca e sua evolucao,
e a necessidade de serem substituidos temporariamente no desempenho das suas
funcdes. Os depoimentos apontaram, fundamentalmente, para intervencoes
centradas na assisténcia aproximada ao modelo biomédico (assisténcia nas
atividades de vida diaria, cuidados curativos e na administracdo de terapéutica)
(PEREIRA, 2011).

Um estudo realizado em Lisboa utilizou uma amostra de 17 cuidadores
formais e 11 cuidadores informais. Os resultados indicaram a presenca de
expressdes emocionais perturbadoras nos cuidadores de pessoas com deméncia.
No caso dos cuidadores informais, as significagcdes subjetivas relacionadas com a
procura de apoio social foram as mais preponderantes. De acordo com 0 autor, 0S
processos psicolégicos dos respectivos cuidadores, ndo podem ser explicados
apenas pelas categorizacfes biomédicas, uma vez que as justificacbes do modelo
biomédico ndo permitem antecipar ou prever as manifestacoes e/ou expressdes
emocionais e atitudinais da pessoa. A vivéncia do processo de doenca é
suficientemente complexa e multiforme, para ndo se encaixar em retratos
psicologicos invariavelmente estereotipados (MENDES, 2010).

Estudos sobre programas de internacdo domiciliar também demonstraram que
a proximidade das equipes de saude nao pode ser considerada garantia para a
humanizacdo da assisténcia prestada aos cuidadores e sujeitos cuidados no
domicilio, e revelam um modelo de atencédo domiciliar fragilizado, no qual a proposta
de humanizacao da atencédo aparece pouco consolidada (CASARIM; HECK; KLOC,
2005; SARMENTO, 2008; CHAVES; COSTARDI; PUSCHEL, 2006; SILVA et al.,
2005; MARTINS et al., 2007; MELO; RODRIGUES; SCHIMIDT, 2009; SILVA et al.,
2010) .

Em Pelotas (RS), constatou-se que os programas apresentavam dificuldade
na implantacdo e manutencdo das rotinas previstas na construcdo do projeto, as
visitas ndo eram cumpridas, as frequéncias eram aleatérias e o0s funcionarios
relataram dificuldade para avaliar o grau de satisfacdo dos usuarios, comprometendo
o funcionamento e a resolubilidade do programa (CASARIM; HECK; KLOC, 2005).
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Contraditoriamente & proposta de Atencdo Domiciliar do Ministério da Saude,
o modelo de assisténcia domiciliar nos ultimos anos tem reproduzido, em alguns
casos, o atendimento ao corpo doente, fragmentado pelos diferentes profissionais,
cujo atendimento tem sido realizado de forma pontual (CHAVES; COSTARDI,
PUSCHEL, 2006). Em Sao Paulo, constatou-se que, na atencdo domiciliar, o
cuidado era delegado, em sua maioria, aos cuidadores informais (familiares ou n&o)
e aos profissionais de nivel fundamental e/ou médio (auxiliar e técnico de
enfermagem), limitando, assim, a construcdo de uma pratica pautada no
atendimento multiprofissional e na compreenséo da dinamica familiar.

Silva et al. (2005), ao analisar o funcionamento dos PIDs implantados em trés
municipios brasileiros, constatou que tais programas tém o foco de atendimento
centrado no individuo com agravo a saude. O domicilio é utilizado apenas como um
espaco fisico e geografico onde se presta o cuidado, mantendo-se a ldgica
hegembénica do modelo hospitalocéntrico, curativo e individual. Prevalece a
dicotomia da concepcao de saude/doenca, e desconsidera-se a construcdo do
paradigma da producéo social da saude, em que a prioridade da atencdo deve se
deslocar do eixo recuperacdo da saude dos individuos para o eixo prevencao de
riscos e agravos e promocdo da saude. As relacbes estabelecidas entre os
Programas de internacdo hospitalar e a Unidade Basica de Saude (UBS),
restringiram-se a prestacdo de cuidados e fornecimento de recursos materiais. Nao
foram identificados elementos de articulacédo entre estes servicos que garantissem a
complementaridade e a integralidade da atencéo.

E necessario ampliar e qualificar a comunicacdo e os sistemas de informacéo
entre a atencao basica e os PIDs: “faz-se necessario maior vinculo com as UBS e as
Equipes de Saude da Familia, bem como sistematizar a referéncia e a contra
referéncia entre os PID e a rede de cuidados progressivos dos municipios” (SILVA et
al., 2005, p. 395). Para os autores, nesta modalidade de atencao, as acdes tém se
pautado nas normas e rotinas fortemente institucionalizadas, sem considerar a
individualidade e os habitos de vida do usuario e da familia.

O estudo realizado com cuidadores de um PID de Santa Catarina demonstrou
gue a maior preocupacado manifestada pelas cuidadoras, em relacdo ao cuidado, foi
a agudizacdo das doencas crbnicas. Os autores atribuiram esta preocupacdo a
inseguranca e a falta de conhecimentos basicos de saude por parte dos cuidadores.

A auséncia de suporte e de educacdo em saude para os cuidadores foi um dado



37

preocupante, visto que cinco das seis cuidadoras relataram néo ter recebido nenhum
tipo de orientacédo para os cuidados. Quando os cuidadores estdo adequadamente
instrumentalizados, sdo capazes de enfrentar, com maior seguranca, os desafios
impostos pelo ato de cuidar. Ao serem questionadas sobre o interesse em
receberem informacdes sobre o cuidado domiciliar, todas as seis cuidadoras
afirmaram estar interessadas, demonstrando maior interesse sobre conhecimentos
relacionados as doengas e medicamentos, embora afirmassem que todo e qualquer
tipo de informacéo fortaleceria e contribuiria para a prestagéo do cuidado (MARTINS
et al., 2007).

Em um hospital de Novo Hamburgo (RS), em 2008, constatou-se que 0sS
cuidadores ndo se sentiam preparados para prestar o cuidado domiciliar; as
orientacdes de enfermagem foram insuficientes para habilita-los para o cuidado. As
orientacdes aconteciam eventualmente, na figura do Técnico de Enfermagem,
profissional este que ndo alcancava os objetivos desta tarefa. O enfermeiro nao
realizava esta atividade de forma rotineira ou com frequéncia satisfatoria
(SARMENTO, 2008).

Em Londrina (PR), em 2008, dentre os 35 cuidadores acompanhados pelo
PID, 42% tornaram-se cuidadores por falta de outra op¢éo; 40% assumiram a funcéo
por conta propria; 88,5% prestavam cuidados pesados; 80% prestavam cuidados
especificos; 94,2% realizavam atividades domeésticas atreladas aos cuidados
domiciliares; 85,7% sentiam dor no corpo e 45,7% tinham momentos de recreacao
(MELO; RODRIGUES; SCHIMIDT, 2009).

O cuidador estressado corre o risco de transferir sua insatisfacdo para o
sujeito cuidado, chegando, muitas vezes, a ser agressivo e intolerante. Tais
circunstancias, associadas a tensdo provocada pela complexidade que envolve a
realizacdo de atividades de cuidado podem fazer com que os cuidadores se tornem
pacientes em potencial. Preconiza-se o descanso do cuidador apds curtos espacos
de tempo, ja que o cansaco é cumulativo. Na pratica, estas pessoas se esquecem
de cuidar de si préprios, e de sua saude, relegando-se a um segundo plano. N&o
raro, se observa o adoecimento do cuidador (SCHNAIDER; SILVA; PEREIRA, 2009;
FERNANDES, 2010).

Os autores afirmam ainda que cabe a equipe de saude orientar esses
cuidadores a providenciar uma divisdo dos cuidados, com responsabilizacbes

multiplas pelo tratamento, para que ndo ocorra sobrecarga de cuidado. Alguns
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cuidadores negam a necessidade de auxilio, outros se sentem impotentes, h4 os
que acreditam que apenas eles proprios sdo capazes de cuidar, e 0s que se isolam
e se deprimem. O cuidador também precisa ser cuidado e necessita de alguém que
Ihe dé suporte, que seja para ele um provedor, que |he ofereca protecéo, apoio, e
compartilne de algum modo sua tarefa. E preciso incluir acbes de educacdo em
salude voltadas para o cuidador, visto que, na pratica, enfoca-se o0 paciente
acometido pela doenca, e desconsidera-se seu contexto, domicilio, familia e
comunidade.

Para Martins et al. (2007), cuidar no domicilio implica essencialmente em
mudancas no fazer e saber dos trabalhadores da salude. As acbes de saude devem
primar pela integralidade, intersubjetividade e pelo cuidado direcionado a familia,
com énfase na promocdo e educacao, identificando as reais necessidades dos
envolvidos, permitindo, também, a autonomia e a corresponsabilidade dos
cuidadores.

O estudo realizado por Silva et al. (2010) revela contradicdes entre as
expectativas dos profissionais que prestavam assisténcia direta em Programas de
atencdo domiciliar e gestores municipais. Para o0s primeiros, valoriza-se a
potencialidade da atencdo domiciliar na producéo de novas modalidades de cuidado
e afirmacdo de novas relacbes no ambiente institucional, para os gestores, 0
reconhecimento destes aspectos ndo suprime a logica da desospitalizacéo,
motivacao principal para a implantacdo da atencdo domiciliar.

Embora diversos estudos tenham apontado aspectos negativos da internacéo
domiciliar, experiéncias positivas foram encontradas em outras realidades. Seguindo
a logica de reducédo de custos com hospitalizacdes e a busca pela reorientacdo do
modelo atual de assisténcia a saude, o Hospital Sdo Sebastido Martir, de Venancio
Aires (RS), juntamente com a secretaria municipal de salde deste municipio,
instituiu o Programa de Internacdo e Assisténcia Domiciliar, para o qual se
desenvolveu um estudo com o objetivo de investigar o grau de satisfacdo dos
usuarios — cuidadores e pacientes — em relacdo ao Programa. Foram avaliados o0s
seguintes aspectos: recursos, tempo dos atendimentos e visitas, disponibilidade e
relacionamento das equipes. Os resultados revelaram satisfacdo dos usuarios, nao
havendo diferenciacdo estatistica entre os grupos (cuidadores e sujeitos cuidados).

No que se refere ao intervalo entre atendimentos realizados pelos profissionais de
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saude e fornecimento de materiais, 0os escores obtidos foram préximos a cinco,
considerados equivalentes a concordancia plena (MORSCH, 2008).

Em relacdo aos mecanismos de acesso aos programas de atencao domiciliar,
as decisbes concentram-se nos profissionais do ambiente hospitalar e das unidades
ambulatoriais. De acordo com Silava et al., (2010), a entrada do usuario na atencéo
domiciliar poderia ocorrer também por demanda das equipes de saude da familia,
pelas quais seria possivel identificar situagdes que requerem maior intensidade de
cuidado, sem a necessidade de internacdo hospitalar. Essa abertura criaria uma
oportunidade para a atencdo domiciliar ser efetivamente orientada pelas
necessidades dos usuarios.

Os aspectos inerentes a cuidadores e sujeitos cuidados abordados nesta
pesquisa e que refletem suas necessidades e o contexto em que vivem, apontam a
necessidade de resgatar, dentre as praticas de saude, a dimensdo mais ampla
possivel do cuidado. Quando se fala em cuidado em saude atribui-se ao termo um
sentido ja4 consagrado no senso comum, de um conjunto de procedimentos
tecnicamente orientados para o bom éxito de certo tratamento. O cuidado €&, contudo,
um constructo filoséfico, uma categoria com a qual se quer designar,
simultaneamente, uma compreensao filosofica e uma atitude pratica, uma interacao
entre dois ou mais sujeitos visando o alivio de um sofrimento ou o alcance de um
bem estar mediado por saberes voltados para essa finalidade (AYRES, 2004).

A AD, por ser realizada no domicilio, expde as equipes a realidade em que as
familias estdo inseridas, a sua rotina, seus valores e as formas de cuidar instituidas
e repassadas de geracdo em geracdo. Aponta-se como um dos diferenciais das
equipes de atencado domiciliar com relacdo as demais equipes de saude da rede de
atencao a possibilidade de construirem sua relacdo com o sujeito que necessita de
cuidados no domicilio, e ndo em um estabelecimento de saude. O MS estabelece
gue também o cuidador deve ter o suporte das equipes de saude, a qual deve estar
atenta para as dificuldades, ouvir suas queixas, atender suas demandas em saude,
incentivar a substituicdo de cuidadores e rever o processo de cuidado conforme sua
condicdo (BRASIL, 2012a).

Embora sejam observados aspectos positivos em relacdo ao atendimento de
profissionais de saude no domicilio, como a criacao de vinculos entre sujeito cuidado,
cuidadores e profissionais de salde, estes continuam a ser estratégicos e nucleares

na definicho do plano terapéutico, na prescricdo dos cuidados a serem
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implementados, na hierarquizacdo e classificagdo da complexidade do cuidado.
Portanto, a internacdo domiciliar e, por consequéncia, o0 desenvolvimento de
cuidados no domicilio, longe de diminuir as tarefas dos profissionais de saude gera
outras demandas, as quais nem sempre 0S servigos e 0s profissionais que oferecem
assisténcia estao preparados para dar resolutividade. Percebe-se que € urgente a
construcdo de saberes e préticas que orientem familiares, profissionais e gestores
na direcdo da qualificacédo desta atividade (SILVA et al., 2010).

Ainda que a humanizacao da atencado domiciliar constitua diretriz do MS para
esta modalidade de atendimento, os estudos sobre a AD revelaram contradi¢cdes
entre 0 preconizado nas disposi¢coes legais e 0 que, de fato, tem acontecido na
pratica. Este cenario esta a exigir respostas, pois familiares e cuidadores sédo novos
atores neste contexto assistencial, para os quais se fazem urgentes acdes de
assisténcia, cuidado e de educacdo em saude.

Retomando a proposta de ruptura do modelo biomédico, Merhy (2004), em
seu ensaio sobre o cuidado, afirma que, no campo da saude, 0 objeto néo é a cura,
ou a promocao e protecao da saude, mas a producao do cuidado, por meio do qual
podera ser atingida a cura e a saude, que sao 0s objetivos que se quer atingir. No
caso da atencdo domiciliar, e especialmente no que se refere aos doentes cronicos,
vale lembrar que nédo se objetiva a cura, mas a manutencao da saude e, sobretudo,
a qualidade de vida de cuidadores e sujeitos cuidados. Nos ultimos séculos, o
campo da saude foi se constituindo em campo de construcdo de praticas técnicas
cuidadoras, socialmente determinadas, dentro do qual a perspectiva curativa foi se
tornando hegemonica.

As praticas de saude atuais, centradas no modelo biomédico, reduzem
significativamente a dimensdo cuidadora do trabalho em saude. Esta reducédo faz
com que varios profissionais de saude construam modelos de atencdo pouco
preocupados com a vida dos cidaddos. O modelo assistencial predominante nos
servicos de saude é centralmente organizado a partir dos problemas especificos,
dentro da 6tica hegembnica do modelo médico neoliberal, e que subordina
claramente a dimensdo cuidadora a um papel irrelevante e complementar. Neste
modelo assistencial, as a¢fes dos outros profissionais da equipe de saude séo
reduzidas a esta l6gica dominante, tendo seus nucleos especificos e profissionais
subsumidos a légica médica, com o0 seu nucleo cuidador também empobrecido e

pouco comprometido com a cura e a promoc¢ao da saude (MERHY, 2004).
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A proposta de resgatar o cuidado dentre as praticas de saude, provém néo
apenas da constatacdo de que cuidadores e sujeitos cuidados demandam atencéo
especial (BRONDANI et.al., 2010; BRAZ, 2008; CASARIM; HECK; KLOC, 2005;
CALDAS; CARNEIRO; SILVEIRA, 2006; CHAVES; COSTARDI; PUSCHEL, 2006;
FERNANDES, 2010; OLIVER; RAFACHO, 2010; SARMENTO, 2008; SILVA et al.,
2005; MARTINS et al., 2007; MELO; RODRIGUES; SCHIMIDT, 2009; SERNA,
SOUZA, 2006; SILVA et al., 2010), mas também porque tais estudos demonstraram
gue o aspecto pluridimensional do cuidado tem sido esquecido, € mesmo
negligenciado por parte dos profissionais de saude.

Pensando nos individuos enquanto portadores de demandas especiais de
saude, Ayres (2004) afirma que todos sao potenciais objetos de conhecimento e
intervencédo. Por outro lado, a estes individuos cabera, enquanto aspirantes ao bem-
estar, a Ultima palavra sobre suas necessidades. E preciso que, durante o cuidado,
os profissionais de saude busquem conhecer o projeto de felicidade dos sujeitos
cuidados e a concepcéo de vida que orienta 0s projetos existenciais daqueles para
0S quais se presta a assisténcia. Neste sentido, cabe ainda aos profissionais
refletirem sobre como estes projetos estdo sendo contemplados no ato de cuidar ou
gue lugar os profissionais de saude ocupam na construcdo destes projetos de
felicidade. Por outro lado, o autor afirma que raras sdo as vezes em que 0S
profissionais indagam sobre os projetos de felicidade daqueles individuos ou
populacbes aos quais se presta assisténcia, e mais raros S0 0S casos em que
participam ativamente de sua construcao.

A portaria n°® 963, de 27 de maio de 2013, estabelece enquanto diretrizes que
a AD seja estruturada de acordo com os principios de ampliacdo do acesso,
acolhimento, equidade, humanizacgéo e integralidade da assisténcia; esteja inserida
nas linhas de cuidado por meio de praticas clinicas cuidadoras baseadas nas
necessidades do usuério, reduzindo a fragmentacéo da assisténcia; adote o modelo
de atencéo centrado no trabalho de equipes multiprofissionais e interdisciplinares; e
estimule a participacdo ativa dos profissionais de saude envolvidos, do usuério, da
familia e do cuidador (BRASIL, 2013).

Dentre os principais desafios que se colocam para a reconstrucdo das
praticas de saude, Ayres (2004) aponta a necessidade de que o profissional de
saude assuma o compromisso de voltar-se a presenca do outro. Neste sentido, o

primeiro passo seria a superacdo da racionalidade instruida pelos objetos das
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ciéncias biomédicas. Embora estas ciéncias ocupem lugar fundamental e
insubstituivel pelos avancos obtidos na tradug¢édo de demandas de saude no plano da
corporeidade, atentar-se a presenca do outro na formulacdo e execucdo das
intervencBes em salde requer conhecimentos que abarquem outras perspectivas.
Conceitos e métodos da psicologia, da antropologia, da sociologia, podem contribuir
para uma compreensao mais rica dos sujeitos, e Sao essenciais para superar a
perspectiva individualista que exerce tdo forte influéncia nas praticas de saude,
desde suas raizes gregas.

Quando se analisa a construgdo da integralidade do cuidado, se supde
redefinicdo de praticas no sentido de se criar vinculos, acolhimento e autonomia dos
sujeitos. Faz-se necessario valorizar as subjetividades inerentes ao trabalho em
saude e as necessidades singulares dos individuos como ponto de partida para
qualquer intervenc&o, construindo a possibilidade do cuidado centrado no usuario. E
preciso considerar como necessidade de saude, ndo somente as demandas
apresentadas pelos sujeitos cuidados e o que o profissional ou servico de saude
pode responder. Faz-se necessario um olhar sobre o significado do cuidado na vida
das pessoas, e 0 reconhecimento dos sujeitos e de suas potencialidades na
construcdo do seu modo de caminhar pela vida, significando a responsabilizacédo e
autonomia dos mesmos (SILVA; SENA, 2008).

1.4 A FAMILIA NO CONTEXTO HOSPITALAR E A INCLUSAO DAS PRATICAS
EDUCATIVAS

De modo geral, as praticas educativas tendem a ser consideradas como
importante instrumento de intervencdo para a promocdo da saude. A intervencao
educacional, na maioria das vezes, apoia-se na ideia de que se pode educar para a
saude. Neste sentido, frequentemente, 0s projetos na area da saude sdo voltados
para populacdes socioecondémica e culturalmente desfavorecidas. O principio de se
educar para a saude e para o ambiente parte da hipotese de que varios problemas
de saude sdo resultantes da precaria situacdo educacional da populacéo,
carecendo, portanto, de medidas corretivas ou educativas (GAZINELLI et al., 2005).

O que caracteriza a promocao da saude atualmente € a constatacéo do papel
protagonista dos determinantes multiplos sobre as condicdes de saude da

populagdo. Deste modo, a saude é compreendida como produto de um amplo
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espectro de fatores relacionados com a qualidade de vida, incluindo um padrao
adequado de alimentacdo e nutricdo, de habitacdo e saneamento, boas condi¢cbes
de trabalho e renda, oportunidades de educacédo ao longo de toda a vida dos
individuos e das comunidades (empowerment). Neste sentido, e considerando que
segmentos importantes da populacdo ndo conseguem satisfazer as suas
necessidades basicas para garantir condi¢des dignas de vida e salude, a Declaragdo
de Bogota, de 1992, apontou como desafio para a promocao da salude na América
Latina a necessidade de conciliar os interesses econémicos e 0s prop0sitos sociais
de bem-estar para todos, bem como trabalhar pela solidariedade e equidade social,
condicdes indispensaveis para a saude e o desenvolvimento dos paises (BRASIL,
2002).

As novas diretrizes do MS para o incentivo da participacdo ativa de
profissionais, usuarios e familia na AD, estabeleceram no Art. 5, inciso VI, da
portaria n°® 2.029/11 a necessidade de capacitacdo dos cuidadores no periodo pré e
pos-hospitalizacdo. Estudos revelaram que cuidadores acompanhados por PIDs
expressaram inseguranca e despreparo para desempenhar cuidados domiciliares,
caréncia por informacdes sobre evolucdo e curso da doenca, ou afirmaram nao ter
recebido nenhum tipo de orientacdo para o desempenho de atividades de cuidado
no domicilio. Este contexto expressa a fragilidade das praticas educativas tanto no
ambiente hospitalar quanto domiciliar, além do distanciamento da perspectiva de
capacitacdo de sujeitos atuantes para a melhoria das condi¢cées de vida (PEREIRA,
2011; MARTINS et al., 2007; SARMENTO, 2008).

A inclusdo da familia no ambiente hospitalar tende a causar questionamentos
e mesmo resisténcia por parte da equipe de saude. Conforme Leahey, Wright e
Lorraine (2002), a familia modifica os padrdes usuais da prética clinica. Assim, o
cuidado de saude, tanto individual, quanto envolvendo a familia, depende,
necessariamente, de como o profissional consegue pensar em termos de interacao
entre estes dois extremos.

Em outra perspectiva, deve-se considerar que as dificuldades decorrentes da
inclusdo das familias no ambiente hospitalar contemplam ndo apenas a equipe de
saude, mas também as proprias familias que assumem o compromisso de
permanecer com o sujeito cuidado durante a internacdo hospitalar. Boehs (2004)

afirma que nas relacdes entre equipe e familia, h4 uma constante mudanca entre
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movimentos de aproximagao ou abertura e o distanciamento da equipe para com a
mesma. Para a autora, a aproximacgdo ocorre quando o familiar e a equipe se
colocam em um plano pessoal, com entendimento por parte da equipe sobre a
experiéncia de sofrer a doenca; e por parte do familiar, que compreende as
dificuldades da equipe proporcionando uma relacdo que caminha em direcdo ao
entendimento do cuidado.

Para Henckemaier (2004), as primeiras horas da internagdo constituem o
momento mais critico para as familias, em virtude do diagnéstico, muitas vezes
indefinido, e das deficiéncias do tratamento. Com o passar dos dias, a familia tende
a tornar-se mais tolerante e compreensiva. No hospital, os profissionais atendem as
familias dando informacfes que julgam claras, embora nem sempre elas se tornem
suficientes para atender as necessidades da familia. Cada familia possui
peculiaridades e necessidades distintas, além de uma maneira propria de
entendimento, necessitando de informacdes sérias e suficientes sobre o sujeito
cuidado, buscando sempre resgatar seus aspectos culturais.

Ainda que desconfortavel, e frequentemente sem estrutura para acomodacao
para a familia, o hospital também representa a esperanca de dias melhores. Motta
(2004) explica que, embora ingressar no mundo do hospital traga dor e sofrimento,
simboliza também a possibilidade de cura e retorno a vida normal. Conforme a
autora, o hospital € uma realidade distinta do mundo da familia, que ali compartilha a
doenca, o tratamento, 0S sucessos e insucessos com outras familias e com a equipe
de saude.

Para Franco e Jorge (2004), o fendbmeno de ser acompanhante traz consigo
inimeras dificuldades e limitacdes vivenciadas diariamente no ambiente hospitalar.
Um estudo realizado com acompanhantes de pacientes internados em um hospital
de grande porte do Sul do pais aponta que, dentre os motivos para que a familia
acompanhe o paciente durante sua internacdo, estdo os aspectos de ordem
emocional e afetiva, como a necessidade de demonstrar ao familiar adoecido seu
apoio, interesse e solidariedade incondicional. Os autores apontam que a
experiéncia de ser acompanhante € geradora de sofrimento também para o
acompanhante, pois assim como 0 sujeito cuidado, vivenciam a experiéncia do
adoecer, e compartilham sentimentos e experiéncias que envolvem expectativa,

ansiedade, preocupacg0es, receios e incertezas.
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Henckemaier (2004) afirma que os profissionais precisam ter claros e
incorporados os aspectos relacionados ao cuidado a familia. Para a autora, ha
momentos durante a internacdo em que a familia precisa expor suas angustias e
sentimentos, muitas vezes tornando-se agressiva com aqueles que a atendem. A
internagcdo hospitalar afeta a organizacdo e a vida da familia em maior ou menor
grau, exigindo do profissional a sensibilidade para identificar quando seus membros
necessitam de cuidados. Neste momento faz-se necessaria a organizacao familiar,
de forma que a mesma possa acompanhar o sujeito hospitalizado e dar continuidade
as atividades do cotidiano.

No que concerne as orienta¢des especificamente voltadas para o cuidado em
domicilio, durante um longo periodo de tempo considerou-se que a prestacdo destes
cuidados era um problema para o qual cuidadores informais, geralmente esposas,
filhas e noras, davam ou esperava-se que dessem resposta em privado. As
intervengdes eram quase que exclusivamente voltadas a idosos gravemente doentes
ou sem suporte familiar. No entanto, o papel do cuidador tem sido reconhecido como
central numa abordagem multidisciplinar, e sua influéncia determinante na evolucao
de doencas, na frequéncia e gravidade dos problemas comportamentais e na
deterioracdo das capacidades funcionais (MELO, 2009).

A inclusdo do cuidador no plano assistencial dos profissionais da atencao
hospitalar e domiciliar, bem como seu acompanhamento pelas equipes de AD ou
demais servicos de saude, deve ir além da capacitacdo de praticas ou técnicas a
serem desempenhadas no domicilio. Influenciada pelas experiéncias europeias dos
séculos XVIII e XIX, em que se via a necessidade de compreender a determinacao
das condicbes de vida sobre a saude das pessoas e de intervir sobre elas, a
educacdo em saude no Brasil tem sua origem fortemente marcada pelo discurso e
pratica normalizadores. As necessidades de dominio sobre a condicdo sanitaria
deste periodo impuseram medidas de controle higiénico, como a politica sanitaria
liderada por Osvaldo Cruz, que adotou como medidas imperativas a vacinacao
compulséria, medidas de vigilancia de atitudes e moralidade dos pobres,
normatizacdo arquitetbnica dos espacos urbanos, demolicbes periddicas de
estalagens e cobmodos, e legislagdes municipais determinando a construcéo de vilas
baratas em areas pouco povoadas (BUSS, 1999).

A doutrina higienista, trouxe para o nivel do individuo a questao sobre saude-

doenca, retirando o foco das reflexdes sobre politicas sociais e de condi¢bes de vida
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e trabalho da populagéo. Deste modo, o individuo deveria adequar-se a prescri¢cdo
de educacdo em saude (OLIVEIRA; SMEKE, 2001). A exemplo disso, um estudo
realizado com enfermeiros de um hospital universitario pediatrico do Rio de Janeiro
constatou que a concepcado de educacdo em saude destes profissionais pautava-se
na transmissdo de conhecimentos e no modelo biologicista do processo saude-
doenca; o saber das familias, a sua realidade social e a existéncia de préticas
populares foram pouco valorizados. O estudo revelou que, ao realizarem préaticas
educativas no ambiente hospitalar, os profissionais utilizavam a pedagogia da
transmissao e delegavam responsabilidades para as familias sem, muitas vezes,
dialogar com as mesmas, na tentativa de compreender o universo no qual estavam
inseridas (CAVA; GOES, 2009).

No que se refere ao processo de formacdo dos profissionais de saude, e
pensando na sua adequacdo a visdo ampliada de saude, um estudo realizado na
Universidade Federal do Amazonas constatou que académicos de diferentes cursos
da saude que frequentavam o Uultimo periodo compreendiam os usuarios dos
servicos de saude como pessoas sem instrugcdo, com necessidades de
esclarecimentos. Desconsiderou-se o contexto cultural e social, prevalecendo a
visdo biomédica, pautada na doengca e reforcada na definicdo de “paciente”
(MORETTI-PIRES, 2009). Os dados apontaram para a formacgéo
reducionista/biomédica em diferentes profissdes e enfoque para trabalho individual,
em detrimento do multiprofissional.

Conforme Moretti-Pires (2009), é recorrente a ideia de que os sujeitos deixam
a saude de lado por opcéo, e ndo por questbes socioecondmicas, inferindo-se que
aqueles que se encontram em situacfes desprivilegiadas tém menos saude pela
deficiéncia em conhecimento formal. Tal concepc¢éo implica no fato de se gerar um
siléncio sobre como interferir neste processo e ndo se assume COmMpPromisso com
esta realidade. Adota-se o discurso de que tais sujeitos ndo compreendem o
profissional de saude e dificultam o tratamento, verticalizando-se tal relacdo e
comprometendo as relacdes de vinculo e corresponsabilidade. No entanto, o que se
espera compreender dos processos educativos é que sao multifacetados e
complexos. Os profissionais de saude e educadores precisam acentuar nos
individuos sua condicdo de sujeitos, sua autonomia, e estimular sua emancipacéo. E

preciso reconhecer em si préprios as potencialidades de transcender suas limitacdes
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e contribuir para que os educandos reconhecam as redes de solidariedade dos
grupos sociais de que fazem parte (OLIVEIRA; SMEKE, 2001).

Gazzinelli (2005) refere ter ocorrido uma reorientacao crescente das reflexdes
tedricas e metodoldgicas no campo das préaticas de educacdo em saude. Contudo, o
modelo hegemobnico entre os profissionais, preconiza que 0S sujeitos assumam
novos comportamentos e estratégias e, apos estarem informados sobre os riscos de
adoecimento, cabe a eles a responsabilidade de adotar um novo estilo de vida, mais
saudavel. Desconsidera-se que, no processo educativo, se lida com histérias de
vida, conjuntos de crencas e valores, e a propria subjetividade do sujeito, o que
requer solucdes sustentadas socioculturalmente.

Ha um processo reciproco entre educar e aprender, de modo que 0s
profissionais vivenciam de forma permanente e inconsciente estas duas dimensoes.
Ha uma intersecdo entre estes dois campos, tanto em qualquer nivel de atencéo a
saude quanto na aquisi¢cao continua de conhecimentos pelos profissionais de saude.
Para o autor, as acdes de saude transcendem a utilizacdo do raciocinio clinico, do
diagnastico, da prescricdo de cuidados e da avaliacédo da terapéutica instituida. Para
obter o estado de saude, ndo bastam os processos de intervencdo na doenca. As
intervencdes devem descentralizar o discurso biologicista, valorizar o saber popular
e possibilitar que o individuo e a coletividade disponham de meios para a
manutencado ou recuperacao do seu estado de saude, considerando-se os fatores
organicos, psicolégicos, socioecondmicos e espirituais (PEREIRA, 2003; SANTOS et
al., 2011b).

O estudo realizado pela Universidade do Minho-Portugal, com o objetivo de
identificar as necessidades educativas do cuidador principal na prestacdo de
cuidados informais a pessoa idosa dependente no domicilio revelou que, no contexto
institucional, os cuidadores referiram mais intervencbes constrangedoras do que
facilitadoras, destacando-se entre as primeiras a auséncia do planejamento da alta e
orientacdes inadequadas as necessidades dos cuidadores. A relacdo com o
cuidador esteve longe de ser uma relacdo pedagdgica, restringindo-se a
ensinamentos pontuais, orientados essencialmente para os aspectos técnicos do
cuidar. Os cuidadores afirmaram que o0s cuidados eram, essencialmente,
direcionados para a pessoa idosa. Aspectos relacionados ao autocuidado do

cuidador para prevenir a sobrecarga, bem como os aspectos relacionados com a
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gestdo de conflitos ou com a resolucdo de problemas que emergem das
contingéncias do cuidar ndo foram abordados (ANDRADE, 2009).

A promoc¢do da salde e a educagdo em saude como parte dela integrante
representam uma estratégia promissora para enfrentar os multiplos problemas que
afetam as populagbes humanas. Neste sentido, a informacdo sobre boas praticas
para a saude individual pode ajudar na escolha de comportamentos em diversas
esferas, na prevengao de doencas e, em geral, no desenvolvimento de uma cultura
da saude (BUSS, 1999). No entanto, isoladamente, ndo contemplam todas as
necessidades dos individuos, uma vez que cuidar no domicilio envolve compreender
a familia, sua rotina e a comunidade de maneira articulada, e inserida na dindmica
politica e econdmica da sociedade (CASARIM; HECK; KLOCK, 2005).

Apesar dos limites em que tem se desenvolvido a educagédo em saude voltada
para cuidadores e sujeitos cuidados, esta € uma dimensdo fundamental que deve
integrar o planejamento das agbes dos profissionais de saude, nos casos de
encaminhamento destes sujeitos para a continuidade dos cuidados no domicilio.
Preparar os sujeitos para esta experiéncia € condicdo fundamental para a
gualificacdo do cuidado, para o enfrentamento e adaptacdo da familia frente a esta
nova condicao.

Um dos aspectos, porém, que ainda € pouco estudado e raramente detalhado
nas formulacdes de uma atencéo integral, € o da incorporacdo de conhecimentos,
formas de identificacdo e acdes de promocao dos direitos humanos e sociais nas
praticas de saude cotidianamente desenvolvidas nos servicos (NICOLAU;
SCHRAIBER, AYRES, 2013).
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2 METODOLOGIA

2.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de pesquisa de campo, exploratéria, descritiva, com abordagem
gualitativa. Considerando a classificagéo descrita por Gil (2007), e de acordo com 0s
objetivos, a pesquisa exploratoria e descritiva, é aquela com vistas a tornar o
problema mais explicito e constituir hipéteses. “As pesquisas descritivas sao,
juntamente com as exploratérias, as que habitualmente realizam os pesquisadores
sociais preocupados com a atuagédo pratica” (GIL, 2007, p. 4). A abordagem
gualitativa enriquece as informacdes obtidas, pela profundidade e detalhamento de
suas técnicas, e amplia na analise as relacbes descobertas nos resultados.
(RICHARDSON, 2011).

A pesquisa exploratéria foi escolhida por propiciar uma visdo geral, do tipo
aproximativa, acerca de determinado fato (GIL, 1995). Em virtude dos procedimentos
técnicos que serdo utilizados, realizou-se uma pesquisa de campo, a qual
tipicamente focaliza uma comunidade ou grupo e € desenvolvida por meio da
observacéo direta das atividades do grupo estudado, ou por meio de entrevistas

para captar informacdes e interpretacées sobre 0 que acontece no grupo.

2.2 LOCAL E PERIODO DA COLETA

A pesquisa foi desenvolvida no municipio de Cascavel, situado na regiao
Oeste do Parana que conta com 286.205 habitantes, em uma area de 2.101 km?
(IBGE, 2010). As entrevistas aconteceram no periodo de abril a maio de 2013, na
residéncia dos cuidadores. No mesmo periodo, foram coletados dados do prontuario

eletrénico-TAZY e arquivos impressos do Projeto Alta Programada do HUOP.
2.3 DESCRICAO DOS SERVICOS ENVOLVIDOS NA PESQUISA
A pesquisa teve como ambiente, o Hospital Universitario e a residéncia dos

sujeitos cuidados e cuidadores atendidos pelo PAID do municipio de Cascavel/PR,

descritos a sequir.
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2.3.1 Hospital Universitario do Oeste do Parana

O HUOP possui 196 leitos, sendo considerado referéncia no atendimento de
alta complexidade para a regidao Oeste do Estado. Desde maio de 2010, instituiu-se
o projeto de educacdo em saude direcionada aos cuidadores de sujeitos portadores
de doencas crénicas incapacitantes por meio de atividades préaticas supervisionadas,
entrega de material didatico e encaminhamentos ao PAID, quando necessario. Os
cuidadores sao convidados a permanecer na instituicdo durante todo o periodo de
internagdo hospitalar, até o0 momento da alta, para o recebimento das orientacdes e
encaminhamentos necessarios. A avaliagdo e admissdo destes sujeitos no PAID
ocorreu durante este periodo. De acordo com o projeto de implantacdo das praticas
educativas no HUOP, s&o objetivos especificos:

e Melhorar a qualidade da assisténcia prestada a pacientes e
acompanhantes;

e Detectar e corrigir falhas no desempenho dos futuros cuidadores
domiciliares;

e Garantir os encaminhamentos necessarios para suporte e reabilitacdo
do paciente (Centro de Reabilitacdo UNIOESTE, PAID e Contra
Referéncia);

e Permitir que a familia se organize antecipadamente a alta hospitalar;

e Prevenir futuras reinternacdes decorrentes de complicacbes por
cuidados domiciliares mal administrados.

O projeto conta com equipes de capacitacdo e equipes suporte. A equipe de
capacitacdo é composta por enfermeiros, técnicos de enfermagem, fisioterapeutas e
nutricionistas, enquanto que a equipe suporte é composta por assistentes sociais e 0
psicélogo. Semanalmente, um técnico de enfermagem realiza a busca ativa de
pacientes altamente dependentes e cuidadores que necessitem de orientacdo e
treinamento para cuidados domiciliares, de modo que se possa contemplar o maior
namero de orientagdes no Projeto. Os cuidadores incluidos no projeto séo
preparados para a alta por meio de abordagens e orientacfes multidisciplinares,
seguidas de treinamento pratico e supervisionado dos cuidados durante o periodo de

internacao hospitalar.
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As equipes atuam nas unidades de neuro-ortopedia, clinica médica-cirurgica,
e vascular (G3, F2). Dentre as atividades previstas, estdo incluidas: triagem do
cuidador para ingresso no projeto; treinamento do cuidador quanto as atividades
relativas aos cuidados domiciliares especificos ainda no periodo intra-hospitalar do
paciente; distribuicio de um manual sobre os cuidados basicos de assisténcia,
elaborado pelos membros da equipe interdisciplinar integrantes do projeto;
encaminhamento por escrito para 0s servicos que compdem a rede de atendimento
suporte (Centro de Reabilitacdo, PAID, Contra Referéncia para UBS, dentre outros).
A capacitacdo do cuidador é realizada em encontros individuais, a beira do
leito do paciente, com orientacdes verbais e execucdo de técnicas de assisténcia,
pelo enfermeiro, fisioterapeuta, ou outro profissional da equipe. As orientacdes
realizadas a beira do leito sdo registradas no prontuario eletrénico TAZY.

2.3.2 Programa de Atencao e Internamento Domiciliar

O PAID de Cascavel desenvolve atividades desde janeiro de 2005 e, de
acordo com Zachi et al (2005), o programa foi implantado com o0s seguintes
objetivos:

e Promover a desospitalizacdo, ofertando uma melhor alternativa
assistencial aos pacientes cronicos;

e Humanizac&o no Atendimento para pacientes e usuarios;

e Capacitacdo do familiar cuidador para os cuidados com o paciente,
promovendo cursos para os cuidadores;

e Atendimento por meio do PAID dos usuarios submetidos a tratamentos
paliativos, minimizando o seu sofrimento e humanizando o
atendimento;

e Otimizacédo dos recursos do SUS;

e Proporcionar ao paciente melhor qualidade de vida por meio do
atendimento de uma equipe interdisciplinar;

e Reducéo dos riscos de infeccéo hospitalar;

e Servir de elo entre o Hospital e a rede Basica de servicos de saude;

e Promover ganhos no grau de autonomia do paciente/familiar no
cuidado com sua saude, promovendo a capacitacdo do familiar

cuidador.



52

Atualmente o PAID atende cerca de 200 pacientes, de segunda a sexta-feira,
das 07 as 19 horas, e aos sadbados, domingos e feriados em regime de plantdo. Para
gue o0s pacientes sejam inseridos no programa € necessario passar por
encaminhamento padrao do servigo, por meio do hospital ou UBS, e avaliagdo dos
profissionais do PAID em cada caso.

Na época em que foi implantado, o PAID contava com uma equipe
interdisciplinar, composta por um médico, dois técnicos de enfermagem, duas
enfermeiras, um dentista, um fisioterapeuta, um nutricionista, um assistente social,
trés motoristas e um auxiliar administrativo (ZACHI et al., 2005 ). De acordo com a
prefeitura do municipio, atualmente, o programa atua com trés equipes, cada qual
composta por um médico, um fisioterapeuta, quatro técnicos de enfermagem e um
enfermeiro; e uma equipe de apoio composta por um dentista, um assistente social e
uma nutricionista, além de equipe administrativa para apoio destes profissionais. No
entanto, segundo o Cadastro Nacional dos Estabelecimentos de Saude (CNES),
atualizado em 30 de junho de 2013, estdo cadastrados no PAID de Cascavel: 8
técnicos de enfermagem, trés auxiliares de enfermagem, 5 enfermeiros, trés
médicos clinico-geral, um médico pneumologista, um cirurgido dentista, um
nutricionista, 4 fisioterapeutas, um psicélogo e um assistente social (DATASUS,
2013).

De acordo com a Portaria n°® 963/13, existem trés modalidades de Atencao
domiciliar:

e Modalidadel (AD1): destinada aos usuarios que possuem problemas
de saude controlados/compensados, que apresentem dificuldade ou
impossibilidade fisica para locomoc¢ao até outro servico de saude, que
necessitem de cuidados com menor frequéncia, e menor necessidade
de recursos de saude. Este tipo de assisténcia é de responsabilidade
das equipes de atencdo basica por meio de visitas regulares no
domicilio;

e Modalidade 2 (AD2): destinada aos usuarios que possuem problemas
de saude e dificuldade ou impossibilidade fisica de locomocé&o até uma
unidade de saude e gque necessitem de maior frequéncia de cuidado,
recursos de saude e acompanhamento continuo. Este tipo de

assisténcia € de responsabilidade das Equipes multiprofissionais de
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atencdo domiciliar (EMAD) e Equipes multiprofissionais de apoio
(EMAP).

e Modalidade 3 (ADS3): destinada aos usuarios que possuem problemas
de saude e dificuldade ou impossibilidade fisica de locomocao até uma
unidade de saude e que necessitem de maior frequéncia de cuidado,
recursos de salude e acompanhamento continuo e uso de
equipamentos. Este tipo de assisténcia é de responsabilidade das
Equipes multiprofissionais de atencdo domiciliar (EMAD) e Equipes
multiprofissionais de apoio (EMAP) (BRASIL, 2013).

Segundo o CNES, no PAID de cascavel as EMAD 1, EMAD 2 e EMAP foram
ativadas em 28 de novembro de 2011.

2.4 SUJEITOS

A amostra foi composta pelos cuidadores principais (pertencentes ao grupo
familiar) de sujeitos incluidos no projeto de educacdo em saude do HUOP, entre
marco de 2012 a marco de 2013, encaminhados, avaliados e admitidos no PAID
durante o periodo de internacdo hospitalar. Foram incluidos na amostra o0s
cuidadores de sujeitos que apresentaram idade minima de 18 anos e grau de
dependéncia G do indice de Katz. Para classificacdo do grau de dependéncia dos
sujeitos cuidados foi utilizado o indice de Katz (ANEXO A), cuja determinacéo
aconteceu em dois momentos: no Hospital Universitario e no domicilio. No HUOP, a
classificacdo dos sujeitos aconteceu por meio dos registros e formularios de
admissédo dos sujeitos no Projeto Alta Programada, e do prontuario eletrénico da
referida instituicdo (relatdérios médicos e de enfermagem). Para confirmagcdo deste
indice, no ato da entrevista no domicilio o pesquisador aferiu novamente o grau de
dependéncia dos sujeitos, aplicando o indice de Katz e excluindo da entrevista os
sujeitos cuidados com indice inferior ao grau de dependéncia G.

Em relacdo aos cuidadores, foram excluidos da pesquisa os contratados, que
nao possuiam vinculo familiar estabelecido, residentes em outros municipios ou que
ndo foram encaminhados ao PAID. N&o foi determinado niumero minimo ou maximo
de cuidadores entrevistados; no entanto, toda a amostra de cuidadores de sujeitos

gue atendiam aos critérios acima estabelecidos foi entrevistada.
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2.5 DESCRICAO DOS INSTRUMENTOS UTILIZADOS NA PESQUISA.

2.5.1 Indice de Katz.

O indice de Katz utilizado na mensuracdo das Atividades Béasicas da Vida
Diaria (ABVD) engloba seis grupos de atividades, permitindo a avaliacdo dos
diferentes niveis de independéncia/dependéncia de cada um dos itens observados
(banho, vestir-se, ir ao banheiro, transferéncia, continéncia e alimentacéo)
(LORENTE; RUIPEREZ, 2000). O indice G compreende pacientes dependentes
para todas as atividades da vida diaria. Assim, sdo discriminadas para definicao do
item as atividades abaixo:

e Banho — a avaliagdo da atividade “banhar-se” é realizada em relagao
ao uso do chuveiro, da banheira e ao ato de esfregar-se em qualquer
uma dessas situacoes;

e Vestir — a avaliacdo deste item considera o ato de pegar as roupas no
armario, bem como o ato de se vestir propriamente dito;

e Banheiro — a funcdo “ir ao banheiro” compreende o ato de ir ao
banheiro para excrecdes, higienizar-se e arrumar as proprias roupas;

e Transferéncia — a fungcao “transferéncia” é avaliada pelo movimento
desempenhado pelo sujeito para sair da cama e sentar-se em uma
cadeira, e vice-versa,

e Continéncia — refere-se ao ato inteiramente autocontrolado de urinar ou
defecar. A dependéncia esta relacionada a presenca de incontinéncia
total ou parcial em qualquer das funcoes;

e Alimentacdo — a funcao “alimentacéo” relaciona-se ao ato de dirigir a
comida do prato (ou similar) a boca. Dependentes sdo as pessoas que
recebem qualquer assisténcia pessoal. Aqueles que ndo se alimentam
sem ajuda ou que utilizam sondas para se alimentarem s&o

considerados dependentes.
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2.5.2 Escala de Zarit

A escala de Zarit (ANEXO B) é um instrumento que permite avaliar a
sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador informal e que inclui informacdes sobre
saude, vida social, vida pessoal, situacdo financeira, situacdo emocional e tipo de
relacionamento. Cada item € pontuado de forma qualitativa/quantitativa da seguinte
forma: nunca = (1); quase nunca = (2); as vezes = (3); muitas vezes = (4) e quase
sempre = (5). No entanto, foi adotado neste estudo a versdao em que a pontuagao
guantitativa varia em cada item entre 0 e 4: nunca = (0); quase nunca = (1); as vezes
= (2); algumas vezes = (3) e quase sempre = (4). Na versao (1 a 5), obtém-se um
score global que varia entre 22 e 110, em que um maior score corresponde a uma
maior percepcdo de sobrecarga, de acordo com 0s seguintes pontos de corte:
inferior a 46 = sem sobrecarga; entre 46 a 56 = sobrecarga ligeira; escore >56
sobrecarga intensa (SEQUEIRA, 2010). Na verséao utilizada (1 a 4), obtém-se um
score global que varia entre 0 e 88, em que se considera 0 escore menor ou igual a
21 = auséncia de sobrecarga; 21 a 40 = sobrecarga moderada; 41 a 60 = sobrecarga
moderada a severa e maior que 61 sobrecarga severa (FERREIRA et al., 2010). Foi
utilizada nesta pesquisa a versao da escala validada e traduzida para o portugués.

A escala de sobrecarga do cuidador de Zarit constitui um instrumento fiavel,
com boas caracteristicas psicométricas para avaliar a sobrecarga associada ao
cuidar. Sugere-se a sua utilizacdo ao nivel da pratica clinica como instrumento de
diagnostico (risco de sobrecarga), e como instrumento de monitorizacdo/avaliagao
de programas de intervencdo em cuidadores informais. Por outro lado, a utilizacédo
da escala de sobrecarga, em termos de investigacdo, permite avaliar as
repercussdes negativas associadas ao cuidar numa determinada populacdo e
estabelecer comparacfes com os dados internacionais, uma vez que este
instrumento é utilizado na maioria dos paises com programas de intervencao
dirigidos aos cuidadores (SEQUEIRA, 2010).

2.5.3 Instrumentos para coleta de dados com cuidadores e sujeitos cuidados
Foram utilizados trés instrumentos para coleta de dados préprios. O

instrumento para coleta de dados sobre as praticas educativas realizadas durante o

periodo de internacdo hospitalar (APENDICE A) abordou questdes referentes as
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varidveis: processo de aprendizado, assimilacdo das orientacbes metodos e
tecnologias educacionais recebidas durante a internagéo.

O instrumento para coleta de dados sobre o sujeito cuidado (APENDICE B)
abordou questbes referentes as variaveis: idade; género; condi¢cdes gerais no
momento da alta, grau de dependéncia, periodo e frequéncia com que recebiam
atendimento domiciliar e assisténcia recebida no domicilio.

O instrumento para coleta de dados sobre o cuidador (APENDICE C) abordou
guestdes referentes as variaveis: idade; género; grau de parentesco, escolaridade,
condicbes socioecondmicas, participacdo no cuidar e experiéncia atual e anterior
como cuidador; e percepcéo do cuidador em relacdo ao atendimento das equipes de
atencdo domiciliar e hospitalar.

2.6 TECNICA DE COLETA DE DADOS

Os cuidadores foram entrevistados em suas residéncias, utilizando-se a
técnica de entrevista semiestruturada. A entrevista, no sentido restrito de coleta de
informacédo sobre determinado tema cientifico, € a estratégia mais utilizada na
pesquisa de campo. A entrevista semiestruturada combina perguntas fechadas e
abertas, em que o entrevistado tem a possibilidade de discorrer sobre 0 tema em
guestdo sem se prender a indagacao formal. Os depoimentos foram gravados e
transcritos. Entre os dados ndo convencionais, a gravacao € um meio que clarifica o
comportamento de grupos e individuos. A entrevista foi direcionada pelos

instrumentos acima descritos (MINAYO, 2010).

2.7 SISTEMATIZACAO E ANALISE DOS DADOS

Os dados quantitativos, referentes a caracterizacdo dos cuidadores e sujeitos
cuidados, e a escala de Zarit foram apresentados em tabelas, analisados com
recurso a estatistica descritiva simples.

Os dados qualitativos, obtidos a partir dos depoimentos dos cuidadores, foram
sistematizados em unidades teméaticas, segundo o preconizado por Minayo (2010;
2012). A andlise tematica consiste em descobrir os nucleos de sentido que

compdem uma comunicacao, cuja presenca e frequéncia possuem significado para o
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objeto analitico visado. De acordo com Bardin (1979 apud Minayo, 2010),
operacionalmente, a analise tematica desdobra-se nas seguintes etapas:

e Pré-andlise: caracterizada pelo contato direto e intenso com o material de
campo obtido. Nesta fase, o pesquisador deve proceder a leitura exaustiva e
refletir se o material contempla todos os aspectos levantados no roteiro;
contenha as caracteristicas essenciais do universo pesquisado, e que 0s
resultados estejam adequados para se obter respostas aos objetivos do
trabalho. Se necessario, deve-se reformular hipoteses, possibilitando a
correcao de rumos interpretativos ou abertura para novas indagacoes.

e Exploracdo do material: visa alcancar o nucleo de compreensdo do texto,
buscando-se encontrar as categorias ou palavras significativas em torno das
guais o conteudo de uma fala esta organizado. A categoriza¢do consiste no
processo de reducao do texto a palavras e expressodes significativas.

e Tratamento dos resultados e interpretacdo: tradicionalmente, os resultados
brutos sdo submetidos a operacdes estatisticas simples (porcentagens). A
partir dai propdem-se inferéncias e interpretacdes, correlacionando-as com o
guadro teorico desenhado, ou abertura de novas dimensdes tedricas
sugeridas pela leitura do material. Pode-se, entretanto, na analise qualitativa
pautar-se ndo por operacdes estatisticas, mas ater-se nos significados das
mensagens emitidas pelos sujeitos envolvidos. Sendo esta, portanto, a
dimenséo utilizada neste estudo.

O desdobramento destes procedimentos metodologicos resultou em trés
unidades tematicas:

e As praticas educativas frente a complexidade dos sujeitos cuidados;

e O ser cuidador e as implicacbes do cuidado na Atencdo Domiciliar (decisao
para o cuidado, cotidiano dos cuidadores e a dimenséo social do cuidado);

e A atuacdo das equipes de Atencdo domiciliar e as intercorréncias com o
sujeito cuidado no domicilio.

O Quadro 1 exemplifica o processo para a construcdo das unidades:
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Entrevistas Nucleos significativos/ Aspectos Nucleos
na integra convergéncia apresentados teméticos
[..]JENT1 Aprendi a mexer com o oxigénio, a nutricionista Experiéncia e
me ensinou 0 negécio da dieta, a aspiragcdo, no . L
caso, quem me ensinou a mexer foi o PAID, sé aprendizado As praticas
(ENT 1). HUOP educativas
[...]JENT 5 | Desde que ele saiu da UTI, quando ele veio pro | Frequéncia das frente a
quarto (ENT.5). . N )
orientagbes complexidade
hospitalares dos sujeitos
[...JENT 7 O médico do PAID falou que era pra gente fazer a | OrientacGes do cuidados
comida em casa que era melhor, mais saudavel
pra ela e eu acredito que menos caldrica, porque PAID
guando ela estava no hospital a diabetes estava
muito alta e agora esta bem, mais controlada
(ENT.7).
[...]JENT 4 | Como dar um banho, a alimentac&o dele, limpeza Técnicas
da boca, e geral, tudo (ENT.4). .
orientadas HUOP

Para analise da repercussao das orientacdes realizadas durante o periodo de
internacdo hospitalar foi utilizada tanto a abordagem qualitativa quanto quantitativa
dos depoimentos obtidos.

Para andlise das acdes realizadas pelas equipes do PAID para o suprimento
das demandas apresentadas pelos cuidadores e sujeitos cuidados e para
interpretacdo de como os cuidadores vivenciam a experiéncia dos cuidados, utilizou-
se abordagem qualitativa dos depoimentos, analisados a partir do suporte tedérico
especifico.

Para subsidiar o levantamento e a analise de possiveis indicadores de
sobrecarga do cuidado, foi utilizada a Escala de Zarit, cuja interpretacdo deu-se a
partir do escore numérico obtido apds a avaliacdo individual de cada cuidador. A
escala permite pontuacdo maxima de até 88 pontos. N&do existem normas nem
pontos de corte rigorosamente estabelecidos. No entanto, considera-se como
indicativo de ndo sobrecarga uma pontuacdo abaixo de 46 e sobrecarga pesada
uma pontuacao acima de 56 (SEQUEIRA, 2010).
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2.8 ASPECTOS ETICOS

A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa e aprovada sob
Parecer n° 209.355. A coleta de dados e a aplicagdo dos instrumentos utilizados
ocorreu apés a anuéncia dos participantes, e sua respectiva assinatura no Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), conforme resolucdo 196/1996 do
Conselho Nacional de Saude (CNS) (ANEXO C) (BRASIL, 1996). O anonimato dos
sujeitos foi garantido pela exposicdo de suas falas seguidas da abreviagdo: ENT.,
seguida de numeros arabicos referente ao sujeito entrevistado e ao numero que foi

atribuido a sua entrevista, ou seja, ENT.1, ENT.2 .... ENT.10.
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO

3.1 DESCRICAO E CONTEXTUALIZACAO DOS CUIDADORES E SUJEITOS
CUIDADOS.

Considerando os critérios estabelecidos para selecéo dos participantes, foram
notificados no Hospital Universitario 21 encaminhamentos ao PAID de Cascavel, no
periodo de mar¢co de 2012 a marco de 2013. Destes, dois sujeitos foram excluidos
por, no ato da entrevista, apresentarem-se parcialmente dependentes, quatro foram
a Obito, e cinco mudaram-se, ou ndo foi possivel localizar o endereco. Em
consonancia com os estudos de Falc&o; Bucher-Maluschke (2008) e Stackfleth et al.,
(2012), houve predominio do género feminino entre os cuidadores (90%). Embora a
média de idade dos cuidadores tenha sido de 50,6 anos, houve prevaléncia da faixa
etaria de 70 a 75 anos. Em relacdo aos sujeitos cuidados, a média de idade foi de
55,7 anos. As variacoes etarias estdo apontadas na tabela a seguir:

Tabela 1: Distribuicdo da amostra cuidadores e sujeitos cuidados,
por faixa etaria, Cascavel, Pr, 2013

Faixa etéaria %
Cuidadores (n=10)
Inferior a 20 anos 1 10
30a40anos 3 3 30
41 a 55 anos 2 2 20
70 a 75 anos 4 4 40
Sujeitos cuidados
(n=10)
20 a 30 anos 2 20
40 a 50 anos 3 30
60 a 70 anos 1 10
71 a 80 anos 4 40
Total 20 100

Fonte: Dados obtidos pelo instrumento de coleta de dados.

Na tabela 2, sdo apresentadas as varidveis referentes as condicbes

socioecondmicas, sanitarias e de salde dos cuidadores.
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Tabela 2 Distribuicdo dos cuidadores, segundo variaveis independentes, Cascavel, Pr, 2013.

Variavel Total %
(n=10)
Habitacéao
Imovel proprio 10 100
Agua encanada 10 100
Energia elétrica 10 100
Esgoto 9 90
Fossa 1 10
Até 3 habitantes 5 50
>3 habitantes 5 50
Renda familiar (salarios)
Até 1,5 7 70
2a3 3 30
>4 1 10
Meios de transporte
Carro 4 40
Transporte publico 6 60
Escolaridade (anos de estudo)
0 1 10
la4 3 30
5a7 2 20
8al0 4 40
Tempo de cuidador
< 6 meses 3 30
6 meses a 1 anos 3 30
1 a2anos 3 30
2 a4 anos 1 10
CondicOes de saude
Doengas pregressas 6 60
Doencas adquiridas 3 30
Total 10 100%

Fonte: Dados obtidos pelo instrumento de coleta de dados.

Todos os cuidadores residiam na zona urbana de Cascavel, em imoével
préprio, predominantemente construidos em estrutura de alvenaria, com boas
condi¢cBes sanitarias, abastecimento de agua, esgoto e energia elétrica. O nimero
de habitantes por domicilio foi de até trés para cinco dos entrevistados e maior que

trés para os demais.
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Acerca das condi¢bes socioecondmicas, a amostra evidenciou baixa renda
familiar. A maioria dos entrevistados recebia até um salério e meio, rendimento que
provinha, predominantemente, do beneficio ou aposentadoria do sujeito cuidado.
Acerca dos meios utilizados para transporte, quatro cuidadores dispunham de
automével e seis dependiam de transporte publico. Ressalta-se que quatro
cuidadores deixaram de trabalhar ao assumirem a condi¢ao de cuidadores; dois dos
entrevistados mantiveram seus empregos (ambos realizados no préprio domicilio) e
guatro estavam aposentados ou em processo de aposentadoria.

No que se refere a escolaridade, houve variagcbes importantes em anos de
estudo, sendo identificados desde cuidadores que nao frequentaram a escola até
cuidadores que concluiram de oito a dez anos de estudo, predominando, contudo, a
baixa escolaridade. Dentre os cuidadores, sete recebiam auxilio para desempenhar
atividades de cuidado pelo menos uma vez ao dia, e trés relataram néo receber
nenhum tipo de auxilio; quatro vivenciaram experiéncias pregressas de cuidado, e
todos negaram formacao especial para sua realizacao.

Ao tempo que assumiram a funcdo de cuidadores, trés dos entrevistados
relataram desempenharem atividades de cuidado por periodo inferior a seis meses,
trés desempenhavam atividades de seis meses a um ano, trés relataram periodo de
um a dois anos de cuidados e um relatou periodo de dois a quatro anos.

No que concerne ao estado de saude dos cuidadores, seis referiram ser
portadores de alguma patologia, dois tinham habito de fumar e quatro referiram
beber esporadicamente. Dentre as patologias citadas, prevaleceram as cardiopatias
e hipertensdo arterial sistémica (citada por quatro cuidadores) e, em menor
frequéncia, foram citadas as doencas respiratorias, diabetes Melittus e gastrite.
Contudo, trés cuidadores afirmaram ter desenvolvido problemas de saude durante o
tempo em que assumiram esta funcédo (doencas osteomusculares).

Os sujeitos cuidados caracterizaram uma amostra altamente dependente,
constituida por oito homens e duas mulheres; todos apresentaram grau de
dependéncia G do indice de Katz (dependéncia total para o autocuidado). Na tabela
3 estdo apontadas as variaveis que caracterizaram o0s sujeitos cuidados no momento

da alta.
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Tabela 3 — Distribuicdo dos sujeitos cuidados segundo variaveis independentes,
Cascavel, 2013.

Variavel Sujeitoscuidados %
(n=10)

Género

Masculino 8 80

Feminino 2 20

Patologia de base

Traumatismo cranioencefélico 4 40
Acidente vascular encefélico 2 20
Pneumonia 1 10
Outros* 3 30
Condic¢des na alta

Sonda nasoenteral 7 70
Jejunostomia/gastrostomia 3 30
Traqueostomia 8 80
Oxigenioterapia 8 80

Total 100 100

Fonte: Dados obtidos pelo instrumento de coleta de dados.

Em relacdo a patologia de base, prevaleceram as afeccbes neuroldgicas
incapacitantes: traumatismo cranio encefélico e acidente vascular cerebral. Com
menor frequéncia foram identificados os diagnosticos de pneumonia, anemia severa
e diabetes mellitus. Além da dependéncia por atividades de conforto, seguranca e
higiene, todos os sujeitos dependiam de dieta enteral, via sonda, gastrostomia ou
jejunostomia no momento da alta hospitalar; oito estavam tragueostomizados e
dependentes de aspiracdo intermitente, e oito dependiam de oxigenioterapia.
Atividades referentes a estes procedimentos passaram a ser desempenhadas pelos
cuidadores no domicilio.

No que se refere ao tempo de acompanhamento dos sujeitos cuidados pelas
equipes do PAID, cinco sujeitos estavam em acompanhamento por um periodo de
um a cinco meses, quatro no periodo de seis a onze meses e um no periodo de
doze a dezessete meses. No entanto, dois sujeitos cuidados obtiveram alta recente
do Programa e nédo recebiam atendimento domiciliar. Embora mantivessem grau de

dependéncia G do indice de Katz, foram excluidos do programa, uma vez que
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deixaram de receber alimentacdo enteral e passaram a depender de dieta oral
assistida.

No contexto da AD, o levantamento e andlise das questées socioecondmicas
dos sujeitos envolvidos justifica-se pela necessidade de uma concepcao ampliada do
processo saude doenca. Neste sentido, espera-se encontrar, dentre as acdes dos
profissionais que prestam assisténcia direta e indiretamente no domicilio, praticas de
salde voltadas para sujeitos cuidados e cuidadores, considerando-se as relacdes
destes entre si e 0 contexto socioecondmico/cultural como determinantes deste
processo.

Os determinantes sociais de salde expressam 0 conceito, atualmente
generalizado de que as condi¢des de vida e trabalho dos individuos e de grupos da
populacdo estdo relacionadas com sua situacdo de saude; integram os fatores
sociais, econdmicos, culturais, étnicos, raciais, psicoldgicos, comportamentais e
influenciam a ocorréncia de problemas de saude na populacdo (BUSS; FILHO,
2007). Dentre as caracteristicas e variaveis que definiram a amostra, destacaram-se
como principais determinantes e delineadores do cuidado domiciliar a idade
avancada dos cuidadores, baixa renda e escolaridade dos mesmos e a
complexidade dos sujeitos cuidados no momento da alta.

A prevaléncia da faixa etaria de 70 a 75 anos entre os cuidadores, associada
a procedimentos de cuidado complexos e ao grau de dependéncia dos sujeitos
cuidados, evidenciaram o estado de vulnerabilidade ao qual o cuidador encontrava-
se exposto. Destaca-se ainda que grande parte dos cuidadores relataram doencas
pregressas, enquanto outros desenvolveram problemas organicos ou funcionais
durante o periodo em que assumiram atividades de cuidado. A inexisténcia de uma
politica social de apoio efetivo ao cuidador, bem como programas especificos
voltados para suas necessidades, exige dos profissionais de saude, atuacdo mais
efetiva e dindmica, principalmente no que se refere a prevencdo de desgastes;
considerando que tais cuidadores se tornam tdo ou mais vulneraveis que o préprio
sujeito cuidado (BRAZ, 2008).

Embora existam varias abordagens para o estudo dos mecanismos pelos
guais os determinantes sociais provocam as iniquidades de saude, em relacdo aos
aspectos fisicos e materiais na producdo da saude e da doenca, entende-se que as
diferencas de renda influenciam a saude pela escassez de recursos dos individuos e

pela auséncia de investimentos em infraestrutura comunitaria, como educacéo,
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transporte, saneamento, habitacdo e servicos de saude (BUSS; FILHO, 2007). Ainda
que os cuidadores tenham apresentado condicdes satisfatorias de habitacdo e
saneamento, no caso das doencgas crénico-degenerativas incapacitantes, além do
desgaste fisico e emocional do sujeito cuidado e da familia, os gastos financeiros
com medicamentos, insumos, alimentacao e equipamentos especiais S0 excessivos
(NAKANO, 2013).

Em consonancia com os estudos de Brondani (2010) e Rangel, Belasco e
Diccini (2013), a renda familiar dos cuidadores destaca-se entre as variaveis que
interferem negativamente na qualidade do cuidado domiciliar. As condi¢bes dos
sujeitos cuidados no momento da alta e as necessidades especiais de cuidado, tais
como demandas nutricionais especificas (dieta enteral) dispositivos de cuidado
diversos (fraldas, colchao de ar, cama hospitalar), equipamentos elétricos (aspirador
traqueal), transporte e a necessidade de adequacdes fisicas do ambiente domiciliar,
guando nao disponibilizados pelos servicos publicos de saude comprometem o
orcamento familiar e a qualidade de vida dos sujeitos cuidados. Identificou-se, ainda,
enquanto fator agravante da amostra, a impossibilidade dos cuidadores para
exercerem atividades de trabalho remunerado e o abandono do emprego para que
pudessem assumir as atividades de cuidado no domicilio, tornando-se dependentes
do beneficio ou aposentadoria do sujeito cuidado e reféns de suas proprias decisdes.

Objetivamente se observa que, antes de diminuir custos, a desospitalizacao
demanda — especialmente para cuidadores — geracdo de novos instrumentos de
cuidado que cumpram funcdes antes assumidas pela instituicdo hospitalar, tais como
a logistica alimentar, o aumento do consumo de energia elétrica e o suprimento de
cuidado profissional — grande parte assumido pela familia. Portanto, a politica de AD,
cujo um dos objetivos € a desoneracdo da assisténcia ou otimizacdo dos recursos
disponibilizados para a saude, ndo deve desamparar ou desconsiderar as
necessidades integrais de assisténcia do sujeito cuidado e do cuidador em todas as
dimensodes do cuidado domiciliar.

Retomando a necessidade de politicas efetivas de auxilio aos cuidadores,
ressalta-se que, em alguns casos, 0 sujeito que necessita de atendimento domiciliar
OuU seu representante podera requerer o tratamento por meio do Estado: Unido,
Estados, Municipios. Dentre estes direitos estdo: fornecimento de medicamentos,
insumos e alimentacdo especial e isenc¢fes de impostos (NAKANO, 2013). Neste

sentido, a participacdo de diferentes profissionais e servicos no processo de
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desospitalizacdo e planejamento da alta é essencial, pois quanto maior for a
integracdo entre os diferentes niveis de assisténcia e especialidades maior a
possibilidade de garantir o sucesso e a continuidade do plano de cuidados.

No que concerne a baixa escolaridade apresentada pelos cuidadores —
igualmente atrelada as atividades complexas de cuidado para o qual foram
designados no momento da alta — evidenciou-se a necessidade crucial das praticas
educativas, tanto a nivel hospitalar quanto domiciliar. Atividades como banho no leito,
aspiracdo traqueal, oxigenioterapia e dieta enteral via sonda, jejunostomia ou
traqueostomia, exigem ndo apenas destreza manual e técnica, mas também
conhecimentos especificos dos cuidadores. Neste sentido, embora iniciativas de
educacdo em saude e a incluséo do cuidador no plano assistencial dos profissionais
da atencdo hospitalar e domiciliar deva transcender o repasse de informacdes
técnicas de cuidados desempenhados no domicilio, esta constitui uma estratégia
significativa e promissora para a continuidade dos cuidados domiciliares. No entanto,
isoladamente, ndo contemplam todas as necessidades dos individuos, uma vez que
as variaveis socioecondmicas apresentaram-se intrinsecamente ligadas, e o
suprimento das demandas educativas ndo garante condicdes plenas e ideais no que

concerne a assisténcia voltada para cuidadores e sujeitos cuidados no domicilio.

3.2 CONSTRUCAO DOS NUCLEOS TEMATICOS

3.2.1 As praticas educativas frente a complexidade dos sujeitos cuidados

A Portaria n® 963, de 27 de maio de 2013, do Ministério da Saude, estabelece
no Art. 19 que, nas trés modalidades de Atencdo Domiciliar, as equipes
responsaveis pela assisténcia ttm como atribuicéo identificar e treinar os familiares
e/ou cuidador dos usuarios no periodo pré e pos-desospitalizacdo, envolvendo-os na
realizacdo de cuidados e respeitando seus limites e potencialidades (BRASIL, 2013).
A respeito disso, os cuidadores receberam orientacdes voltadas para os cuidados
domiciliares, prestadas tanto por profissionais de saude durante o periodo de
internacdo hospitalar quanto pelos profissionais do PAID no domicilio. No entanto,

um dos cuidadores referiu ter recebido orientacées apenas do PAID:
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N&o, eu vim ter orientagdo com o PAID. Depois que ele teve aqui o PAID
explicou tudo pra nés (ENT 6).

Aprendi a mexer com 0 oxigénio, a nutricionista me ensinou o negécio da
dieta, a aspiracdo, no caso, quem me ensinou a mexer foi o PAID, so
(ENT.1).

Em relacdo a Unidade Basica de Saude (UBS), inserida no contexto da
Atencdo Primaria a Saude (APS), poucos foram os relatos de praticas educativas
desenvolvidas pelos profissionais desse servico, embora em alguns casos tenha

ocorrido a visita domiciliar:

Posto de saude veio depois que ele ja estava mais de um més aqui, ai veio
a equipe do posto de saude ver como € que ele estava. Vieram ver se
estava tudo ok, se precisava de alguma orientacdo, e como verificaram que
estava tudo certo, s6 se colocaram a disposicdo de qualquer duvida que
tivéssemos, pra procurar eles (ENT.5).

Muito dificil. O médico as vezes, se chamar vem, mas é dificil. O médico,
gquando a gente chamou, ele veio, que ele estava com muita tosse, e as
enfermeiras vém quando tem que dar a injecdo dos idosos (ENT.6).

Do posto ndo. O posto vem aqui, mas ndo foi uma visita bem complexa.
Porque elas passam aqui, mas nao foi alguém especifico do posto e ver o
quadro clinico da minha mée, foram as agentes comunitarias de salde. S6
olharam (ENT.7).

A permanéncia do cuidador no hospital foi apontada como momento oportuno
para observar e praticar os cuidados que seriam desenvolvidos para o sujeito
cuidado no domicilio, permitindo que o0 mesmo aprendesse a desempenhar desde
atividades simples como, por exemplo, o auxilio no banho, até atividades mais
complexas, como 0 manuseio da dieta enteral, aspiracdo e cuidados com a

tragqueostomia.

As enfermeiras falaram que a gente tem que olhar eles fazerem pra
aprender e depois a gente fazer por nossa conta. Limpar a traqueostomia, a
maneira de dar o banho, a maneira de deixar deitada, virar. Todo mundo na
verdade, os enfermeiros, nutricionista, a fisioterapeuta (ENT.7).

As orientacbes foram realizadas em, sua maioria, verbalmente, com
demonstracao pratica, contribuindo para que pudessem desempenhar sozinhos, ou

com auxilio de outros familiares, os cuidados a nivel domiciliar:

Foi muito bom. Eu j& sabia um tanto, mas néo sabia tanto como eu aprendi
la (hospital) (ENT.4).
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[...] a gente teve um pequeno aprendizado, e, na realidade, vocé indo todos
os dias |14, vocé acaba aprendendo muita coisa (ENT.7).

Eu tive a parte pratica porque eu falei: ‘ndo, eu ajudo’. O banho dele eu
ajudava, a alimentacdo eu que dava, eu mexia, a sonda eu que
cronometrava o horario, o horario que comecava, quantas gotas por minuto,
eu tinha aprendido tudo 1& dentro [...] desde que ele saiu da UTI, quando ele
veio pro quarto, a gente teve que lidar com ele também (ENT.5).

[...] j& & no HU as meninas j& comegaram a me ensinar 14. Elas até
mandaram: vocé tem que aspirar ele, mas eu digo néo, isso em casa eu
nunca esqueco! Eu falei pra elas. Dai elas me ensinaram a fazer, eu fiz,
ensinaram fazer a comida. Mas como elas me falaram que era pra fazer, eu
cheguei em casa e ja fiz, e nunca deu uma disenteria nele, ta muito bem
(ENT.3).

Dentre os profissionais envolvidos na assisténcia no ambiente hospitalar,
foram citados como principais prestadores de informacdes ou atividades educativas
o enfermeiro, técnico e auxiliares de enfermagem, nutricionista e fisioterapeuta.

OrientagGes médicas foram citadas com menor frequéncia.

O doutor orientou tudo sobre o estado dele e orientou que qualquer coisa
era pra chamar o PAID (ENT.4).

Nos ultimos dias, quem orientou mais foi a médica dele, entdo, ela falou
como é que tinha que ser os cuidados dele, vocés estdo vendo aqui e
fazendo aqui como vocés tém que cuidar em casa, e talvez até melhor
(ENT.10).

No hospital, os depoimentos demonstraram ndo haver uma padronizacao
guanto ao local e frequéncia das orientacbes. Embora as orientacbes tenham sido
realizadas em sua maioria no quarto, um cuidador referiu ter sido orientado por um
dos profissionais no corredor da enfermaria. Houve predominancia de orientacbes

algumas vezes por semana, mas relato de orientacées somente no momento da alta:

Veio uma enfermeira conversar comigo no dia da alta (ENT.9).

Uma enfermeira me orientou, e o terapeuta também. Eles falavam,
mostravam e faziam a gente fazer nele, dobrar as pernas. Eles vinham
orientar uma vez por semana por trés meses (ENT.4).

No que concerne a distribuicdo de material de apoio (cartilhas, manuais ou

outros informativos), a maioria dos cuidadores receberam cartilhas educativas:

Tem uma equipe que eu ndo conhecia antes [...] vem uma pessoa
especifica pra isso. Eu acho que é da enfermagem, porque ela falou
bastante da mudanca de decubito, e deu aquelas apostilas, e também da
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alimentacdo ela falou e deu outra apostila sobre alimentacdo e a sonda,
como que faz, como que coloca (ENT.5).

La no HU eles ensinaram como que tinha que cuidar dela, a virar de duas
em duas horas, a comida dela, deram uma cartilha que explicava como que
tinha que cuidar dela (ENT.8).

Em questionario fechado, no que concerne ao material didatico, todos os
cuidadores atribuiram valoracdo positiva ao conteudo disponibilizado, embora
tenham afirmado que consultaram o material com maior frequéncia no primeiro més
apos a alta hospitalar, relatando nao consulta-lo ou consultad-lo esporadicamente a
medida que adquiriam experiéncia e dominio das técnicas ou atividades de cuidado
apos este periodo. No entanto, dois dos cuidadores referiram ndo ter compreendido
adequadamente o material, cuja linguagem foi descrita como de dificil compreenséao
ou excessivamente técnica. Todos afirmaram que OS impressos que possuiam
figuras facilitaram a compreensao do conteudo, e consideraram-se capacitados para
desempenhar as atividades de cuidado domiciliar. Todavia, sentimentos de incerteza
e inseguranca foram relatados por cuidadores no momento da alta, ou nas primeiras

semanas em que desempenharam atividades de cuidado no domicilio:

Eu tinha muito medo, nossa. Tanto que quando o médico falou la [hospital]
que ele ia receber alta eu me desesperei, falei; eu ndo vou ser capaz
(ENT.1).

Olha, no comego, o que me atormentava era aspirar ele. La no hospital eu ja
ficava assim... nossa!l Foi bem dificil, eu pensava assim: eu néo vou dar
conta de ter que aspirar ele. Eu, era medo, parecia que machucava (ENT.2).

Quando ele tirou a primeira sonda, foi meu Deus do céu, vocé ndo sabe,
com quanta raiva eu fiquei de mim mesma sabe, eu falei pro doutor, eu falei:
meu Deus, da impressdo assim que a gente nao ta fazendo o que tem que
fazer, entendeu? E ele arrancou e saiu muito sangue porque ficou pra fora
aquele negécio, e o doutor: ‘ndo dona L., é assim mesmo, isso ai vai
acontecer uma hora ou outra, ndo que vocé ndo é capaz, isso ai acontece’
(ENT.1).

A responsabilidade pelo sujeito cuidado atribuida para o cuidador no
momento da alta e associada a complexidade dos sujeitos cuidados emergiu como
preocupacao para os entrevistados. Esta situacdo pode ter ocasionado ansiedade
guanto a maneira adequada de prosseguir a continuidade do tratamento. No entanto,
aos poucos, os cuidadores adaptaram-se a nova condicdo que 0s tornou

responsaveis pelos cuidados domiciliares de seu familiar.
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No comeco parece que o mundo cai um pouco sobre a cabec¢a da gente.
Mas, depois, com o0 passar dos dias, vocé vai vendo que esta é sua
realidade, que vocé tem que ser forte, que ele depende de mim cem por
cento e tem que ter fé em Deus, tem que superar (ENT.2).

Claro que ninguém gostaria de ter isso dentro de casa, mas aconteceu, vai
fazer o que; tem que varrer a poeira e bola pra frente. Ndo me arrependo
nenhum segundo de cuidar dele (ENT.1).

Em relacdo as atividades educativas realizadas pelos profissionais do PAID,
prevaleceram orientacdes nas primeiras semanas de acompanhamento do
Programa e, posteriormente a este periodo, aconteceram visitas, procedimentos e

acompanhamento dos cuidados.

O PAID me explicou bastante como cuidava, me ensinaram a cuidar, as
vezes ele ficava com muita ferida, e eles atenderam, limparam as feridas e
ensinaram como € que tem que cuidar (ENT.6).

Orientacdo a gente recebeu sim, de como lidar com ele, e eu também ja
colaborava. La no hospital quando a gente ficava acompanhando ele, as
vezes 24 horas seguidas, eu ficava com ele, entdo ajudava as enfermeiras e
ja fui aprendendo como lidar com ele, a maneira de lidar com ele, mudanca
de decubito, virar, trocar, dar banho, tudo isso a gente j& fazia |14 dentro do
hospital (ENT.5).

Dentre os profissionais citados como principais prestadores de informacdes
ou atividades educativas no domicilio estdo: enfermeiros, técnicos e auxiliares de

enfermagem, meédico, nutricionista fisioterapeuta, assistente social e dentista:

Veio o doutor, a nutricionista veio ensinar como é que dava a comida
guando ele estava na sonda. Vinha enfermeira, as vezes vinha duas, trés,
veio o dentista (ENT.6).

Semanalmente a equipe do PAID ta aqui, e se eles virem a necessidade de
alguma orientagdo, eles sempre fazem (ENT.5).

O médico do PAID orientou a questdo de higiene, passar alcool nas méos,
cuidados com a traqueostomia (ENT.7).

N&o é pra varrer, o Dr. falou. Entdo, eu pego e passo sé um paninho no
chéo, porque onde ta o menino néo é pra varrer (ENT 3).

Eles orientaram a parte da limpeza da traqueostomia ali, a parte das feridas
e a fisioterapeuta também ensinou fazer fisioterapia, que até a gente nem t4
fazendo muito, por causa desse frio a gente ndo consegue mexer muito com
ele, e a parte da limpeza eles falam que tem que cuidar muito (ENT.10).
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De acordo com os depoimentos, as atividades realizadas pelos cuidadores
durante o periodo de internacdo hospitalar facilitaram a compreensdo das
orientacdes prestadas pelas equipes do PAID:

O PAID orientou a aspiracdo, mas eu ja sabia um pouco, porque la no
hospital ja foi orientado, e até aspirar a gente precisava pra aprender
(ENT.4).

Orienta¢cBes de higiene, de tudo, de como tinha que separar as coisas pra
ele, usar luvas, dieta. Mas, gracas a Deus, isso eu ja sabia mais ou menos
(ENT.4).

A nutricionista orientou os cuidados, praticamente 0s mesmos que eu ja
tinha recebido 14 no hospital na alta dele (ENT.2).

Foi possivel identificar ainda, déficit de informag¢des no domicilio e dificuldade
do cuidador para identificar os profissionais responsaveis e habilitados para prestar

orientacdes quanto a procedimentos ou cuidados especificos:

O moco veio, colocou o oxigénio nele a primeira vez e falou assim pra mim:
‘oh, tem que deixar o oxigénio ali, assim’. E pronto. Dai ele vem, s6 troca o
oxigénio e vai embora (ENT.9).

E possivel afirmar que tanto as a¢des educativas desenvolvidas durante a
internacdo quanto no domicilio contribuiram sobremaneira com o aprendizado dos
cuidadores, pois em seus depoimentos manifestaram que estavam adequadamente
preparados para desenvolver as atividades de cuidado. Considerando a baixa
escolaridade da amostra e que os cuidadores pesquisados nao apresentaram
formacdo pregressa para estas atividades, entende-se que as praticas educativas
atenderam uma parcela importante das necessidades de cuidadores e sujeitos
cuidados, assumindo papel importante enquanto estratégia de promocédo e
prevencdo da saude, subsidiando-os para a pratica e para o enfrentamento da
experiéncia de ser cuidador.

A escolaridade esta entre os determinantes que assumem influéncia
significativa em relacdes as condi¢cbes de saude das populacdes. indices menores
de escolaridade podem determinar a predisposicdo para problemas de saude, como
a obesidade (SMITH-MENEZES; DUARTE; SILVA, 2012) e anemia (LEAL et al.
2011), dificuldades para realizacédo de técnicas e procedimentos de autocuidado no
domicilio (STACCIONARI; PACE, HASS, 2009), comprometimento da adocdo de

praticas alimentares e habitos de saude saudaveis (CODARIN et al., 2010),
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comprometimento da percepcado da qualidade de vida dos sujeitos (PEREIRA;
ALVAREZ; TRAEBERT, 2011), ou da adesao a rotinas e servi¢cos voltados para a
saude da populacédo (BATISTA; MASTROENI, 2012), além de estabelecer relacédo
direta com aumento da mortalidade por doencas cronicas (SOARES et al., 2013).
Entretanto, a escolaridade nao foi apontada enquanto fator isolado para
determinacdo das situacbes anteriores, sendo identificados e correlacionados
aspectos econdmicos, culturais, sociais, dentre outros. H4 que se considerar ainda,
gue ndo existe uma hierarquia estabelecida entre os diferentes determinantes de
salde, e a relacdo de determinacdo ndo € uma simples relacédo direta de causa-
efeito (BUSS, 2007).

A utilizacdo dos recursos didaticos (cartilhas) mostrou-se instrumento
favoravel e facilitador do aprendizado entre os cuidadores, especialmente no que
concerne a utilizacdo de figuras ilustrativas. Contudo, considerando que um dos
cuidadores nao frequentou a escola e dois relataram dificuldades para a
compreensao das orientacdes escritas, este ndo garantiu destaque entre os métodos
utilizados para transmisséao de conhecimentos. Por outro lado, o aprendizado pratico,
obtido durante o periodo em que permaneceram nha instituicdo hospitalar, foi
identificado como estratégia determinante para a continuidade dos cuidados, tendo
em vista os depoimentos dos cuidadores e a possibilidade de praticarem
procedimentos e técnicas supervisionadas pelas equipes.

Acerca das orientacfes verbais, a ndo padronizacdo quanto a frequéncia e
periodo em que foram iniciadas pode inferir dificuldades quanto a manutencéao das
rotinas educativas, variacbes quanto a permanéncia do cuidador principal na
instituicdo, priorizacdo de determinados cuidadores em detrimento de outros em
funcao de dificuldades cognitivas ou variagdes quanto a capacidade de aprendizado,
e, ainda, pode significar recursos humanos escassos e interferéncias logisticas
préprias do ambiente hospitalar, como oscilagdes no quadro clinico dos sujeitos
cuidados e da dinamica hospitalar. Deste modo, destaca-se a necessidade de
sistematizacdo das préaticas educativas, de forma que as estratégias educativas
possam contemplar todos 0s sujeitos e suas necessidades coletivas e individuais.

Em relacdo a contribuicdo das préticas educativas para o desenvolvimento do
cuidado domiciliar, agrega-se as questbes de aprendizado ja mencionadas a
importancia das relacdes estabelecidas entre sujeitos cuidados, cuidadores e

profissionais de saude neste processo. De acordo com Bernardes, Pelliccioli e
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Marques (2013), a aproximacdo do individuo com a familia tem como um dos
vetores de subjetivacdo o vinculo. O vinculo é objetivado como uma qualidade do
sujeito que se estabelece a partir da relagdo de cuidado com a familia, tornando-se
tanto um atributo individual, quando diz respeito a capacidade ou néo de vincular-se,
guanto uma condicdo para o proprio desenvolvimento psicolégico do sujeito no que
tange a qualidade das relacdes que estabelece.

Neste sentido, a inclusdo das familias no ambiente hospitalar deve ter como
objetivo norteador do cuidado ndo a transmissdo de conhecimentos, ou a
capacitacdo de agentes de cuidado, mas, sobretudo, a formacdo e manutencdo do
vinculo. Neste contexto, o vinculo pode atuar enquanto estratégia norteadora dos
comportamentos e de governo das condutas, na medida em que sera sobre o
vinculo que se investira em termos de tecnologias psicolégicas e psicopedagogicas.
Em outras palavras, o vinculo é fundamental para o desenvolvimento do individuo, e
sua adesao as propostas terapéuticas (BERNARDES; PELLICCIOLI; MARQUES,
2013).

Superando a perspectiva utilitaria das praticas educativas — educar
cuidadores para que possam cuidar adequadamente dos sujeitos cuidados -, a
formacéo de vinculos entre profissionais de saude e 0s sujeitos, tanto no ambiente
hospitalar quanto domiciliar, emerge, sobretudo, enquanto necessidade de
superacdo do modelo curativo de assisténcia aos individuos. E, portanto, a partir das
relacbes interpessoais, e, consequentemente, do vinculo, que se identificam os
multiplos determinantes do processo saude-doenca, e se estabelecem, em maior ou
menor grau, as relacdes entre variaveis clinicas e psicossociais de cuidadores e
sujeitos cuidados; a partir das quais serdo pesadas e priorizadas, em maior ou
menor grau, as intervencdes de cuidado voltadas para aspectos biolégicos e sociais
dos sujeitos. Ainda no que concerne a importancia do estabelecimento de vinculo
entre 0s sujeitos e as equipes de saude, e considerando-se os depoimentos dos
cuidadores quanto aos sentimentos de angustia e ansiedade em relacdo a
continuidade dos cuidados domiciliares, sua permanéncia no ambiente hospitalar,
assim como a presenca das equipes de AD no domicilio, constitui momento oportuno
para o fortalecimento das relacbes e compartilhamento da experiéncia do ser
cuidador, de modo que 0 mesmo possa, aosS poucos, se adaptar a esta nova

condicéao.
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O que se espera das préaticas educativas enquanto estratégia de cuidado é
gue as intervencbes desprendidas do enfoque curativo possam contemplar n&o
apenas técnicas ou procedimentos voltados para os sujeitos cuidados, mas que
estejam culturalmente adaptadas e considerem as implicacbes e demandas
provenientes da condicdo do ser cuidador. H& que se considerar que, no contexto da
amostra, a baixa escolaridade dos cuidadores ndo constitui Unico fator para o
planejamento e direcionamento das orientagdes voltadas para o cuidado domiciliar.
Embora o projeto de educacdo em saude conte com equipes de capacitacao
(composta por enfermeiros, técnicos de enfermagem, nutricionista e fisioterapeuta) e
equipes suporte (composta por assistentes sociais e psicologo), houve poucos
relatos de intervencgdes voltadas as questdes sociais, podendo inferir priorizacdo da
instrumentalizacéo técnica dos cuidadores.

A prevaléncia da faixa etaria de 70 a 75 anos, associada as comorbidades
dos cuidadores, baixa renda, e a impossibilidade de exercerem trabalho
remunerado, automaticamente exigem um redimensionamento completo das
orientacdes; demandam ndo apenas orientacdes e intervencgdes interdisciplinares,
mas uma rede de apoio e uma politica publica capaz de suprir necessidades técnico-
educativas, econdmicas e psicossociais. Estdo em outro campo de intervencao,
requerem acdes educativas pautadas na emancipacdo dos sujeitos, em sua
organizacao individual e coletiva, na luta pela garantia de direitos e de assisténcia

adequada para si e para o sujeito cuidado.

3.2.2 O ser cuidador e as implicacdes do cuidado na atencdo domiciliar.

Os aspectos relacionados a experiéncia do ser cuidador foram apresentados

em trés subcategorias, sobre as quais tratamos a seguir.

3.2.2.1 Decisao para o cuidado

A impossibilidade de compartilhar as atividades de cuidado com outro familiar
foi, para a maioria dos entrevistados, fator determinante para a escolha do cuidador.
A ndo autonomia dos cuidadores na decisdo para o cuidado, considerando-se a

realidade repentina e imposta pela condicdo de dependéncia do sujeito cuidado,
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designou para este ndo o cuidador mais adequado, e sim 0 que aceitasse tal

condicao.

Eu fui obrigada a cuidar, porque o que € que eu ia fazer? Nao pode deixar
ele sujo, ndo pode deixar ele sem trocar. Muita canseira, muito cansada
(ENT.6).

Eu sou cuidadora dele sozinha porque ndo tem quem me ajude, tem 0s
filhos, mas todos trabalham e tém pouca vontade de ajudar também (ENT.6).

Porque outro familiar ndo tem mesmo, os parentes dele estéo todos no Mato
Grosso (ENT.3).

Porque ele era um rapaz solteiro, quem é que vai cuidar se ndo é a mae.
Com certeza o pai ndo ia ser, porque 0 pai nao mora com ele... dai sobrou
pra mim (ENT.4).

Em primeiro lugar porque eu sou esposa. Segundo lugar porque a familia
dele, infelizmente, sempre foi muito distante (ENT.2).

Apenas um dos entrevistados referiu que a decisao para tornar-se cuidador foi

tomada em respeito a vontade do sujeito cuidado:

Na verdade, quando meu pai faleceu h& uns dois anos, a minha mae optou
por morar comigo, e ela morou um tempinho na casa dela, ai, quando ela
comecou a ficar doente, ela optou por morar comigo, foi opcao dela (ENT.7).

Houve relatos de cuidadores que assumiram “voluntariamente” o papel de

cuidador, mas igualmente revelam ter considerado a indisponibilidade de outros

familiares para assumirem esta condicao:

Entdo a escolha foi assim: eu era o Unico disponivel dos irm&os pra vim
ajudar com ela, porque ela confiava mais em mim. Eu vim pra isso e to
continuando a cuidar, porque tem que continuar, ndo tem outro jeito
(ENT.10).

E que todo mundo trabalha, dai, entdo, eu mesma decidi que ia cuidar dele
(ENT.9).

Eu decidi porque, para as outras, fica mais dificil, sdo casadas, moram em
outra cidade, e eu moro aqui com ela, e eu que fiquei cuidando dela (ENT.8).

Poucos cuidadores relataram ter considerado aspectos que pudessem

garantir a melhor condicdo de vida para o sujeito cuidado:

Na verdade, a decis@o foi minha por eu ser esposa, entdo, ele jA morava
aqui com a gente, entdo eu queria que ele continuasse em contato com as
filhas, no ambiente que ele conhece, ja mais familiar (ENT.5).



76

E como é que eles vao cuidar do menino? Eu falei: ‘vocés nao tém
condicé@o!” Aqui que minha casa é grande eu ndo paro, eu levanto as 6h da
manhg; tenho que aspirar ele, dai eu vou fazer a comida dele, tudo, dar
banho nele, lavar os forros de cama, tudo! (ENT.3).

A presenca do cuidador constitui um dos pressupostos para a realizacdo da
AD. A participacdo deste agente, enquanto sujeito do processo de cuidar, assim
como a atuacdo da familia e dos profissionais envolvidos neste processo, € de
fundamental importancia. A primeira condicdo para que ocorra a assisténcia
domiciliar € o consentimento da familia para a existéncia do cuidador. A assisténcia
prestada no domicilio ndo pode ser imposta, ja que o contexto das relacdes
familiares € sempre mais dindmico que as acbes desenvolvidas pelos profissionais,
comprometendo a eficacia da terapéutica proposta. Recomenda-se que toda familia
esteja ciente do processo de cuidar, comprometendo-se junto com a equipe na
realizacdo das atividades a serem desenvolvidas, e que o cuidador principal ou o
sujeito cuidado (se consciente) assine o termo de consentimento informado
(BRASIL, 2012a).

Ainda que os cuidadores tenham se comprometido “voluntariamente” junto as
equipes de AD e assumido para si a responsabilidade pelo sujeito cuidado, os
depoimentos anteriores demonstram que a decisdo para tornar-se cuidador foi, para
a maioria dos entrevistados, no minimo conflituosa. Evidentemente, o dilema ético
instalado e evidenciado nos depoimentos, como “fui obrigada a cuidar’, ndo se
reporta a imposicao propriamente dita das equipes de AD ou hospitalar. No entanto,
a nao existéncia de outros membros familiares para que os cuidadores pudessem
compartilhar as responsabilidades decorrentes do cuidado domiciliar fez com que os
mesmos se tornassem, novamente, reféns de suas proprias decisdes, assumindo
“voluntariamente” rotinas e procedimentos para os quais ndo se submeteriam se
realmente pudessem escolher.

Os depoimentos revelaram que a familia assume para si a responsabilidade
de procedimentos e cuidados complexos, anteriormente realizados por profissionais
de saude e nunca antes realizados pelos cuidadores. Neste sentido, é de extrema
importancia que os profissionais de saude realizem uma avaliacdo familiar prévia e
respeitem as condicfes e limitacbes da familia, haja vista que, uma vez que o

cuidador ndo consiga se adaptar e conviver com esta realidade no domicilio, pode-
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se acarretar prejuizos para este, para familia e para o sujeito cuidado (BRASIL,
2012a).

Embora exista uma recomendacdo do Ministério da Saude de que a familia
esteja ciente do processo de cuidar, esta € uma experiéncia que, necessariamente,
se tornara Unica para cada contexto domiciliar e para cada cuidador. Considerando o
papel protagonista dos cuidadores neste processo, o discurso de humanizacao da
AD pode ser tornar omisso se, neste processo, somente 0s interesses e
necessidades dos sujeitos cuidados forem contemplados; ou se as intervencdes
desta modalidade de atendimento forem unicamente direcionadas para pontos de
interesses isolados, como a otimizacdo de recursos financeiros para a saude e a
racionalizagéo de leitos hospitalares.

O cuidador é cotidianamente testado no que concerne a sua capacidade de
discernimento, capacidade de adaptacdo e enfrentamento das situacdes inerentes
ao cuidado. Mesmo os mais resilientes, estardo sujeitos a alguma sobrecarga fisica
e emocional, tornando-se potencialmente doentes. Considerando a complexidade
dos sujeitos cuidados e a faixa etaria preponderante dos cuidadores (70 a 75 anos),
ressalta-se que, para cuidar de um adulto dependente, € necessario
condicionamento fisico capaz de dar conta de tarefas complexas e pesadas, além de
recuperar-se rapidamente de atividades extenuantes ou de uma noite mal dormida
(MARQUES et al., 2011).

Neste sentido, a idade avancada dos cuidadores e a auséncia de outro
familiar fisicamente habilitado, ou com maiores habilidades para exercer as
atividades de cuidado, pode inferir maior sobrecarga para o cuidador e possibilidade
de um cuidado limitado para o sujeito cuidado.

Embora a politica de AD vislumbre vantagens e beneficios para os usuarios
do sistema publico de saude, atendendo o contexto demografico e epidemiolégico
vigentes, faz-se necesséario refletir se a AD vem sendo ofertada como uma
modalidade ou alternativa mais conveniente para as instituicées hospitalares e para
o sistema de saude. Deste modo, a capacidade de decisdo tanto do cuidador quanto
de seu familiar e a autonomia no que concerne a decisao para o cuidado domiciliar
podem ser desrespeitadas a partir do momento em que deixa de ser uma opc¢ao e
passa a ser uma imposicao — ainda gque inconsciente — das instituices hospitalares
(MARQUES et al., 2011).
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3.2.2.2 Cotidiano dos cuidados

Dentre as atividades realizadas pelos cuidadores para suprimento das
necessidades dos sujeitos cuidados, foram citadas: alimentacdo oral assistida,
alimentacdo enteral (via sonda ou jejunostomia), atividades de banho, higiene e

conforto, oxigenioterapia, medicacéo, curativos e aspiragéo traqueal.

De manha eu escovo os dentes dele, dai eu arrumo ele, dou banho, troco,
troco a cama dele, dai arrumo a comida dele que é pela sonda, dou o
medicamento dele, viro ele (ENT.9).

Ontem eu fiz aspiracdo. Estava controlando s6 na limpeza, tiro aquele
caninho e faco a limpeza. Geralmente eu que faco essa parte, passo em
baixo da torneirinha e limpo bem e coloco de volta, entdo, quase néo
preciso aspirar. A parte de oxigénio ele parou bastante também, até
inalacéo foi feita também, mas agora ndo precisa mais (ENT.10).

Dieta, higiene geral, curativo na jejuno, mudanca de decubito a cada duas
ou trés horas, barba. Aspiracdo ndo precisa mais, mas eu fazia, e eu que
cuidava do oxigénio (ENT.2).

[...] dava banho no quarto. Depois lavava as feridas com a agua do soro,
secava tudo, vestia roupa e vestia a fralda (ENT.4).

Os depoimentos revelaram um cotidiano dificil para os cuidadores, e, embora
alguns dos entrevistados tenham relatado receber auxilio pelo menos uma vez ao
dia de outro familiar para atividades de cuidado, todos afirmaram ter anulado ou

comprometido seriamente sua vida social:

A vida social é anulada, vida social a gente ndo tem, é tudo em funcéo dele.
As saidas sdo cronometradas, ou é pra agendar alguma consulta ou € pra
agilizar alguma coisa, mas tudo no contexto dele. Até tratamento das
minhas filhas, tive que parar porque a gente fica quase que em funcéo dele
por 24 horas (ENT.5).

Eu n&o posso ir na igreja, eu ndo posso fazer uma visita porque nao posso
deixar ele sozinho. Prejudica, por que eu podia ir daqui a Sao Paulo visitar
meu irmédo, podia ir na igreja, fazer uma visita, mas agora que eu sou
comprometida com ele eu sei que eu ndo posso (ENT.6).

Eu penso o tempo todo em ir pra |4, tenho um monte de coisa pra resolver la
[municipio de origem], mas ndo posso, por enquanto ainda ndo vou. Entao
essa parte ta sendo dificil, tenho filha que mora pra 14, uma parte da familia
toda pra |a, € uma parte dificil, vontade de ir pra 14 e descansar um pouco ...
(Ent.10).

Sai da empresa, sai da academia, abri mdo de parentes, visitas, festas,
tudo! Tudo aqui € em casa, se for pra receber alguém, conversar € em casa.
Eu n&o visito ninguém, ndo vou em casa de vizinho, ndo vou em casa de
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parente, da minha mae também néo vou, trabalho, curso, nada mais da pra
fazer ... (ENT.5).

O que eu passei no hospital e o que eu ouvia da boca dos médicos eu sé
pensava nele, eu ndo pensava mais em mim. Eu néo ia para lugar nenhum.
Quando eu ia no banco ja voltava correndo com medo de que aquele que
ficou ndo cuidasse bem, mae é méae (ENT.4).

Um dos cuidadores entrevistados relatou possuir momento de pausa ou

descanso das atividades de cuidado, pelo menos uma vez na semana para atender

suas proéprias demandas e necessidades pessoais:

Ent&o a gente entrou num acordo com meus outros irm&os que no domingo,
ou eles cuidam ou eles pagam alguém pra cuidar dela pra eu poder
descansar (ENT.7).

A impossibilidade de trabalhar, ou o abandono da atividade laboral

remunerada, figurou entre as alteracdes desencadeadas pelo processo de tornar-se

cuidador:

Ah, mudou tudo, ndo tem nem comparacdo. Eu trabalhava antes, eu era,
tipo assim, independente do meu marido, ndo dependia do marido para
nada, e hoje até para ir no mercado é s6 ele, eu ndo faco mais nada; €
dedicado a ele, a menina, a casa e a meu filho, e mais nada (ENT.1).

O mais dificil é que vocé nado pode trabalhar, porque se vocé ndo tem outro
ganho vocé tem que se virar com o que vem de fora [...] Eu fui obrigada a
parar de trabalhar, ganhava coisas e cesta basica dos outros, daquela
senhora que eu falei que ajudava com a comida dele. Consegui encostar ele
por seis meses s6, mas isso ai ja foi em fralda. Dai ele saiu da sonda e eu
precisava comprar mais coisas pra ele comer (ENT.4).

Eu estava quase ganhando uma promoc¢ao na empresa, eu estava indo bem,
estava fazendo cursos extras, entdo, para mim, ia ser muito importante. Se
eu estivesse trabalhando seria uma realizac&o profissional (ENT.5).

Mudou minha vida cem por cento. Eu trabalhava, eu era visita em casa.
Parei de trabalhar e hoje eu vivo em funcéo dele (ENT.2).

Parar de trabalhar foi a mudanca maior. Mudou bastante, porque € um
cuidado especial que tem que ter com ele (ENT.3)

hY

Ainda assim, no que se refere a experiéncia de ser cuidador, todos

resgataram aspectos positivos da relacdo com o sujeito cuidado e com as atividades

gue desempenhavam.

Pra mim é uma experiéncia nova e muito grande porque eu nunca imaginei
na minha vida que eu fosse cuidar de alguém, principalmente da minha mée.
Eu sempre tive muito medo da parte de doenga, ndo da doenga em si, mas
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de machucar ou ferir alguma pessoa, entdo, da minha parte, o que eu tinha
medo era isso; mas é gratificante vocé poder ajudar a cuidar, muito bom,
principalmente se é mae da gente. Entdo, vocé aprende muita coisa, vocé
muda sua vida, conceito sobre a vida mesmo, que tem valores maiores do
gue dinheiro, do que qualquer outra coisa, por que a gente ndo é nada [...]
Entdo, acho que a parte humana da minha vida mudou muito. Era uma
coisa que eu achei que nunca ia conseguir: cuidar, mexer, porque eu tinha
muito medo, porque muda muito a vida; entdo, pra mim foi muito bom, muito
importante (ENT.7).

E uma boa experiéncia porque a gente, na idade em que esta, ainda
aprende coisa que eu nem imaginava aprender. La no hospital vendo como
€ que eles fazem, entdo a gente esta fazendo uma coisa que a gente nao
sabia nem mexer, essa traqueo dele ali, esta sonda de alimentacédo, tudo
isso ali € uma experiéncia de vida. Eu e a L. estamos tipo enfermeiras aqui,
s0 falta fazer a faculdade ... porque a gente ja entende bastante e a gente
sente com prazer porque € uma parte importante que a gente aprendeu a
mais (ENT.10).

Eu acho boa a experiéncia porque eu gosto de cuidar dela, gosto de cuidar
de pessoas (ENT.8).

Sentimentos de pesar e tristeza frente a cronicidade do sujeito cuidado foram

relatados:

Eu acho que a Unica coisa que acontece que € inevitavel € um certo grau de
estresse. E inevitavel, tanto pela frustracdo de vocé querer ser mais Util e
nao estar ao seu alcance, ou de vocé querer ver uma evolucdo mais rapida,
talvez até se a gente ndo se centraliza, talvez até uma depresséo acontece
(ENT.5).

Eu digo que eu vivo um dia de cada vez. As vezes, bate aquela tristeza,
porque vai passando dias, no quadro dele ndo se tem uma melhora
significativa. Entdo, isso acaba que, se vocé parar pra pensar, te abala um
pouco, mas Deus acima de tudo e a familia [...] um dia passa, tudo passa na
vida (ENT.2).

Os depoimentos também revelaram momentos criticos para o cuidador apés
as primeiras experiéncias de cuidado, assim como indicaram que a relacdo afetiva
com o sujeito cuidado é fator determinante para suportar o processo de tornar-se

cuidador:

No comeco eu chorava muito (ENT.1).

Ah, pra mim, no comeco foi muito dificil, por que a gente foi bastante pro
hospital, PAC [...] essas coisas porgque eu tinha medo, quase matei ele no
comeco, porque, no comecgo é tudo mais dificil, e ele ja ndo veio tdo bem
como ele td bem agora (ENT.1).

Eu diria que tem que ter muito amor, paciéncia, e, primeiramente, o amor,
porque uma pessoa doente, se ndo tiver amor pra cuidar dele ndo cuida;
porque ele grita, ele passa horas sem dormir, pra dar a comida tem que ter
a hora, saber a hora que ele precisa tomar 4gua, saber a hora de tomar o
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remédio, saber a hora de comer, entdo, tem que ter amor e experiéncia
(ENT.6).

Vocé tem amar ao que faz, se ndo for um parente ou alguma coisa assim,
tem que ser alguém que tem amor. Por isso, por estar cuidando de alguém,
porque é dificil, tem que ter muita paciéncia, muita forca de vontade, tem
que deixar ndo transparecer as frustragbes porque vocé ta ali com uma
pessoa acamada, tem que passar estar sempre otimista, vocé ndo pode
passar uma coisa negativa que voceé ta sentindo para esta pessoa. Tem que
ter muito amor pra fazer isso porque se ndo tiver ndo faz (ENT.5).

No cotidiano do cuidado emerge a sobrecarga do cuidador. A aplicacdo da
escala de Zarit, os depoimentos evidenciaram sobrecarga moderada e de moderada
a severa em 60% e 40% dos cuidadores, respectivamente, como pode ser
observado na Tabela 4:

Tabela 4: Escala de Zarit — sobrecarga do cuidador, Cascavel/PR, 2013.

Pontuacéo NUumero de %
entrevistados

Igual ou menor que 21 (n&o sobrecarga) 0 0

De 21 a 40 (sobrecarga moderada) 6 60

De 41 a 60 (sobrecarga moderada a severa) 4 40

Acima de 60 (sobrecarga severa) 0 0

Total 10 100

Fonte: Dados obtidos pelo instrumento de coleta de dados.

N&do foram evidenciadas relacbes entre o tempo de cuidado e maior
sobrecarga dos cuidadores, visto que aqueles que dividiam a funcdo com outro
familiar pelo menos uma vez ao dia e desempenhavam atividades por tempo
prolongado ndo apresentaram variagcdes importantes em relacdo aqueles que
desempenhavam atividades por tempo menos prolongado. No entanto, os trés
cuidadores com maior escore do indice de Katz foram também os que relataram néo
receber auxilio de outro cuidador para desenvolver as atividades de cuidado, e
afirmaram desenvolver algum tipo de problema de saude no domicilio apés assumir

a funcao de cuidador:

Demais da conta. Eu tenho muita dor nas costas, sofro muito; eu s6 cuido
porque ndo tem quem cuide ... Tem dias, assim, de eu chorar, e falar ai
senhor, tem misericérdia .... Eu fiquei doente esses tempos, me deu muita
tontura e eu fui no PAC, e eles falaram que eu tava com a pressdo muito
alta, me deu muita tosse e a pressao tava em vinte e poucos, dai eu olhava
nele e dava vontade de nao trocar, mas tinha que trocar. Mas agora eu to
mais bem, gragas a Deus (ENT.6).
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O meu problema foi a coluna, ele pesava 60 kg, eu ergui ele sozinha, e fiz
ele andar sozinha, pegava ele como uma crianga porque ele ndo firmava as
pernas e eu acabei com minha coluna. Hoje ainda tenho dor, mas vocé vai
no posto e ndo tem médico e eu precisava de um especialista da coluna
(ENT.4).

Sim, as costas doem bastante. Virar ele. Porque se ele tivesse bem, vamos
dizer, assim, 99% recuperado, eu acho que eu néo teria tanta dificuldade,
porque ele se ajuda, mas ndo ajuda tanto (ENT.1).

Embora tenham sido levantados aspectos positivos sobre a experiéncia de
ser cuidador, a prevaléncia de sobrecarga moderada, e de moderada a severa,
associada a idade avancada, incapacidade funcional ou desenvolvimento de
problemas osteomusculares, constituem importantes indicadores para o0
planejamento de acdes em salde destinadas aos cuidadores. Ressalta-se ainda
gue, em alguns casos, a entrevista foi realizada ao lado, ou muito préxima ao sujeito
cuidado, devido a sua complexidade e a necessidade de intervencdes durante
pausas da entrevista. Entende-se que esta situacdo pode ter gerado
constrangimento por parte dos cuidadores que, em alguns casos, demonstravam-se
pouco a vontade para responder questdes referentes a sobrecarga de cuidados no
domicilio. Tais circunstancias podem ter limitado a amostra a valores inferiores de
sobrecarga, considerando-se a complexidade dos sujeitos cuidados e o0s
depoimentos dos cuidadores.

As dificuldades para realizacdo de atividades de higiene pessoal, como o
banho, transferéncia, mudanca de decubito e outras que exigem forca e requerem
auxilio de outro familiar — embora essenciais para a saude dos sujeitos cuidados —
revelaram-se as mais desgastantes. Os depoimentos evidenciam que 0 sujeito
cuidado sofre as consequéncias das limitacdes do cuidador, sendo que este precisa
decidir entre se expor a atividades extenuantes sozinho, ou expor o sujeito cuidado a
espera prolongada por auxilio de outro familiar. Tais questdes necessitam ser
analisadas e ponderadas quando, de fato, se espera beneficiar cuidadores e sujeitos
cuidados com a proposta de desospitalizacdo e humanizacdo por meio da AD.
Considerando ainda que apenas um cuidador relatou rotina para descanso ou pausa
nos cuidados, ressalta-se a importancia da implantacdo de Programas de apoio
dirigidos ao cuidador principal ou mesmo a varios membros da familia,
operacionalizados a partir de atendimentos individuais ou grupais, com trocas de
experiéncias (DEL DUCA; THUME; HALLAL, 2011).
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Nenhum dos cuidadores afirmou ter recebido atendimento psicologico tanto a
nivel hospitalar quanto domiciliar, reforcando-se a necessidade de participacdo ativa
deste profissional no plano de cuidados, ndo apenas dos sujeitos cuidados, mas
também das familias e cuidadores envolvidos. Outro aspecto a ser considerado em
relacdo a disponibilizacdo de suporte ndo s6 técnico, mas, também, psicolégico para
os cuidadores, consiste no fato de grande parte da amostra ter relatado a
impossibilidade de se afastarem do domicilio — uma vez que néo tinham com quem
dividir as tarefas e responsabilidades para com o sujeito cuidado —, exigindo
medidas ou politicas que possam solucionar essa questdo, em vista da importancia
gue assume a oferta desse apoio ao cuidador. A preocupagdo com esse tipo de
guestdo é uma forma de humanizacgéo, ja que se preocupa com as necessidades
dos cuidadores, que também s&o usuarios do sistema de saude (KERBER,;
KIRCHHOF; VAZ, 2008).

3.2.2.3 A dimenséo social do cuidado no contexto da AD

Embora os cuidadores tenham sido orientados para o desempenho de
atividades complexas no domicilio, e em sua maioria tenham relatado experiéncias
positivas quanto ao processo de aprendizado e apropriacao das técnicas de cuidado,
evidenciou-se na pratica o comprometimento destas em decorréncia dos problemas
de carater social ou econémico. Embora alguns cuidadores tenham recebido auxilio
de outros familiares em algum momento do dia, 0s entrevistados relataram
dificuldades para mobilizar auxilio de familiares ou amigos, para realizacdo de

atividades mais extenuantes:

Virar ele né, porque se ele tivesse bem, vamos dizer assim 99% recuperado,
eu acho que eu ndao teria tanta dificuldade, porque ele se ajuda, mas ndo
ajuda tanto (ENT.1).

E virar; porque ele é pesado também, botar fralda, tudo, porque precisava
de uma pessoa pra ajudar, mas nao tem! (ENT.6).

Mais dificil acho que a troca e o banho no leito (ENT.5).

Em alguns casos, os cuidadores relataram depender da solidariedade de

outras pessoas:
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Tem um senhor da igreja que vem me ajudar a dar banho, ele pde na
cadeira pra dar o banho e quando ele ndo vem eu dou banho de leito,
porque os filhos ndo ajudam, muito dificil ... [...] porque se n&o tiver uma
pessoa pra botar ele na cadeira pra dar um banho, eu ndo consigo, porque
ele é pesado, e eu acho que uma pessoa, com o calor tem que botar na
cadeira, tem que ir pro chuveiro! Entdo, quando ndo tem, eu passo um pano
nele, mas pra mim n&o é um banho (ENT.6).

Neste contexto, embora a figura do assistente social ndo tenha sido citada
com maior frequéncia dentre os profissionais que prestaram assisténcia no domicilio,
foram identificadas atuacdes das equipes frente a aspectos do contexto

socioecondmico das familias:

O PAID quis fazer uma reunido com cada um para cada um ajudar um
pouco pra pagar uma pessoa pra cuidar, eles disseram que ndo podem,
entéo, ficou pra mim (ENT.6).

[...] se eu tivesse um salario pra mim poder pagar uma pessoa pra cuidar da
casa, lavar uma roupa e mesmo dar uma méo pra cuidar dele seria bom,
mas sO que eu ndo tenho. Até que vem uma assistente social, veio aqui pra
ver se dava uma entrada que fosse, mas s6 que o INSS ndo tenho
contribuicdo, entdo eu nem fui atras, sabe que é dificil (ENT.6).

A assistente social veio aqui inclusive, falou dos 25% a mais do beneficio
que a mae teria direito e eu fui atras. Entdo, s&do coisas que, se nao tivesse
um PAID, nés nunca ia saber; € um direito por lei que ela tem e que ia ficar
pra alguém receber isso, ou talvez ninguém recebesse (ENT.7).

Diante da dificuldade de auxilio para realizacdo de algumas tarefas, ou
manutencdo das rotinas, evidenciaram-se situacdes que colocam em risco a
seguranca e a saude do sujeito cuidado. Dois cuidadores afirmaram receber auxilio
em tempo integral; para os demais, a espera por outros familiares, embora minimize
a sobrecarga para o cuidador, pode comprometer significativamente a assisténcia

prestada ao sujeito cuidado:

[...] no comeco eu tinha que esperar meu marido vir almocar, mas dai ele
ficava da manha até o meio dia sem trocar, e agora ele ajuda, ele segura na
grade (ENT.1).

Pra mim ir no posto pegar um remédio eu fecho ele, pra mim ir ali pagar
uma luz ou &gua, telefone, eu fecho ele um pouquinho, porque eu vou aqui
pertinho, os mercados sdo pertinho, quando tem que fazer uma compra,
comprar um alimento eu fecho ele ali uns dez minutinhos, pego a lotacao,
compro e venho, porque ndo tem quem fiqgue com ele (ENT.6).

Outro aspecto relevante para a qualidade de vida de cuidadores e sujeitos

cuidados refere-se as dificuldades financeiras. Considerando que a renda familiar de
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6 dos entrevistados foi de até um salario e meio (a maioria proveniente de beneficio
ou aposentadoria do sujeito cuidado), implicagOes diretas para a assisténcia foram
relatadas, dentre elas, dificuldades para a manutencédo da alimentacao enteral.

A dificuldade era s6 pra comprar a comidinha dele pra fazer a sopa. Dai eu
tinha uma vizinha e ela ia I4& comprar para mim, porque eu néo tinha dinheiro,
e ela trazia para mim fazer pra ele (ENT.4).

Da questéo da parte financeira tem a alimentacgéo e a fralda, que o PAID da
uma parte sO, a alimentacdo ndo é o suficiente pra completar o0 més de
alimentacdo (ENT.10).

A auséncia ou racionamento de recursos do PAID foram citados com
frequéncia pelos cuidadores. Dois entrevistados afirmaram assumir parcialmente os

gastos com oxigenioterapia.

Oxigénio ela usa, pouquinho, mas usa. A gente paga 40 reais, parece que é
s6 da primeira vez, por causa do equipamento, depois ndo paga mais, € tipo
um aluguel ou coisa assim (ENT.7).

O oxigénio eu comprei, a gente foi obrigado [...] era a Unica coisa que eles
nao tinham, dai eu comprei o bojao. A méscara eles tinham (ENT.4).

Seis cuidadores relataram dificuldade para fornecimento de fraldas, e a
necessidade de recorrerem, em alguns casos, a compra ou improviso de materiais

para substitui-la:

Pra dizer a verdade, a gente tem que usar algum tipo de fralda caseira,
inventar alguma coisa, porque a fralda que vem do PAID ndo chega, até
mandaram mais que um pacote por més, mas, ainda assim, ndo chega
porque tem que trocar mais que uma vez por dia. Tem dia que troca quatro
fraldas no dia, entdo ndo tem nada que aguente. Eles mandam usar uma
por dia, mas ndo da! N&do tem como. A situacdo dele ndo da (ENT.10).

Fralda quem da é a nossa igreja (ENT.6).

Fralda a gente que compra, o PAID d4 um pacote por més. Nés fizemos um
cadastro na farmacia, pra comprar mais barata a fralda e, gracas a Deus,
conseguimos (ENT.1).

Cinco dos dez sujeitos cuidados receberam encaminhamento referenciado e
foram cadastrados em alguma modalidade de servico de reabilitacdo. Nenhum dos
sujeitos cuidados prosseguiu com o tratamento, devido a auséncia de transporte

adequado (ambuléancia) para o transporte até o Centro de Reabilitacdo. Embora
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alguns cuidadores tenham relatado possuir carro proprio, a complexidade de todos

0s sujeitos cuidados exigia transporte em maca:

Pela Unioeste ele foi bem atendido, s6 que a prefeitura que nédo quis levar.
E pra dobrar ele e colocar ele num carro néo tinha como (ENT.6).

A respeito disto, os cuidadores relataram que o PAID realiza o transporte para
avaliacdo do sujeito e cadastro para o recebimento dos materiais de apoio (cadeira
de banho e rodas), ocorrendo, posteriormente, suspensdo dos atendimentos desse
servigo.

As intervencbes na AD equivalem a um terco dos custos das intervencdes
realizadas em ambiente hospitalar e proporcionam vantagens ndo apenas para as
instituicbes hospitalares, mas para o sistema de saude como um todo. Neste
sentido, o papel de destaque da familia na viabilizagdo da assisténcia domiciliar e
as mudancas observadas na estrutura familiar para manutencdo dos cuidados
domiciliares, demandam medidas e responsabilidade dos governos para com esta
clientela (THUME et al., 2010; SANTOS; LEON; FUNGHETTO, 2011). Os
depoimentos revelaram importante fragilidade quanto ao suprimento de materiais de
uso domiciliar, sendo que fraldas e transporte adequado (ambulancia) foram os
mencionados com maior frequéncia e pesar entre os cuidadores.

Acima da avaliacdo da capacidade técnica e da disponibilizacdo de visitas
domiciliares programadas € preciso refletir se os cuidadores tém condi¢cdes de
atuarem como provedores do cuidado no domicilio e se o cuidado domiciliar
oportuniza a autonomia do paciente e da familia no que se refere a esta estratégia
assistencial (SANTOS; LEON, FUNGHETTO, 2011). No caso dos entrevistados,
embora todos os cuidadores tenham afirmado estar adequadamente capacitados
para o cuidado, componentes sociais, dentre eles as questbes financeiras e
sobrecarga fisica, comprometeram sensivelmente a qualidade da assisténcia
prestada ao sujeito cuidado.

Os depoimentos evidenciaram a transferéncia parcial de custos (alimentacéo,
luz, oxigénio) para a familia e a responsabilizacdo da mesma pelo cuidado integral
ao sujeito cuidado. Ndo é possivel afirmar que os cuidadores dispunham de
autonomia completa em relacdo as atividades de cuidado voltadas para o sujeito
cuidado ou em relacdo a estratégia assistencial utilizada. Uma vez condicionada as

variaveis socioecondémicas e a auséncia de uma politica de apoio mais efetiva aos
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cuidadores, fere-se o propdsito de autonomia na AD, quando, por exemplo, ndo se
disponibiliza os meios de transporte adequado para o sujeito cuidado, tornando o
cuidador impotente frente as limitagcdes quanto as possibilidades de escolha para
continuidade do tratamento.

Os cuidadores precisam abrir mdo de diferentes atividades, privando-se de
relacionamento social por permanecer em tempo integral com o sujeito cuidado; o
gue justifica o investimento em larga escala nesta modalidade de cuidado (SILVA et
al., 2010). Em decorréncia da complexidade dos sujeitos cuidados e da necessidade
de cuidado integral por 24 horas, as atividades eram realizadas frequentemente pela
mesma pessoa, a qual se responsabilizava por toda a conduta relativa ao sujeito
cuidado. Os valores indicativos de sobrecarga anteriormente apresentados podem
inferir apoio limitado das equipes diante da condicdo socioeconémica e de
esgotamento fisico-emocional.

Além de politicas efetivas de suporte ao cuidador, estes necessitam de
pausas, de periodos em que eles se afastem do doente: fisica e mentalmente. De
acordo com Marques et al. (2011), sem atender a esse pré-requisito, ndo ha como
assegurar que a saude de quem cuida ndo seja comprometida, uma vez que um
apoio tangivel como revezamento com o cuidado direto ao sujeito cuidado
frequentemente mostra-se impossivel, devido a auséncia ou indisponibilidade dos

demais componentes da familia para assumir cuidados ou atividades.

3.2.3 A atuacao das equipes de atencdo domiciliar e as intercorréncias com o sujeito

cuidado no domicilio.

Frente ao atendimento prestado pelos profissionais na atencdo domiciliar,
todos os cuidadores atribuiram valoracdo positiva quanto ao trabalho desempenhado

pelas equipes.

Nao d& nem pra falar. No comecgo, eu achava que eles chegavam, jogavam
ele ali e eu tinha que me virar. E claro que eles tiveram que largar, na minha
mao que era pra mim aprender, mas eles sdo excelentes profissionais
mesmo (ENT.1).

Olha, eu ndo tenho do que me queixar, desde que ele deu entrada no pronto
socorro até agora, tive muito poucos problemas [...] sempre que precisava
ou tinha uma duvida, a equipe médica aparecia, encaminhamentos também,
nao tive do que me queixar (ENT.5).
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NOs ndo temos o que reclamar deles, tudo que nds pedimos eles fazem, se
tem que passar uma sonda nela assim que ela tira, eles atende ela. Assim
gue nos precisamos eles ajudam (ENT.8).

Dentre as atividades realizadas pelos profissionais de saude no domicilio,
foram citados com maior frequéncia: fisioterapia, avaliacdo e consulta do médico,
prescricdo de medicamentos, avaliagao e consulta do enfermeiro, procedimentos de
enfermagem (curativos, soroterapia, instalacdo de sonda enteral) e, com menor
frequéncia, foram citados: avaliacao do servico social e procedimentos odontolégicos.

N&o foram relatadas intervencdes especificamente voltadas para cuidadores.

Em casa é s6 pro meu marido. Eles vém, se ele tirar a sonda eles vém e
passam a sonda, cuidam. O médico vem, o fisioterapeuta, dentista. Elas
[enfermeiras] vém, quando precisa por um soro (ENT.9).

O médico: exame fisico — quando tem alguma coisa irregular que a gente
percebe — e prescricdo de medicamentos, e medicamentos controlados
também (ENT.5).

Em relacdo a frequéncia com que o0s sujeitos cuidados receberam
atendimento domiciliar, evidenciou-se relacdo com as necessidades, quadro clinico
geral e as especificidades de cada individuo. Todos os cuidadores afirmaram
receber um numero maior de visitas e atendimentos nas primeiras semanas de
acompanhamento do Programa, e uma reducdo de atendimentos e visitas, na

medida em que se prolongava o tempo de acompanhamento do sujeito cuidado.

As vezes vem a semana inteira, quando ele ndo esta bem. Depende como
ele est4, mas os médicos vém mais no fim do més (ENT.9).

A doutora vem uma vez por més e a enfermagem mais ou menos a cada 15
dias. Depende, se esta com escaras, vem um pouquinho mais, se esta com
placa nas costas (ENT.5).

Tem vezes que vem até duas vezes por semana, uma equipe depois outra,
vem a enfermeira aplicar o soro, a fisioterapeuta também vem sozinha
(ENT.3).

O médico vinha com a enfermeira, nutricionista e o terapeuta, dai, da outra
vez, trazia um dentista, sempre com acompanhamento do médico, sempre
tinha um médico. Primeiro foi trés vezes por semana, dai uma vez, dai uma
vez por més, até ele ganhar alta (ENT.4).

Hoje em dia o médico vem s0 se eu ligar, se precisar de alguma coisa, mas,
de vez quando, uma vez ou duas por més vém as enfermeiras dar uma
olhada nele ou conversar (ENT.1).
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Por outro lado, evidenciaram-se falhas no cumprimento das visitas e
descontentamento por parte de alguns cuidadores em relacéo a frequéncia com que

recebiam atendimento ou suporte domiciliar:

Tem a fisioterapeuta que vem, as vezes nao da certo de vir toda semana,
mas, se falha uma, na outra ela vem (ENT.5).

O médico vem, avalia ele ali, vé a ferida dele [...] fizeram uma limpeza e
colocaram um curativo especial. E ta faltando colocar o outro, que estamos
até agora com o curativo que fazia no hospital (ENT.10).

Tem semana que eles vieram trés vezes, tem semanas que vieram duas
vezes. Essa semana ainda nédo vieram (ENT.7).

Agora por Ultimo, ta falhando, porque ela ligou sabado pra eles virem aqui
por causa do soro que tava errado e eles s6 falaram que era pra fechar,
correu s60 a metade, tem outro pra colocar e falaram que ja vinham, ja
vinham, falou que o médico vai passar pra ver o que ta acontecendo. Mas
nao veio, ndo apareceu, ninguém do PAID, ja estamos na quinta-feira e ndo
passaram, e era pra ter vindo. Sadbado tava chovendo, mas de domingo até
hoje porque que ndo vieram? O que esta acontecendo? E eu falei tem que
ligar pra ver o que esta acontecendo, eu estou bastante preocupado com
isso (ENT.10).

Dificuldades para o atendimento das solicitacbes dos cuidadores, e a
demanda excessiva de sujeitos cadastrados, foram apontadas como aspectos

negativos do Programa:

S6 as vezes eles ndo podem vir na hora que a gente quer, eles ajudam, sé
que é muito paciente pra eles cuidarem ( ENT.7).

N&o tenho do que reclamar s6é acho que, as vezes, eles ndo podem atender
a gente quando a gente precisa porque é muito paciente pra atender e as
vezes eles ndo podem vir na hora que a gente chama, tanto o PAID, quanto
I& no hospital (ENT.8).

Tem uma parte que a gente achou que poderia ser melhor, deles darem
mais atenc¢do, que foi o que aconteceu com o PAID agora, de dar mais
assisténcia (ENT.10).

Embora os cuidadores tenham recebido orienta¢cdes, tanto durante o periodo
de internacdo hospitalar, quanto pelas equipes do PAID, cinco sujeitos cuidados
apresentaram algum tipo de complicacdo ou intercorréncia no domicilio,
necessitando de intervencdo imediata das equipes do PAID, ou dos servicos de
urgéncia e emergéncia. Dentre as principais complica¢des do sujeito cuidado, foram

identificadas as do trato gastrointestinal, sistemas tegumentar e respiratorio.
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Quando ele tava doente foi chamado o PAID uma porgéo de vez. Uma vez
entupiu a sonda, teve que chamar, da outra vez, ele ficou muito fraquinho,
ndo se alimentava, teve que chamar o PAID, para colocar injecdo, soro na
casa (ENT.6).

Ele teve problema no intestino, desregulado, uma hora ficou muito tempo
parado e outra hora ficou evacuando muito. Foi pro PAC pra fazer
hidratacdo, esse tipo de coisa. Mas ele fez retirada de um tumor de intestino
dez dias depois da alta (ENT.5).

Com frequéncia soltava o ponto da jejuno, ai eu levei ele no PAC pra dar
aquele pontinho, e la que complicou (ENT.2).

Contudo, um dos cuidadores estabeleceu relacdo direta entre as
complicagbes do sujeito cuidado e procedimentos domiciliares mal orientados ou

realizados incorretamente.

E que, no comego, foi assim, eles ndo me orientaram, eu ndo sei quem, mas
eu acho que nao foi certa a orientacdo desse negoécio da aspiracdo, entao
dai eu era assim: eu fazia a comida (administrava) e ja fazia a aspiracao
nele. Ai duas vezes eu fui fazer e ele vomitou. E eu fiquei apavorada [...]
meu Deus, e ele comecgou tremer feito vara verde na cama e parou tudo [...]
deu duas parada nele, dai eu batia nele e gritava com ele e falava, volta,
volta e meu marido ligando pro SAMU e eles orientando ele, até que ele
voltou. Ai, quando o SAMU veio, ele ja tava mais calmo e dai ela fez a
aspiracdo direito e tal [...] enfiou no nariz e depois ha garganta (sonda) e a
gente foi para 0 médico (ENT.1).

Para os casos de complicacbes ndo emergenciais, 0 atendimento foi prestado

pelas equipes do PAID no domicilio:

A pele comecou a ficar fina, ndo chegou a formar uma Ulcera, dai ela
colocou um hidrocol6ide e acompanhou (ENT.5).

O problema é gue essa tragueo ai que sangrava muito, comegou a sangrar
semana passada, vinha muito sangue e a gente chamou o PAID pra isso, 0
médico veio, e ele falou que era normal que a aspiracdo machuca, as vezes
fura uma veinha ali, que nado precisava se preocupar. Mas é motivo de
preocupagao isso ai, mas, gracas a Deus, isso ai desapareceu (ENT.10).

Complicacdes mais graves receberam atendimento das equipes de urgéncia e
emergéncia. O tempo para chegada das viaturas foi, segundo os entrevistados,
muito rapido, em média 10 minutos. Trés cuidadores receberam atendimento das
equipes do SAMU, e dois cuidadores relataram ter recebido atendimento pelas
equipes do SIATE.

Ai, a outra vez também, eu néo tinha feito aspiracdo nele, s6 que eu nao
tinha percebido que ele estava com febre, ai eu fui la no quarto ver ele e ele
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estava com febre, e dai comecou tremer de novo, e estava calor, e ele com
frio, dai chamei o SAMU e fomos de novo para médico do PAC e ainda foi
muito mal atendido, meu Deus do céu (ENT.1).

A primeira vez para ir no PAC, como ndo era uma situagdo grave, foi com o
SAMU, ambulancia de simples remocgéo, ai, quando se complicou a situagao
dele em casa, foi o SIATE. Ele comecgou a vomitar, e jogava um liquido verde,
e gemia muito. Dai eu sabia que era alguma coisa na sonda, porque era a
Unica coisa diferente que ele tinha recebido (ENT 2).

Geralmente é o PAID que leva, mas, neste dia, foi um domingo eu acho, ele
teve que ser levado pelo SAMU (ENT.5).

O SAMU levou ela que ela tava com muita dor [...] Ja era sete horas da noite,
e eles [PAID] atendem s6 até sete horas da noite, por isso ela foi com o
SAMU (ENT.8).

Um dos cuidadores relatou dificuldades para identificar o servigo de referéncia

para o atendimento emergencial:

Dai eu liguei pra ela (PAID) e ela disse: olha dona (L), 0 que a senhora tem
gue fazer é ligar pra o SAMU. S6 que eles ndo gostam, o SAMU, o PAC,
tudo quanto lugar que eu vou é uma coisa pra atender ele, por causa que 0
PAID cuida, entendeu? Hoje eu penso dez vezes, qualquer coisinha eu ligo
pro PAID, eu ndo sabia que podia (ENT.1).

De acordo com o Ministério da Saude, compartilhar o cuidado entre os
servicos/equipes de saude que compdem a rede € essencial para a pratica diaria
das equipes de AD, uma vez que 0 sujeito em atencdo domiciliar frequentemente
apresenta caracteristica migratéria entre os diversos pontos de atencdo, na medida
em que o quadro se torna agudo, carecendo de internacdo hospitalar ou evoluindo
com estabilizacdo do quadro, necessitando de visitas periddicas da equipe de
atencdo basica (BRASIL, 2012a). A migracdo entre os servicos foi relatada nos

seguintes casos.

[...] depois que o PAID saiu, deu uma crise nele e eu tive que chamar o Siate,
dai eles chegaram aqui, ele foi melhorando e ndo precisou mais levar [...] Eu
levei ele pro PAC uma vez porque deu uma infec¢éo no pénis e eu levei ele
|4 pra medicar (ENT.6).

Eles comegaram a cuidar dela em janeiro, sé que dai noés estdvamos dando
remédio, e ndo descobria a dor dela. Essa dor dela ela tem desde o ano
passado. Ela foi para o HU e fez uma ecografia, depois fez a colonoscopia e
descobriu que ela tava com verticulo. Mesmo eles vindo aqui, nem eles
sabiam, porque ela tinha uma dor, as vezes era ressecada, as vezes tinha
diarreia e um dia quase morreu por causa dessa dor, uma dor muito forte
(ENT.8).
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Em relagdo ao atendimento das Unidades de Pronto Atendimento (UPA),
houve relatos de descontentamento por parte de alguns cuidadores, especialmente

pela demora excessiva por vaga de internamento hospitalar:

O PAC infelizmente deixa um pouco a desejar (ENT 2).

Ah, eu acho que ali no PAC, a primeira vez que nés fomos atendidos, eu
acho que néo foi atendido bem, ele ficou seis dias ali esperando vaga no
hospital, ndo tinha, ndo tinha, precisou minha filha entrar na [emissora de
televiséo local] pra conseguir uma vaga no HU (ENT.6).

Uma coisa que eu acho muito dificil na saide é o fato de demorar muito no
PAC, acho que se o atendimento fosse mais rapido pros hospitais muita
doenca seria evitada, muito sofrimento, porque a demora do PAC para um
hospital € muito grande e ali as vezes acaba causando um quadro clinico
maior ainda. A mé@e ficou sete dias e, nestes sete dias, inclusive deu um AVC
nela e se ela estivesse no HU de repente as condi¢cdes em que ela estaria
hoje, de repente seriam melhores porque ali tem todo recurso. Entdo, de
repente neste dia que deu o AVC nela |4 no hospital eles ja saberiam na
hora; tanto que ali no PAC eles ndo acharam que era AVC e eu falei que era
porque como eu convivo com ela durante todo esse tempo a gente nao é
médico nem enfermeiro, mas a gente vai aprendendo e vendo o estado da
pessoa, as reacles que tem. A parte complicada da salude € vocé ter que
ficar esperando um hospital, uma vaga, a pessoa acaba adoecendo mais
pela espera do que pela doenca em si (ENT.7).

A dificuldade para suprimento das demandas por materiais de assisténcia no

domicilio foi apontada como aspecto negativo do atendimento do PAID:

Apesar de a gente ganhar muita coisa do PAID, tem coisa que vocé precisa
comprar, principalmente agua mineral e alimentagédo, e sdo coisas caras e
coisas que nao podem faltar, variedade, tem sempre que ta variando,
modificando (ENT.7).

E uma coisa muito boa o PAID, pena que falta muito material pra eles
trabalhar também [...] eles v8o comecar a fornecer fralda a partir do proximo
més, que a fralda eu to comprando. Eles fornecem tudo, sé que, as vezes,
eles ndo tém a quantidade necessaria pra cada paciente, entdo, eles vao
distribuindo um pouco pra cada paciente. Entdo, as vezes, falta, e a gente
tem que ir [a no PAID ou no posto, ou se ndo tem outro lugar pra pegar a
gente compra, mas por enquanto acho que sé a fralda mesmo (ENT.7).

Outro aspecto que evidenciou a dificuldade do Programa para suprimentos de
equipamentos e materiais de uso domiciliar e compromete a continuidade dos
cuidados prestados ao sujeito cuidado foi o recolhimento dos recursos cedidos pela
equipe do PAID apés a alta, de modo que pudesse contemplar novas admissdes e

familias com necessidades consideradas mais relevantes.
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A equipe do PAID me tratava muito bem no tempo que eles me atendiam,
mas eles ficaram sO por seis meses, e 0 equipamento deles eles levaram
tudo, tinha cama, eles levaram tudo, so fiquei s6 com ele mesmo. N&o tenho
visita de mais de ninguém ... S6 algum da familia ou irmandade que vem de
vez em quando dar uma olhadinha e vdo embora, mas ajuda (ENT.6).

Os depoimentos evidenciaram descontinuidade do tratamento em alguns
casos e fragmentacdo entre os servicos que, direta ou indiretamente, prestaram
assisténcia aos sujeitos cuidados: hospital, PAID, Unidade Basica de Saulde e
servicos de urgéncia e emergéncia. Poucos foram os sujeitos referenciados para os
servicos de reabilitacdo, e baixa foi a cobertura dos atendimentos prestados pelas
UBS. Destaca-se ainda, medidas controversas em relacdo a responsabilizacdo dos

servigos em detrimento de outros:

E o posto muito pouco, muito pouco. Acho que deviam vir mais vezes, porque
eles sdo obrigados. Depois que ele ganhou alta do PAID eles transferiram a
ficha dele, e eles vieram s6 uma vez em sete meses. A visita foi de um
visitante, nem era um profissional, era um visitante, agente de salde (ENT.4).

Olha, o posto é bem dificil, até este foi um dos motivos porque eu pedi para o
doutor do PAID vir aqui. A enfermeira veio s6 umas duas vezes. A agente
comunitaria de saude veio umas trés vezes, mas ndo orientando, visitando
(ENT 2).

Foi colocado ele pra fazer fisioterapia na Unioeste, mas a prefeitura ndo quis
levar, comecei fazer como se fosse neuro, e quando falou que era pra fazer
terapia ele cortou, ndo liberaram mais; acho que quatro ou cinco vezes so ele
foi (ENT.6).

A Atencdo Primaria a Saude (APS) constitui a porta de entrada preferencial
dos usuarios aos servicos de saude. Constitui um conjunto de servicos propostos
para garantir e facilitar o acesso as aclOes assistenciais e para atender uma
diversidade de necessidades, por meio de acdes preventivas, curativas e
reabilitadoras. Tem-se como atributos essenciais na APS o0 acesso, longitudinalidade,
integralidade e a coordenacao, e enquanto atributos derivativos o foco na familia, a
orientacdo comunitaria e a competéncia cultural (STARFIELD, 2002). Em relacéo as
unidades de saude no contexto da APS, os depoimentos demonstraram que 0
envolvimento das equipes foi pouco efetivo, destacando-se o sentimento de pesar
dos cuidadores em relacdo a baixa atuacdo dos profissionais, especialmente nos
casos em que as familias deixaram de receber atendimento do PAID e passaram a

depender exclusivamente desta modalidade de atendimento.
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Em relacdo aos relatos de espera prolongada nos servicos de Pronto
Atendimento, entende-se que a superlotacao dos servigos de urgéncia e emergéncia
sobrecarregam as equipes e limitam as possibilidades de atendimento integral e
humanizado aos usudrios do sistema de saude. Observa-se, em todos 0s paises, um
aumento constante na demanda por servicos de urgéncia e uma consequente
pressao, muitas vezes insuportavel, sobre as estruturas e os profissionais de saude.
A urgéncia é a principal causa de insatisfacao da populacdo que utiliza o sistema de
atencdo a saude. Sempre havera uma demanda por servicos maior que a oferta e o
aumento da oferta sempre determinard aumento da demanda, criando-se, assim, um
sistema de dificil equilibrio (MENDES, 2011).

Os depoimentos permitiram inferir aspectos positivos na dinamica do
atendimento domiciliar, como um relacionamento fiavel entre cuidadores e
profissionais e vinculos afetivos fortemente estabelecidos. Na relagéo de cuidado, o
vinculo e a responsabilizacdo para com os sujeitos, sdo fundamentais para que se
obtenha uma orientagdo assistencial voltada a integralidade do cuidado (AYRES,
2004). Por outro lado, as falhas no cumprimento das visitas ou dificuldades para
atendimento das solicitagcbes dos cuidadores — entendida como sobrecarga das
equipes e demanda excessiva de sujeitos cadastrados — constitui motivo de
preocupacdo em relacdo a qualidade da assisténcia prestada e a possibilidade de
suporte adequado das demandas e necessidades apresentadas por cuidadores e
sujeitos cuidados.

Na literatura internacional, a discussdo mais robusta sobre os modelos de
atencao a salde esté relacionada as condi¢cdes cronicas. A razéo é que, pela prépria
evolucao epidemiolégica, a tradicdo dos sistemas de atencdo a saude tem sido de
privilegiar a atencdo as condicfes e aos eventos agudos, mas esse modelo
fracassou completamente na abordagem das condicdes crénicas (MENDES, 2011).
Com o objetivo de contemplar o perfil demografico e epidemioldgico vigentes, as
doencas cronicas nao transmissiveis rapidamente estdo se tornando prioridade para
a saude publica no Brasil, exigindo o redimensionamento das a¢des de saude (TURI
et al., 2010).

Por outro lado, o deslocamento do cuidado para o ambito domiciliar,
isoladamente ndo garante uma politica de salude adequada, sendo necessarios
investimentos em recursos fisicos e humanos, habilitados, capazes de garantir um

atendimento sensivel as demandas dos sujeitos e livres de prejuizos aos Uusuarios.
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Neste sentido, a proposta de deslocamento do cuidado das instituicoes hospitalares
para o domicilio ndo estardq isenta de frustracBes, se 0s investimentos forem
insuficientes ou inadequados para o suprimento das necessidades de cuidadores e
sujeitos cuidados no domicilio.

A precariedade dos recursos disponibilizados para as familias -
especialmente em relacao a distribuicdo de fraldas — foi lastimavel, considerando-se
gue todos os sujeitos cuidados dependiam inevitavelmente deste recurso. O aspecto
alimentacdo também emergiu com preocupacao, visto que grande parte dos sujeitos
cuidados dependia de alimentagdo enteral. Embora o uso da dieta néo
industrializada seja seguro e adequado, também demanda gastos que, para 0S
cuidadores, foram considerados igualmente excessivos, especialmente
considerando-se a baixa renda apresentada. No caso da dieta industrializada, os
custos sdo ainda mais elevados: mil e quinhentas calorias em sistema aberto liquido
podem custar aproximadamente R$ 460,00 por més. As questdes financeiras
mencionadas determinam a cobertura de fornecimento da dieta industrializada pelo
SUS e dificultam seu abastecimento a pacientes em nutricdo enteral, tornando o uso
da dieta ndo industrializada pratica frequente em pacientes em nutricdo enteral
domiciliar no Brasil (MARTINS; REZENDE; TORRES, 2012).

Entende-se que as complicacbes apresentadas pelos sujeitos cuidados no
domicilio explicam-se, em parte, pela cronicidade e complexidade dos mesmos,
sendo comum que pacientes crénicos transitem entre condi¢cdes agudas e crénicas
da doenca (BRASIL, 2012a). Por outro lado, a inexperiéncia ou dificuldades técnicas
dos cuidadores para a realizacdo de procedimentos complexos, baixa escolaridade,
sobrecarga de cuidados, os aspectos econdémicos envolvidos e mesmo falhas no
processo de aprendizado devem ser considerados.

Nesta perspectiva, a desospitalizacdo do individuo, ndo se encerra no
contexto da alta, especialmente nos casos em que 0s sujeitos dependerdo de
cuidados continuos em nivel domiciliar. A demanda por uma abertura conceitual do
processo saude-doenca fundamenta-se na constatacdo do papel protagonista dos
determinantes multiplos sobre as condi¢cdes de saude da populacdo. Deste modo, a
saude € compreendida como produto de amplo espectro de fatores relacionados
com a qualidade de vida: padrdo adequado de alimentacdo, nutricdo, habitacao,
saneamento, boas condi¢bes de trabalho e renda e oportunidades de educagéo
(MINAYO, 2009).
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A aplicacdo prética destas questbes desafia os profissionais de saude a
sustentar o fato de a esséncia humana ir muito além de seu corpo biologico, e a
compreender que cada pessoa esta inserida em redes, formas e estruturas coletivas
(MINAYO, 2009). A superacgdo das intervencdes centradas no modelo biomédico e
na supervalorizacdo das praticas curativas deve considerar que 0 interesse nos
cuidadores deve transcender a perspectiva utilithria — otimizacdo de recursos
financeiros, celeridade da alta e melhor aproveitamento dos leitos hospitalares
(BRAISL, 2012a) — em substituicdo a perspectiva na qual se considera que se 0
cuidador estiver bem e adequadamente preparado cuidara melhor da pessoa
dependente. Deste modo, as equipes poderdo assistir o cuidador em suas
necessidades individuais, bem como considera-los como um grupo especifico,
sujeitos e atores das ac¢Oes de saude (OLIVER; RAFACHO, 2010).
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CONCLUSAO

As doencas crbnicas ndo transmissiveis rapidamente estdo se tornando
prioridade para a saude publica no Brasil, exigindo o redimensionamento das acdes
de saude, de modo que possam contemplar o perfil demografico e epidemiolégico
vigentes. Neste contexto, apreendeu-se na vivéncia dos cuidadores, que a
realizacdo das praticas educativas hospitalares, repercutiu positivamente no
contexto da AD; considerando que estas, oportunizaram a experiéncia e aprendizado
necessarios e facilitaram a execuc¢éo das técnicas de cuidado no domicilio.

No entanto, enquanto estratégia assistencial, as praticas de educacdo em
salude ndo anulam a possibilidade e a ocorréncia de complicagdes com o sujeito
cuidado no domicilio, uma vez que contemplam uma parcela das necessidades dos
cuidadores e sujeitos cuidados, e correlacionam-se com outros aspectos e
necessidades individuais, por eles apresentadas. Variaveis como: renda, idade
avancada dos cuidadores, dificuldade de auxilio para o desenvolvimento das
atividades de cuidado, auséncia de rede de suporte institucional e a complexidade
dos sujeitos cuidados, destacaram-se entre as limitacbes dos cuidadores para a
realizacao das técnicas de cuidado e para a continuidade da assisténcia domiciliar.

Ainda no que se refere as fragilidades das praticas educativas, ressalta-se
gue o foco direcionado exclusivamente as questdes técnicas e a nao sistematizacéo
das orientacdes pode acarretar prejuizos a assisténcia domiciliar, bem como ao
processo de apropriacdo e assimilacdo das orientacdes; sendo necessario
correlacionar as orientacdes ao contexto e as necessidades individuais de cada
cuidador; além de recursos fisicos e humanos (equipe interdisciplinar) suficientes e
capacitados para atender as demandas hospitalares.

Embora tenham sido verificados aspectos positivos em relacdo a atuacdo das
equipes na AD, as ac¢les dos profissionais de salude e a tentativa de apoio frente as
limitacdes dos cuidadores é de alcance limitado, os servicos de saude e a atencao
basica sdo pouco integrados e ndo oferecem suporte e protecao efetiva ao cuidador,
de modo que os mesmos recorrem a ajuda solidaria de voluntarios, amigos e
familiares para manter o cuidado domiciliar de forma digna e diminuir a sobrecarga

fisica, emocional, econdmica e social.
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Em relacdo a assisténcia prestada pelas equipes de AD, a demanda
excessiva de sujeitos cadastrados pode inferir sobrecarga dos profissionais de
salde e subcontemplacdo das necessidades dos sujeitos cuidados, conforme
demonstraram os depoimentos. Neste sentido, a politica de desospitalizacdo dos
individuos deve prever recursos fisicos e humanos (equipe interdisciplinar)
suficientes e capacitados para atender igualmente as demandas domiciliares.
Aspectos como a auséncia de planejamento quanto ao transporte adequado
(ambuléancia) e a fragmentacdo entre os servicos hospitalar, Atencéo Béasica e AD,
impossibilitaram a continuidade do acompanhamento de servicos alternativos e
complementares a assisténcia prestada pelos profissionais da AD, determinando,
por exemplo, a suspensao dos atendimentos ofertados pelo Centro de Reabilitacéo.
Este cenario, expressa a inexisténcia de uma efetiva Rede de Assisténcia a Saude
para o sujeito com necessidades especiais (condi¢des crbnicas) e a fragilidade dos
atributos da APS - longitudinalidade, integralidade, coordenacdo no contexto da
Atencao Primaria.

Em decorréncia dos aspectos socioeconémicos levantados, a assisténcia
domiciliar apresentou dominios sensivelmente comprometidos, ferindo a qualidade e
a continuidade das acbes de cuidado. A sobrecarga dos cuidadores e o
desenvolvimento de doencas organicas/funcionais podem ser entendidos como
reflexo do esforco a que os cuidadores se submeteram para manter o sujeito
cuidado em condic¢des dignas de assisténcia.

No que se refere as experiéncias dos cuidadores em relacdo ao cuidado
domiciliar, acrescenta-se a sobrecarga fisica e emocional, um cotidiano dificil e
arduo, de anulacdo das atividades sociais e de lazer, cujas responsabilidades
resultaram em sentimentos de angustia, tristeza e pesar frente a cronicidade do
sujeito cuidado; momentos de ansiedade e choro, frente as dificuldades e
intercorréncias enfrentadas; e, por fim, sentimentos de afeto, orgulho, satisfacdo e
superacdo dos préprios limites em prol de um cuidado mais digno ao membro
familiar necessitado.

Entende-se que as dificuldades enfrentadas no domicilio podem ser
amenizadas quando os cuidadores forem criteriosamente preparados desde a
internacdo, mas ha aspectos desse contexto que ndo se dobram apenas as acdes
educativas, tendo em vista as questbes de ordem psicossocial, institucionais e as

intercorréncias apresentadas pelos sujeitos cuidados no domicilio. Ressalta-se ainda
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a importancia da comunicacéao entre os servi¢cos e da Contra Referéncia para a UBS,
mesmo Nnos casos em que 0S sujeitos sdo admitidos para internacdo domiciliar,
considerando-se o baixo numero de atendimentos e visitas domiciliares levantadas
nos depoimentos.

Conclui-se que as acdes de educacdo em saude desempenhadas pelos
profissionais de salde durante o periodo de internacdo hospitalar e a assisténcia
prestada pelas equipes de AD ndo contemplam integralmente as demandas
apresentadas pelos cuidadores e sujeitos cuidados no domicilio. Faz-se necessario
um olhar mais amplo e atencioso as necessidades deste sujeito, entdo denominado
e responsabilizado “cuidador”; que tanto tem contribuido para a efetivacdo das
Politicas de AD, e sem o qual ndo seria possivel a realizagdo desta pesquisa.

Os determinantes socioecondmicos, tais como renda familiar, nivel de
escolaridade, condicdes de moradia e o estresse cotidiano do cuidado ininterrupto
sdo elementos para os quais as intervencdes pautadas no ensino de cuidados
técnicos, apresentam baixa resolutividade. Estdo em outro campo de intervencéo,
requerem politicas publicas mais efetivas e acOes educativas pautadas na
emancipacao dos sujeitos, em sua organizacao individual e coletiva, na luta pela

garantia de direitos e de assisténcia adequada para si e para o sujeito cuidado.



100

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

ALMEIDA, A. C. M. C. H. de; FELIPES, L.; DAL POZZO, V. C. O impacto causado
pela doenga mental na familia. Revista Portuguesa de Enfermagem de Saude
Mental, Porto, n. 6, dez. 2011. Disponivel em
<http://www.scielo.gpeari.mctes.pt/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1647-
21602011000200007&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 08 jan. 2014.

AGENCIA USP DE NOTICIAS. Grupo do IPq oferece acompanhamento a
cuidadores de pessoas com Alzheimer. 2013. Disponivel em:
<http://www5.usp.br/22176/grupo-do-ipg-oferece-acompanhamento-a-cuidadores-de-
pessoas-com-alzheimer/>. Acesso em: 05 jul. 2013.

AMARAL, N. N. et al. Assisténcia domiciliar & saude: sua histéria e sua relevancia
para o sistema de saude atual. Rev. Neurociéncias, Sdo Paulo, v. 9, n. 3, p. 111-
117, 2001. Disponivel em:
<http://www.revistaneurociencias.com.br/edicoes/2001/RN%2009%2003/Pages%20f
rom%20RN%2009%2003-5.pdf>. Acesso em: 04 ago. 2012.

AMARANTE, P. O ovo da serpente. ed. Rio de Janeiro: Fiocruz, 1996.

ANDRADE, F. M. M de. O cuidado informal a pessoa idosa dependente em
contexto domiciliario: necessidades educativas do cuidador principal. 2009. 359 f.
Tese (Mestrado em Ciéncias da Educacéao) — Instituto de Educacéo e Psicologia,
Universidade do Minho, Portugal, 2009. Disponivel em:
<http://repositorium.sdum.uminho.pt/bitstream/1822/10460/1/Disserta%C3%A7%C3
%A30_Mestrado_Fernanda_%20Andrade-Vers%C3%A30_final.pdf>. Acesso em: 06
jul. 2013.

ASSOCIACAO BRASILEIRA DE NORMAS TECNICAS. NBR 6023: informacéo e
documentacéo: referéncias: elaboracéo. Rio de Janeiro, 2002. 24 p. Disponivel em:
<http://www.habitus.ifcs.ufrj.br/pdf/abntnbr6023.pdf>. Acesso em 14 nov. 2013.

ASSUMPCAO JUNIOR, F. B.; SPROVIERI, M. H. S. Introdu¢&o ao Estudo da
Deficiéncia Mental. S&o Paulo: Memnon, 2000. v. 1. 164p.

AYRES, J. R. C. M. Cuidado e reconstrucao das praticas de Saude. Interface,
Botucatu, v. 8, n. 14, p. 73- 92, fev, 2004. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1414-
32832004000100005&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 07 jul. 2013.

BARE, B. G.; SMELTZER, S. C. A familia. In BRUNNER R; SUDDARTH. Tratado de
enfermagem médico-cirurgico. Rio de Janeiro: Guanabara, Koogan. 2002. v. 1.

BARROS, J. C. Pensando o processo saude doenca: a que responde o modelo
biomédico?. Saude soc., Sdo Paulo, v. 11, n. 1, p. 67- 84, jul. 2002. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
12902002000100008&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 04 nov. 2013.

BATISTA, R. P.; MASTROENI, M. F. Fatores associados a baixa adesao ao exame
colpocitolégico em maes adolescentes. Acta paul. enferm., Sdo Paulo , v. 25,n. 6, p.


http://www5.usp.br/22176/grupo-do-ipq-oferece-acompanhamento-a-cuidadores-de-pessoas-com-alzheimer/
http://www5.usp.br/22176/grupo-do-ipq-oferece-acompanhamento-a-cuidadores-de-pessoas-com-alzheimer/
http://www.revistaneurociencias.com.br/edicoes/2001/RN%2009%2003/Pages%20from%20RN%2009%2003-5.pdf%3e.%20Acesso
http://www.revistaneurociencias.com.br/edicoes/2001/RN%2009%2003/Pages%20from%20RN%2009%2003-5.pdf%3e.%20Acesso
http://repositorium.sdum.uminho.pt/bitstream/1822/10460/1/Disserta%C3%A7%C3%A3o_Mestrado_Fernanda_%20Andrade-Vers%C3%A3o_final.pdf
http://repositorium.sdum.uminho.pt/bitstream/1822/10460/1/Disserta%C3%A7%C3%A3o_Mestrado_Fernanda_%20Andrade-Vers%C3%A3o_final.pdf
http://www.habitus.ifcs.ufrj.br/pdf/abntnbr6023.pdf

101

879-888, maio 2012. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-
21002012000600009&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 21 out. 2013.

BECKER, S. G. et al. Dialogando sobre o processo saude/doenca com a
Antropologia: entrevista com Esther Jean Langdon. Rev. bras. enferm., Brasilia, v.
62, n. 2, p. 323-6, abr. 2009. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-
71672009000200025&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 01 ago. 2012.

BERNARDES, A. G.; PELLICCIOLI, E. C.; MARQUES, C. F. Vinculo e praticas de
cuidado: correlagfes entre politicas de saude e formas de subjetivacéo. Ciénc.
saude coletiva, Rio de Janeiro,v. 18, n. 8, ago. 2013. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=5S1413-
81232013000800018&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 16 ago. 2013.

BOEHS, A. E. O sistema profissional de cuidado e a familia: os movimentos de
aproximacéo e distanciamento. In: Elsen, I. et al. O viver em familia e sua interface
com a saude e a doenca. Maringa: Eduem, 2004. p. 217-31.

BRASIL. Ministério da Saude. Portaria N° 963 de 27 de maio de 2013. Redefine a
Atencdo Domiciliar no Ambito do SUS. Disponivel em: <
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2013/prt0963_27 05 2013.html>
Acesso em: 6 ago. 2013.

. Secretaria de atencéo a saude. Departamento de atencdo Basica.
Coordenacéo geral da atencédo domiciliar. Caderno de atencéo domiciliar. v. 2.
Brasilia, 2012 a. Disponivel em:
<http://189.28.128.100/dab/docs/geral/CAD_VOL1_CAP1.pdf>. Acesso em: 06 ago.
2012.

. Ministério da Saude. Portaria N° 1.533, de 16 de julho de 2012 b. Altera e
acresce dispositivos a Portaria n° 2.527/GM/MS, de 27 de outubro de 2011, que
redefine a Atencdo Domiciliar no Ambito do Sistema Unico de Satde (SUS).
Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt1533_16 07_2012.html>.
Acesso em: 06 ago. 2012.

. Ministério da Saude. Portaria n® 2.029 de 24 de agosto de 2011 a. Institui
a Atencéo Domiciliar no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS). Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2011/prt2029_24 08 2011.html>.
Acesso em: 06 ago. 2012.

. Ministério da Saude e Ministério de Minas e Energia. Portaria
interministerial N° 630 de 30 de novembro de 2011 b. Dispbem sobre a tarifa
social de energia elétrica. Disponivel em:
<http://www.aneel.gov.br/cedoc/pri2011630.pdf>. Acesso em: 06 jul. 2013.

. Ministério do Planejamento, Orcamento e Gestao. Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica. Contagem Populacional. 2009. Disponivel em:
<http://www.ibge.gov.br/cidadesat/topwindow.htm?1>. Acesso em: 06 ago. 2012.


http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2013/prt0963_27_05_2013.html
http://189.28.128.100/dab/docs/geral/CAD_VOL1_CAP1.pdf%3e.%20Acesso
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt1533_16_07_2012.html%3e.%20Acesso
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt1533_16_07_2012.html%3e.%20Acesso
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2011/prt2029_24_08_2011.html
http://www.aneel.gov.br/cedoc/pri2011630.pdf
http://www.ibge.gov.br/cidadesat/topwindow.htm?1%3e.

102

. Ministério do Planejamento, Orgcamento e Gestdo. Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica. Contagem Populacional. 2010. Disponivel em:
<http://www.ibge.gov.br/cidadesat/topwindow.htm?1>. Acesso em: 06 ago. 2012.

. Ministério da Saude, 2008. Secretaria de Aten¢cdo a Saude. Secretaria de
Gestéo do Trabalho e da Educacédo na Saude Brasilia — DF, 2008. Guia Prético do
Cuidador. Série A. Normas e Manuais Técnicos. Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/guia_pratico_cuidador.pdf>. Acesso em:
13 mar. 2013.

. Ministério da Saude. Secretaria de Politicas de Saude. Projeto Promocao da
Saude. As Cartas da Promoc¢é&o da Saude. Ministério da Saude, Secretaria de
Politicas de Saude, Projeto Promocédo da Saude. Brasilia: Ministério da Saude, 2002.

. Ministério da Saude. Conselho Nacional de Saude. Diretrizes e normas
regulamentadoras sobre pesquisa envolvendo seres humanos. Resolucao 196.
1996. Brasilia: CNS; 1996.

BRAZ, E. Entre o visivel e o invisivel: as representacdes sociais no cotidiano do
senescente cuidador de idosos dependentes. 2008. 160f. Tese (Doutorado em
Enfermagem) — Escola de Enfermagem, Universidade de S&o Paulo, Sdo Paulo,
2009. Disponivel em: <http://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/7/7136/tde-
15052009-152922/>. Acesso em: 6 ago. 2012.

BRITO, F. A transicdo demografica no Brasil: as possibilidades e os desafios para
a economia e a sociedade. Texto para discussao. Belo Horizonte: UFMG/Cedeplar,
2007. Disponivel em: <http://www.cedeplar.ufmg.br/pesquisas/td/TD%20318.pdf>.
Acesso em: 03 ago. 2012.

BRONDANI, C. M. et al. Cuidadores e estratégias no cuidado ao doente na
internacao domiciliar. Texto contexto — Enferm., Florianépolis, v. 19, n. 3, p. 504-10,
set. 2010. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
07072010000300012&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 10 jul. 2012.

BUUS, P. M. Promocéao e educacédo em saude no ambito da Escola de Governo em
Saude da Escola Nacional de Saude Publica. Cad. Saude Puablica, Rio de Janeiro, v.
15, Sup. 2, p. 177-185, 1999. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
311X1999000600018&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 04 nov. 2013.

BUSS-FILHO, P. M. P. A. A salde e seus determinantes sociais. Physis, Rio de
Janeiro, v. 17, n. 1, p. 77-93, jan.abr. 2007. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/physis/v17nl/v17n1a06.pdf. Acesso em: 06 de ago. 2013.

CALDAS, C. P.; CARNEIRO, T. F.; SILVEIRA, T. M. da. Cuidando de idosos
altamente dependentes na comunidade: um estudo sobre cuidadores familiares
principais. Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 22, n. 8, p. 1629-38, ago. 2006.
Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
311X2006000800011&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 05 ago. 2012.


http://www.ibge.gov.br/cidadesat/topwindow.htm?1%3e.
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/guia_pratico_cuidador.pdf
http://www.cedeplar.ufmg.br/pesquisas/td/TD%20318.pdf%3e.%20%20Acesso
http://www.cedeplar.ufmg.br/pesquisas/td/TD%20318.pdf%3e.%20%20Acesso
http://www.scielo.br/pdf/physis/v17n1/v17n1a06.pdf

103

CASARIM, S. T.; HECK, R. M; KLOCK, A. D. Cuidado domiciliar: a experiéncia da
residéncia multiprofissional em saude da familia/UFPEL-MS/BID. Texto contexto -
enferm., Florianopolis, v. 14, n. 2, p. 237- 245, abr-jun. 2005 . Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
07072005000200011&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 10 jul. 2012.

CASCAVEL. PAID é selecionado ao Laboratério de Inovacao em Atencdo Domiciliar,
2013. Disponivel em: <http://www.cascavel.pr.gov.br/noticia.php?id=22877>. Acesso
em: 3 jul. 2013.

CAVA, A. M.; GOES, F. G. B. A concepcéo de educacio em saude do enfermeiro no
cuidado a crianga hospitalizada. Rev. Eletr. Enf., v. 11, n. 4, p. 932-41, jan, 2009.
Disponivel em: <http://www.fen.ufg.br/revista/v11/n4/v11n4al8.htm>. Acesso em: 08
set. 2013.

CAVALCANTI, A.; GALVAO, C. Terapia. Ocupacional: Fundamentac&o e pratica.
Rio de Janeiro: Guanabara Koogan, 2007. p. 508-511.

CENTA, M. de L.; ELSEN, I. Reflexdes sobre a evolugao historica da familia. Familia
saude Desenv., Curitiba, v. 1, n. 1/2, p. 21-26, jan-dez. 1999. Disponivel em:
<http://ojs.c3sl.ufpr.br/ojs2/index.php/refased/article/view/4878>. Acesso em: 10 out.
2012.

CHAVES, E. C.; COSTARDI, I. de C. A.; PUSCHEL, V. A. de A. Modelos clinicos e
psicossocial de atencéo ao individuo e a familia na assisténcia domiciliar — bases
conceituais. Rev Esc Enferm USP., S&do Paulo, v. 40, n. 2, p. 261-8, maio 2006.
Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/reeusp/v40n2/14.pdf>. Acesso em: 05 ago.
2012.

CODARIN, M. A. F. et al. Associacao entre pratica de atividade fisica, escolaridade e
perfil alimentar de motoristas de caminhdo. Saude soc., Sdo Paulo, v. 19, n. 2, jun.
2010. Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
12902010000200017&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 21 out. 2013.

CRUZ, M da N.; HAMDAN A. C. O impacto da doenca de Alzheimer no cuidador.
Psicol. estud., Maringd , v. 13,n. 2, p.223-229, Jun. 2008. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
73722008000200004&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 08 jan. 2014

DATASUS. Secretaria de Atencdo a Saude. Cadastro Nacional dos
Estabelecimentos de Saude. Disponivel em: <http://cnes.datasus.gov.br/>. Acesso
em: 06 jul. 2013.

DELGADO, J. A. A familia vivenciando situacfes de saude e doenca: um
conhecimento em construcdo. In: Elsen, I. et al. O viver em familia e sua interface
com a saude e a doenc¢a. Maringa: Eduem, 2002. p. 385-93.

DESLANDES, S. F.; GOMES, R. Interdisciplinaridade na saude publica: um campo
em construcdo. Rev. Latino-Am. Enfermagem. Ribeirdo Preto. v. 2, n. 2, p.103-14,
jul. 1994 . Disponivel em:


http://www.cascavel.pr.gov.br/noticia.php?id=22877%3e.%20Acesso
http://www.fen.ufg.br/revista/v11/n4/v11n4a18.htm
http://ojs.c3sl.ufpr.br/ojs2/index.php/refased/article/view/4878
http://cnes.datasus.gov.br/%3e.%20Acesso

104

<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
11691994000200008&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 01 ago. 2012.

DEL DUCA, G. F.; THUME, E.; H. P. C. Prevaléncia e fatores associados ao cuidado
domiciliar a idosos. Rev. Saude Publica, S&do Paulo, v. 45, n. 1, fev. 2011.
Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-
89102011000100013&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 16 ago. 2013.

FABRICIO, S. C. C. et al. Assisténcia domiciliar: a experiéncia de um hospital
privado do interior paulista. Rev. Latino-Am. Enfermagem, Ribeirdo Preto, v. 12, n.
5, p. 721-6, out. 2004. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
11692004000500004&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 05 ago. 2012.

FALCAO, D. V, BUCHER-MALUSCHKE, J. S. Filhas que cuidam de pais / médes com
doenca de Alzheimer. Estud Psicol. Natal, v.13, n. 3, p.245 -56, 2008. Disponivel
em:
<http://www.scielo.br/scieloOrg/php/similar.php?lang=en&text=[Daughters%20who%
20take%?20care%200f%20fathers/mothers%20with%20probable/possible%20Alzhei
m. > Acesso em: 20 de jan, 2014.

FERNANDES, J. M. O papel do cuidador frente ao paciente acamado e a
responsabilizacao da equipe de saude da familia. 2010, 200f. Monografia
(Especializacdo em Atencdo Basica em saude da Familia). Universidade Federal de
Minas Gerais. Faculdade de Medicina. Nucleo de Educacdo em Saude Coletiva.
Aracuai, MG, 2010. Disponivel em:
<http://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pasta/BV/Trabalhos_de Conclusao_
dos_Cursos/2010>. Acesso em: 06 ago. 2012.

FERREIRA, F. et al. Validacédo da escala de Zarit: sobrecarga do cuidador em
cuidados paliativos domiciliarios, para populacéo portuguesa. Universidade Catolica
Portuguesa. Cadernos de Saude n. 2, v. 3, p.13-19, 2010. Disponivel em:
<http://www.esel.pt/ESEL/PT/UIDE/Publicacoes/Sobrecarga+do+cuidador+em+cuida
dos+paliativos+domicili%C3%Alrios.htm>. Acesso em: 21 ago. 2013.

FRANCO, M. C.; JORGE, M. S. B. Sofrimento do familiar frente a hospitalizac&o. In:
Elsen, I. et al. O viver em familia e sua interface com a saude e a doenca.
Maringa: Eduem, 2004. p. 181-199.

GAZZINELLI, M. F.; GAZINELLI, A. REIS, D. C. dos; PENNA, C. M. de M. Educagéo
em saude: conhecimentos, representacdes sociais e experiéncias da doenca. Cad.
Saude Puablica, Rio de Janeiro, v. 21, n. 1, p. 200-6, fev. 2005. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
311X2005000100022&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 6 ago. 2012.

GIL, A. C. Métodos e técnicas de pesquisa social. 4. ed. Sdo Paulo: Atlas, 1995.
GIL, A. C. Como elaborar projetos de pesquisa. 4. ed. Sdo Paulo: Atlas, 2007.

GOMES, S. C; etal. La sobrecarga de las cuidadoras de personas
dependientes: andlisis y propuestas de intervencién psicosocial. Valencia: Ed,
Tirant Lo Blanch, 2006.


http://www.scielo.br/scieloOrg/php/similar.php?lang=en&text=%5bDaughters%20who%20take%20care%20of%20fathers/mothers%20with%20probable/possible%20Alzheim.
http://www.scielo.br/scieloOrg/php/similar.php?lang=en&text=%5bDaughters%20who%20take%20care%20of%20fathers/mothers%20with%20probable/possible%20Alzheim.
http://www.scielo.br/scieloOrg/php/similar.php?lang=en&text=%5bDaughters%20who%20take%20care%20of%20fathers/mothers%20with%20probable/possible%20Alzheim.
http://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pesquisa/simples/FERNANDES,%20Juliana%20Maria/1010
http://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pesquisa/simples/FERNANDES,%20Juliana%20Maria/1010
http://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pesquisa/simples/Universidade%20Federal%20de%20Minas%20Gerais.%20Faculdade%20de%20Medicina.%20N%C3%BAcleo%20de%20Educa%C3%A7%C3%A3o%20em%20Sa%C3%BAde%20Coletiva/1015
http://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pesquisa/simples/Universidade%20Federal%20de%20Minas%20Gerais.%20Faculdade%20de%20Medicina.%20N%C3%BAcleo%20de%20Educa%C3%A7%C3%A3o%20em%20Sa%C3%BAde%20Coletiva/1015
http://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pasta/BV/Trabalhos_de_Conclusao_dos_Cursos/2010%3e.%20Acesso
http://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pasta/BV/Trabalhos_de_Conclusao_dos_Cursos/2010%3e.%20Acesso
http://www.esel.pt/ESEL/PT/UIDE/Publicacoes/Sobrecarga+do+cuidador+em+cuidados+paliativos+domicili%C3%A1rios.htm
http://www.esel.pt/ESEL/PT/UIDE/Publicacoes/Sobrecarga+do+cuidador+em+cuidados+paliativos+domicili%C3%A1rios.htm

105

HENCKEMAIER, L. Dificuldades ao cuidar da familia no hospital. In: ELSEN, I. et al.
O viver em familia e sua interface com a saude e a doenca. Maringa: Eduem,
2004. p. 403-419.

KARSCH, U. M. Idosos dependentes: familias e cuidadores. Cad. Saude Publica
Rio de Janeiro, v. 19, n. 3, p. 861 866, mai-jun, 2003.

KERBER, N. P. C.; KIRCHHOF, A. L. C.; VAZ, M. R. C. Vinculo e satisfacao de
usuarios idosos com a atencdo domiciliaria. Texto contexto - enferm., Floriandpolis ,
v. 17, n. 2, jun. 2008 . Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
07072008000200012&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 16 ago. 2013.

LARAIA, M. T.; STUART, G. W. Enfermagem psiquiétrica: principios e pratica. 6.
ed. Porto Alegre: Artmed, 2001.

LAUREL, A. C. A saude-doenca como processo social. Revista Latino-americana
de Salud., México, v. 2, p. 7-25, 1982. Trad. NUNES, E. D. Disponivel em:
<http://cac-
php.unioeste.br/pos/media/File/biociencias/A_saude_doenca_como_processo_social
>. Acesso em: 01 ago. 2012.

LEAHEY, M.; WRIGHT, LORRAINE. M. Enfermeiras e familias: um guia para
avaliacdo e intervencéo na familia. 3. ed. S&o Paulo: Roca, 2002.

LEAL, L. P. et al. Prevaléncia da anemia e fatores associados em criancas de seis a
59 meses de Pernambuco. Rev. Saude Publica, Sdo Paulo, v. 45, n. 3, jun. 2011.
Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-
89102011000300003&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 21 out. 2013.

LORENTE, P.: RUIPEREZ, I. Geriatria. Rio de Janeiro: McGraw-Hill, 2000.

MARINO, S. R. A,; RAMOS, F. R. S.; SCHERER, M. D. dos A. Rupturas e
resolucdées no modelo de atencéo a saude: reflexdes sobre a estratégia saude da
familia com base nas categorias kuhnianas. Interface, Botucatu, v. 9, n. 16, p. 53-63,
fev. 2005. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1414-
32832005000100005&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 06 ago. 2012.

MARQUES, A. K. M. C. et al. Apoio social na experiéncia do familiar cuidador. Ciénc.
saude coletiva, Rio de Janeiro, v. 16, supl. 1, p. 945-955, mar. 2011. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232011000700026&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 18 set. 2013.

MARTELLI, D. R. B. et al. Internac&o domiciliar: o perfil dos pacientes assistidos pelo
Programa HU em Casa. Physis, Rio de Janeiro, v. 21, n. 1, p. 147- 157, 2011.
Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-
73312011000100009&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 04 abr. 2013.

MARTINS, J. de J. et al. Necessidades de educacdo em saude dos cuidadores de
pessoas idosas no domicilio. Texto contexto - enferm., Florianépolis, v. 16, n. 2, p.


http://cac-php.unioeste.br/pos/media/File/biociencias/A_saude_doenca_como_processo_social%3e.
http://cac-php.unioeste.br/pos/media/File/biociencias/A_saude_doenca_como_processo_social%3e.
http://cac-php.unioeste.br/pos/media/File/biociencias/A_saude_doenca_como_processo_social%3e.

106

254-62, jun. 2007. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
07072007000200007&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 10 jul. 2012.

MARTINS, A. S. ; REZENDE, N. A. de; TORRES, H. O. da G. Sobrevida e
complicacdes em idosos com doencgas neurolégicas em nutricdo enteral. Rev.
Assoc. Med. Bras., Sdo Paulo, v. 58, n. 6, p. 691-697, dez. 2012. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
42302012000600014&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 16 ago. 2013.

MELO, T. M., RODRIGUES, I. G., SCHIMIDT, D. R. C. Caracterizagéo dos
cuidadores de pacientes em cuidados paliativos no domicilio. Rev. Brasileira de
Cancerologia, Rio de Janeiro, v. 55, n. 4, p. 365-374, jul. 2009. Disponivel em:
<http://wwwl.inca.gov.br/rbc/n_55/v04/pdf/365_artigo6.pdf>. Acesso em: 05 ago.
2012.

MENDES, W. Home care: uma modalidade de assisténcia a saude. Rio de Janeiro:
UERJ, UNATI, 2001.

MENDES, E. V. As redes de atencéo a saude. Brasilia, DF: OPAS/CONASS, 2011.
Disponivel em: <http://apsredes.org/site2012/wp-content/uploads/2012/03/Redes-de-
Atencao-mendes2.pdf>. Acesso em: 21 set. 2011.

MENDES, J. A. M. A vivéncia subjectiva dos cuidadores de pessoas com
deméncia: Temas Centrais, Sintomatologia Emocional e Estratégias de Confronto.
2010. 112 f. Tese (Mestrado em Psicologia). Faculdade de Psicologia, Universidade
de Lisboa. Lisboa, 2010. Disponivel em: <http://repositorio.ul.pt/handle/10451/2519>.
Acesso em: 20 dez. 2012.

MERHY, E. E. O ato de cuidar: a alma dos servi¢cos de saude. In: BRASIL. Ministério
da Saude. Secretaria de Gestdo do Trabalho e Educacéo na Saude. Departamento
de Gestéo da Educacédo na Saude. Ver-SUS Brasil: caderno de textos, Brasilia:
Ministério da Saude, p. 108-137, 2004. Disponivel em:
<http://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pesquisa/simples/MERHY,%20Emer
son%20Elias/1010>. Acesso em: 06 ago. 2012.

MILES, A. O doente mental da sociedade contemporanea. Rio de Janeiro: Zahar,
1982.

MINAYO, M. C. S. Interdisciplinaridade: uma questédo que atravessa o saber, o poder
e 0 mundo vivido. Medicina, Ribeirdo Preto, v. 24, n. 2, p. 70-7, abr-jun. 1991.

MINAYO, M. C. de S. Contribuicbes da antropologia para pensar e fazer saude. In:
CAMPOS, G. W. S. et al. (Orgs.). Tratado de saude coletiva. 2. ed. Sdo Paulo:
HUCITEC; Rio de Janeiro: FIOCRUZ, 2009. p. 189-218.

MINAYO, M. C. de S. O desafio do conhecimento. Pesquisa qualitativa em saude.
12. ed. S&o Paulo: HUCITEC, 2010.

MINAYO, M. C. de S. Andlise qualitativa: teoria, passos e fidedignidade. Ciénc.
saude coletiva, Rio de Janeiro, v. 17, n. 3, p. 221-26, mar, 2012. Disponivel em:


http://www1.inca.gov.br/rbc/n_55/v04/pdf/365_artigo6.pdf
http://apsredes.org/site2012/wp-content/uploads/2012/03/Redes-de-Atencao-mendes2.pdf
http://apsredes.org/site2012/wp-content/uploads/2012/03/Redes-de-Atencao-mendes2.pdf
http://repositorio.ul.pt/handle/10451/2519
http://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pesquisa/simples/MERHY,%20Emerson%20Elias/1010
http://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pesquisa/simples/Ver-SUS%20Brasil:%20caderno%20de%20textos/1030
http://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pesquisa/simples/MERHY,%20Emerson%20Elias/1010%3e.%20Acesso
http://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pesquisa/simples/MERHY,%20Emerson%20Elias/1010%3e.%20Acesso
http://portal.revistas.bvs.br/transf.php?xsl=xsl/titles.xsl&xml=http://catserver.bireme.br/cgi-bin/wxis1660.exe/?IsisScript=../cgi-bin/catrevistas/catrevistas.xis%7Cdatabase_name=TITLES%7Clist_type=title%7Ccat_name=ALL%7Cfrom=1%7Ccount=50&lang=pt&comefrom=home&home=false&task=show_magazines&request_made_adv_search=false&lang=pt&show_adv_search=false&help_file=/help_pt.htm&connector=ET&search_exp=Medicina%20%28Ribeir%C3%A4o%20Preto%29

107

<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232012000300007&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 6 ago. 2012.

MORETTI-PIRES, R. O. Complexity in Family Healthcare and the training of future
healthcare professionals. Interface - Comunic., Saude, Educ. v. 13, n. 30, p. 153-
66, jul-set, 2009.

Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/icse/v13n30/v13n30al3>. Acesso em: 6
ago. 2013

MORSCH, P. Avaliacao do grau de satisfacdo dos usuérios do Programa de
Assisténcia domiciliar de Sado Sebastido Martir. 2008. 109 f. Trabalho de concluséo
de curso (Curso de especializacdo em saude publica). Faculdade de Medicina, Porto
Alegre, 2008. Disponivel em: <http://www.lume.ufrgs.br/handle/10183/15420>.
Acesso em: 12 jun. 2012.

MOTTA, M. da G. C. da. O ser doente no triplice mundo da crianca, familia, e
hospital: uma descricdo fenomenoldgica das mudancas existenciais. 1997. 207 f.
(Tese de Doutorado). Universidade Federal de Santa Catarina, UFCS/Centro de
Ciéncias da Saude. Florianopolis. Disponivel em:
<http://aspro02.npd.ufsc.br/arquivos/105000/107900/18_107907.htm?codBib=>.
Acesso em: 7 jul. 2013.

MOTTA, M. da G. C. da. O entrelacar de mundos: familia e hospital. In: Elsen, I. et al.
O viver em familia e sua interface com a saude e a doenca. Maringa: Eduem,
2004. p. 153-67.

MOTTA, L. B. da; CALDAS, C. P. ; ASSIS, M. de. A formacgéo de profissionais para a
atencao integral a saude do idoso: a experiéncia interdisciplinar do NAI -
UNATI/UERJ. Ciénc. saude coletiva, Rio de Janeiro, v. 13, n.

4, ago. 2008 . Disponivel em:
<http://www.scielosp.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232008000400010&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 06 jan. 2014

NAKANO, C. Reflexdes sobre os direitos dos pacientes. De volta para casa. [2013]
Disponivel em: <http://www.devoltaparacasa.org.br/revista/direito-a-
saude/materias/atendimento-domiciliar-quais-os-direitos>. Acesso em: 13 mar. 2013.

NICOLAU, S. M. ; SCHRAIBER, L. B. ; AYRES, J. R. de C. M. Mulheres com
deficiéncia e sua dupla vulnerabilidade: contribuicbes para a construcao da
integralidade em saude. Ciénc. saude coletiva, Rio de Janeiro, v. 18, n.

3, mar. 2013. Disponivel em:
<http://www.scielosp.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232013000800032&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 06 jan. 2014.

OLIVEIRA, N. L.S de.; SMEKE, E. de L. M.;. Educacéo em saude e concepcoes de
sujeito. IN: VASCONCELOS, E. M. A saude nas palavras e nos gestos: reflexdes
da Rede Educacao popular em saude. Sdo Paulo. Hucitec, 2001.

OLIVEIRA, M. A medicina comeca a criar servicos de ajuda a pessoas responsaveis
pelos cuidados a pacientes com trauma cerebral ou doengas como o Alzheimer.
ISTOE, n. 2205, fev.2012. Disponivel em:


http://www.scielo.br/pdf/icse/v13n30/v13n30a13
http://www.lume.ufrgs.br/handle/10183/15420
http://aspro02.npd.ufsc.br/arquivos/105000/107900/18_107907.htm?codBib
http://www.devoltaparacasa.org.br/revista/direito-a-saude/materias/atendimento-domiciliar-quais-os-direitos
http://www.devoltaparacasa.org.br/revista/direito-a-saude/materias/atendimento-domiciliar-quais-os-direitos

108

<http://www.istoe.com.br/reportagens/190351_0O+APOIO+AOS+CUIDADORES>.
Acesso em: 6 jul. 2013.

OLIVER, F. C.; RAFACHO, M. A atencao aos cuidadores informais/familiares e a
estratégia de Saude da Familia: contribuicbes de uma reviséo bibliografica. Rev. Ter.
Ocup. Univ. S&o Paulo, S&o Paulo, v. 21, n. 1, p. 41-50, abr. 2010. Disponivel em:
<http://www.revistasusp.sibi.usp.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1415-
91042010000100007&Ing=es&nrm=iso>. Acesso em: 05 ago. 2012.

PEREIRA, A. L. de F. As tendéncias pedagdgicas e a pratica educativa nas ciéncias
da saude. Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 19, n. 5, p. 1527-34, out. 2003.
Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
311X2003000500031&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 6 ago. 2012.

PEREIRA, H. J. A. Subitamente cuidadores informais: a experiéncia de transicao
para o papel de cuidador informal a partir de um evento inesperado. 2011. 306 f.
Tese (Doutorado em Enfermagem). Escola superior de enfermagem de Lisboa.
Universidade de Lisboa, 2011. Disponivel em:
<http://catalogo.bnportugal.pt/ipac20/ipac.jsp?session=13141615RC93B.543324&profile
=bn&page=next&browse=0&uri=link=direct&term=Subida+para+o+convento+de+Santo
+Ant%C3%B3nio+Rio+de+Janeiro+[+Visual+gryeC3%Alfico&index=ALTITLE&uindex=
&aspect=basic_search&menu=search&ri=1&npp=10&source=~!bnp>. Acesso em: 06
ago. 2012.

PEREIRA, K. C. R. ; ALVAREZ, A. M. ; TRAEBERT, J. L. Contribui¢éo das
condi¢Bes sociodemograficas para a percepcao da qualidade de vida em idosos.
Rev. Bras. Geriatr. Gerontol., Rio de Janeiro, v. 14, n. 1, p. 85- 96, 2011.
Disponivel em: <http://revista.unati.uerj.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1809-
98232011000100010&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 21 out. 2013

PIRES. D.; SHERER, M. D. A. Interdisciplinaridade: processo de conhecimento e
acao. Tempus — Actas de Saude Coletiva, O Trabalho em Saude. v. 5, n. 1, p. 64-
84, 2011. Disponivel em:
<http://www.tempusactas.unb.br/index.php/tempus/article/view/919/929>. Acesso
em: 08 out. 2012.

RANGEL, E. S. S.; BELASCO, A. G. S.; DICCINI, S. Qualidade de vida de pacientes
com acidente vascular cerebral em reabilitacdo. Acta paul. enferm., Sado Paulo, v.
26, n. 2, 2013. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-
21002013000200016&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 15 nov. 2013.

RICHARDSON, R. J. Pesquisa social: métodos e técnicas. 3. ed.13 reimp. Sao
Paulo: Atlas, 2011.

SANTOS, L. R.; LEON, C. G. R. M. P. de; FUNGHETTO, S. S. Principios éticos
como norteadores no cuidado domiciliar. Ciénc. saude coletiva, Rio de Janeiro, v.
16, supl. 1, 2011. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232011000700017&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 16 Ago. 2013.


http://www.istoe.com.br/reportagens/190351_O+APOIO+AOS+CUIDADORES
http://catalogo.bnportugal.pt/ipac20/ipac.jsp?session=13141615RC93B.543324&profile=bn&page=next&browse=0&uri=link=direct&term=Subida+para+o+convento+de+Santo+Ant%C3%B3nio+Rio+de+Janeiro+%5b+Visual+gr%C3%A1fico&index=ALTITLE&uindex=&aspect=basic_search&menu=search&ri=1&npp=10&source=~!bnp%3e.
http://catalogo.bnportugal.pt/ipac20/ipac.jsp?session=13141615RC93B.543324&profile=bn&page=next&browse=0&uri=link=direct&term=Subida+para+o+convento+de+Santo+Ant%C3%B3nio+Rio+de+Janeiro+%5b+Visual+gr%C3%A1fico&index=ALTITLE&uindex=&aspect=basic_search&menu=search&ri=1&npp=10&source=~!bnp%3e.
http://catalogo.bnportugal.pt/ipac20/ipac.jsp?session=13141615RC93B.543324&profile=bn&page=next&browse=0&uri=link=direct&term=Subida+para+o+convento+de+Santo+Ant%C3%B3nio+Rio+de+Janeiro+%5b+Visual+gr%C3%A1fico&index=ALTITLE&uindex=&aspect=basic_search&menu=search&ri=1&npp=10&source=~!bnp%3e.
http://catalogo.bnportugal.pt/ipac20/ipac.jsp?session=13141615RC93B.543324&profile=bn&page=next&browse=0&uri=link=direct&term=Subida+para+o+convento+de+Santo+Ant%C3%B3nio+Rio+de+Janeiro+%5b+Visual+gr%C3%A1fico&index=ALTITLE&uindex=&aspect=basic_search&menu=search&ri=1&npp=10&source=~!bnp%3e.
http://www.tempusactas.unb.br/index.php/tempus/issue/view/89
http://www.tempusactas.unb.br/index.php/tempus/issue/view/89
http://www.tempusactas.unb.br/index.php/tempus/article/view/919/929%3e.%20Acesso

109

SANTOS, S. et al . Impacto da doencga crénica na adolescéncia. Nascer e
Crescer, Porto, v. 20, n.1, mar. 2011a. Disponivel em:
<http://www.scielo.gpeari.mctes.pt/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0872-
07542011000100003&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 08 jan. 2014.

SANTOS, M. C. B. et al b. Prética educativa no campo da promocédo da saude:
potencilaidades dos grupos multidisciplinares no contexto hospitalar. Revista
Tempus Actas de Saude Coletiva. Rio de Janeiro, v.5, n.1, p.207-219, 2011.
Disponivel em:<
http://www.tempusactas.unb.br/index.php/tempus/article/view/927/937> Acesso em:
22 de jan, 2014.

SALES, C. A; MATOS, P. C. B; MENDONCA, D. P. R; MARCON,S.S. Cuidar de um
familiar com cancer: o impacto no cotidiano de vida do cuidador. Rev. Eletr. Enf.
2010 out/dez;12(4):616-21. Disponivel em: http://dx.doi.org/10.5216/ree.v12i4.12160.
Acesso em: 08 jan. 2014.

SARMENTO, M. C. de V. Conhecimento do cuidador a respeito dos cuidados
domiciliares com paciente sequelado de acidente vascular encefalico. 2008. 69
f. Monografia (Graduagéo em Enfermagem). Centro Universitario Feevale, Novo
Hamburgo, 2008. Disponivel em:
<http://ged.feevale.br/bibvirtual/Monografia/MonografiaMaraSarmento.pdf>. Acesso
em: 06 ago. 2012.

SCHNAIDER, T. B.; SILVA, J. V. da; PEREIRA, M. A. dos R. Cuidador familiar de
paciente com afeccao neurolégica. Saude soc., Sdo Paulo, v. 18, n. 2, p. 284-92, jun.
2009. Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
12902009000200011&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 10 jul. 2012.

SCHRAMM, J. M. de A. et al. Transicao epidemiolégica e o estudo de carga de
doenca no Brasil. Ciénc. saude coletiva, Rio de Janeiro, v. 9, n. 4, p. 897-908, dez.
2004. Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232004000400011&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 06 ago. 2012.

SCHWONKE, C. et al. Internacdo domiciliar: reflexdes sobre a participacédo do
cuidador/familia/enfermeiro no cuidado. Ensaios e Ciéncia. C. Biologicas, Agrarias
e da Saude, Sao Paulo, v. 12, n. 1, p. 77-90, nov. 2008. Disponivel em:
<http://sare.anhanguera.com/index.php/rensc/article/view/285>. Acesso em: 06 ago.
2012.

SERAFIN, A. P; RIBEIRO, R. A. B. Internacdo domiciliar no SUS: breve historico e
desafios sobre sua implementacédo no Distrito Federal. Com. Ciéncias Saude.
Brasilia, v. 22, n. 2, p.163-16, ago. 2011. Disponivel em: <
http://www.escs.edu.br/pesquisa/revista/2011Vol%2022 2 8 Internacao.pdf>
Acesso em: 03 de jan. 2014.

SEQUEIRA, C. A. da C. Adaptacéo e validacdo da Escala de Sobrecarga do
Cuidador de Zarit. Referéncia, v. 2, n. 12, p. 13-19, mar. 2010. Disponivel em:
<http://www.index-f.com/referencia/2010/12-0916.php>. Acesso em: 06 ago. 2012


http://www.tempusactas.unb.br/index.php/tempus/article/view/927/937
http://dx.doi.org/10.5216/ree.v12i4.12160
http://sare.anhanguera.com/index.php/rensc/article/view/285
http://www.escs.edu.br/pesquisa/revista/2011Vol%2022_2_8_Internacao.pdf

110

SERNA, E. C. H.; SOUSA, R. M. C. de. Mudancgas nos papé€is sociais: uma
consequéncia do trauma cranio-encefalico para o cuidador familiar. Rev. Latino-Am.
Enfermagem, Ribeirdo Preto, v. 14, n. 2, p. 183-9, abr. 2006. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
11692006000200006&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 10 jul. 2012.

SILVA, K. L.; SENA, R. R; LEITE, J. C. A.; SEIXAS, C. T.; GONCALVES, A. M.
Internacdo domiciliar no Sistema Unico de Satde. Rev. Satude Publica, Sdo Paulo,
v. 39, n. 3, p. 391-7, jun. 2005. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-
89102005000300009&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 10 jul. 2012.

SILVA, L. C da. O sentido do cuidado na vivéncia da pessoa com cancer: uma
compreensao fenomenologica. 2006. 187 f. Tese (Doutorado) Faculdade de Filosofia
Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto. Universidade de S&o Paulo, SP, 2006.
Disponivel em:<http://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/59/59137/tde-16022007-
153618/pt-br.php>. Acesso em: 13 nov. 2013

SILVA, K. L. SENA, R. R. Integralidade do cuidado na saude: indicagc0es a partir da
formacgao do enfermeiro. Rev Esc Enferm USP, v. 42, n. 1, p. 48-56, mar. 2008.
Disponivel em: <www.ee.usp.br/reeusp>. Acesso em: 12 ago. 2013.

SILVA, K. L. et al. Atencdo domiciliar como mudang¢a do modelo tecnoassistencial.
Rev. Saude Publica. Sdo Paulo, v. 44, n. 1, p. 166-76, fev. 2010. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-
89102010000100018&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 10 jul. 2012.

SILVA, M. de A. S. et al b . Cotidiano da familia no enfrentamento da condi¢cao
cronica na infancia. Acta paul. enferm., Sao Paulo, v. 23, n.

3, June 2010. Available from
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-
21002010000300008&Ing=en&nrm=iso>. access

on 14 Jan. 2014. http://dx.doi.org/10.1590/S0103-21002010000300008

SILVA, R. M. da et al . Cartografia do cuidado na saude da gestante. Ciénc. saude
coletiva, Rio de Janeiro, v.17,n.3, mar. 2012 . Disponivel em
<http://www.scielosp.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232012000300009&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 06 jan. 2014.

SMITH-MENEZES, A.; DUARTE, M. de F. da S.; SILVA, R. J. dos S. Inatividade
fisica, comportamento sedentario e excesso de peso corporal associados a condicao
socioeconémica em jovens. Rev. bras. educ. fis. esporte, Sdo Paulo, v. 26, n. 3, p.
411- 418, set. 2012. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1807-

55092012000300007 &Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 21 out. 2013.

SOARES, G. P. et al. Evoluc¢éo de indicadores socioecondmicos e da mortalidade
cardiovascular em trés estados do Brasil. Arqg. Bras. Cardiol., Sdo Paulo, v. 100, n.
2, p. 147- 156, fev. 2013. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0066-
782X2013000200007&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 21 out. 2013.


http://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/59/59137/tde-16022007-153618/pt-br.php
http://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/59/59137/tde-16022007-153618/pt-br.php
http://www.ee.usp.br/reeusp

111

STACCIARINI, T. S. G.; PACE, A. E.; HAAS, V. J. Técnica de autoaplicacao de
insulina com seringas descartaveis entre os usuarios com diabetes mellitus,
acompanhados pela estratégia saude da familia. Rev. Latino-Am. Enfermagem,
Ribeirdo Preto, v. 17, n. 4, p. 474- 480, ago. 2009. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
11692009000400007&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 21 out. 2013.

STARFIELD, B. Atencéo priméria: equilibrio entre necessidades de saude, servicos
e tecnologia. Brasilia: UNESCO, 2002.

STACKFLETH, R. et al . Sobrecarga de trabalho em cuidadores de idosos
fragilizados que vivem no domicilio. Acta paul. enferm., Sdo Paulo, v. 25, n.
5, 2012 . Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-
21002012000500019&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 08 Jan. 2014.

THUME, E. et al. Assisténcia domiciliar a idosos: fatores associados, caracteristicas
do acesso e do cuidado. Rev. Saude Publica, Sdo Paulo, v. 44, n. 6, dez. 2010.
Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-
89102010000600016&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 16 ago. 2013.

TURI, B. C. et al. Frequéncia de ocorréncia de doencas cronico degenerativas em
adultos com mais de 50 anos. Revista Brasileira de atividade fisica & saude,
Pelotas, v.15, p. 218-23, ago. 2010. Disponivel em:
<http://www.sbafs.org.br/_artigos/413.pdf>. Acesso em: 04 ago. 2012.

VAZ, C. et al. Doenca Arterial Periférica e Qualidade de Vida. Angiol Cir
Vasc, Lisboa, v. 9, n. 1, mar. 2013. Disponivel em:
<http://www.scielo.gpeari.mctes.pt/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1646-
706X2013000100003&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 08 jan. 2014.

ZACHI, R. L. M. et.al. PAID — Programa de Assisténcia e Internacao Domiciliar.
2005. Projeto de implantacdo do Programa no municipio de Cascavel. Secretaria da
Saude. Cascavel —Pr.


http://www.sbafs.org.br/_artigos/413.pdf%3e.%20Acesso

112

ARTIGO CIENTIFICO
EDUCACAO EM SAUDE DIRECIONADA A CUIDADORES DURANTE
A INTERNACAO



113

Carvalho DP, Rodrigues RM, Braz E
APE-2013-0163. R1

Estratégias de educacdo em saude direcionadas a cuidadores durante a

internacao
1

2

Danielli Piatti Carvalho
Rosa Maria Rodrigues
Elizabeth Braz?
Submetido
29 de Outubro de 2013

Aceito
11 de Novembro de 2013

'Hospital Universitario do Oeste do Parana, Universidade Estadual do Oeste do
Parana, Cascavel, PR, Brasil.

Escola de Enfermagem, Universidade Estadual do Oeste do Parana, Cascavel, PR,
Brasil.

Conflitos de interesse: nao ha conflitos de interesse a declarar.
Autor correspondente
Danielli Piatti Carvalho

Av. Tancredo Neves, 3224, Cascavel, PR, Brasil. CEP: 85806-470
danielli_pc@hotmail.com

Resumo

Objetivo: Avaliar a repercusséo de estratégias de educacado em saude direcionadas
aos cuidadores durante a internacao.

Métodos: Pesquisa qualitativa, realizada com cuidadores principais de sujeitos
incluidos em projeto de educacao para cuidados domiciliares, por meio de entrevista
semiestruturada. Os dados foram analisados de acordo com o contetdo tematico,
organizados em categorias.

Resultados: Houve predominio das orientacdes verbais com demonstracdo pratica
dos cuidados e entrega de cartilhas educativas. Identificou-se baixa renda e
escolaridade entre os cuidadores, dependéncia severa dos sujeitos cuidados e
dificuldades das equipes de atencdo domiciliar para suprimento de recursos
materiais.

Conclusao: As estratégias de educacdo em saude direcionadas aos cuidadores

durante a internacdo auxiliaram a execucdo das técnicas de cuidado no domicilio.
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Ainda assim o cuidado domiciliar apresentou dominios comprometidos pelas
condi¢cdes socioecondmicas.
Descritores: Cuidadores; Educacdo em saude; Cuidados de enfermagem; Servico

hospitalar de enfermagem; Pesquisa em enfermagem.

Introducéo

A atencdo domiciliar € uma modalidade de assisténcia recente no sistema
publico de saude brasileiro, que envolve diferentes profissionais de saude e
atendimento no domicilio dos usuérios. Tornou-se importante servico de salde no
Brasil nas ultimas décadas, especialmente estimulada pelas alterag6es no perfil
demografico, envelhecimento da populacdo, aumento das doencas crbnico-
degenerativas e a superlotacdo dos hospitais.”)

Estudos sobre praticas de educacdo em saude evidenciam a importancia
dessa estratégia e a possibilidade dos profissionais de saude a utilizarem de forma
eficaz na promocéo da saude.”” No entanto, cuidadores inseridos no contexto da
atencao domiciliar expressaram inseguranca, despreparo e caréncia de informacodes
sobre atividades de cuidado no domicilio. Este contexto, expressa a fragilidade das
praticas educativas tanto no ambiente hospitalar quanto domiciliar, além do
distanciamento da perspectiva de capacitacdo de sujeitos atuantes para a melhoria
das condicdes de vida.®?

O governo brasileiro estabeleceu trés modalidades de atencdo domiciliar, e as
equipes responsaveis pela assisténcia tém como atribuicdo, identificar e treinar os
familiares e/ou cuidadores dos usuarios no periodo pré e pos desospitalizacéo,
envolvendo-os na realizacdo de cuidados e respeitando seus limites e
potencialidades.®) Neste contexto, estudos e pesquisas sobre as demandas dos
cuidadores contribuem para que as equipes de saude possam assistir o cuidador em
suas necessidades individuais, bem como considera-los como um grupo especifico,
sujeitos e atores das acdes de satde.®”

Nesta direcdo € preciso considerar a necessidade de investigacdo e
ampliacdo das acdes assistenciais, uma vez que a assisténcia aos sujeitos
internados em instituicdo hospitalar ndo se reduz ao tratamento de sinais e sintomas,

ao manejo clinico ou cirargico, nem se encerra no contexto da alta. Portanto, este
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estudo teve por objetivo avaliar a repercussao de estratégias de educacdo em saude

direcionadas aos cuidadores durante a internagao.

Métodos

Trata-se de estudo exploratério com abordagem qualitativa, desenvolvido com
cuidadores principais de sujeitos incluidos no projeto de educacgédo para cuidados
domiciliares, de um Hospital Universitario, situado no estado do Parana, regido sul
do Brasil, e que apresentaram grau de dependéncia G do indice de Katz.

O indice de Katz utilizado na mensuracdo das atividades béasicas da vida
diaria engloba seis grupos de atividades, permitindo a avaliacdo dos diferentes
niveis de independéncia/dependéncia de cada um dos itens observados (banho,
vestir-se, ir ao banheiro, transferéncia, continéncia e alimentacéo).® O indice G
compreende o0s sujeitos dependentes para todas as atividades, os quais foram
encaminhados a um programa de atencao domiciliar, apés a alta hospitalar. Para
determinacdo do indice de Katz, foram utilizados os registros e formularios de
admissdo dos sujeitos no projeto de educacdo para cuidados domiciliares, e
registros do prontuario eletrénico do referido hospital.

De acordo com estes critérios, fizeram parte do estudo dez cuidadores,
incluidos neste servico no periodo de marco de 2012 a marco de 2013. Os dados
foram coletados na residéncia dos cuidadores, por meio de entrevista
semiestruturada. O instrumento de coleta de dados foi um roteiro composto por
informacfes pessoais e socioecondmicas e questbes abertas sobre as praticas
educativas e o cuidado domiciliar.

Os dados obtidos foram submetidos a técnica de andlise de conteddo, na
modalidade de andlise tematica, e os dados organizados em categorias tematicas.©
O desenvolvimento do estudo atendeu as normas nacionais e internacionais de ética

em pesquisa envolvendo seres humanos.

Resultados

A média de idade dos cuidadores foi de 50,6 anos; prevalecendo, entretanto,
a faixa etéria de 70 a 75 anos. As condi¢cdes socioecondmicas, apresentaram renda
de até um salério e meio, a maioria proveniente de beneficio ou aposentadoria do

sujeito cuidado. Dois cuidadores conservaram seus empregos no préprio domicilio;
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guatro solicitaram demissdo para tornarem-se cuidadores e quatro estavam
aposentados ou em processo de aposentadoria.

Aos meios utilizados para transporte, a maioria dos cuidadores dependia de
transporte publico. Todos residiam em zona urbana, em imével proprio, com boas
condicdes sanitarias. O numero de habitantes por domicilio foi de até trés, para cinco
cuidadores e maior que trés para os demais. No que se refere a escolaridade, houve
predominio de até sete anos de estudo, sendo que um cuidador afirmou néo ter
frequentado escola.

Em relacdo ao estado de salde dos cuidadores, prevaleceram as cardiopatias
e hipertenséo arterial sisttmica. Em menor frequéncia foram citadas as doencas
respiratérias, diabetes Melittus e gastrite. Contudo, trés cuidadores desenvolveram
problemas de saude durante o tempo em que assumiram esta funcao.

Os sujeitos cuidados caracterizaram amostra altamente dependente,
constituida por oito homens e duas mulheres. A média de idade foi de 55,7 anos.
Todos apresentaram grau de dependéncia G do indice de Katz (dependéncia total
para o autocuidado). Prevaleceram as afeccdes neurolégicas incapacitantes:
traumatismo cranio encefalico e acidente vascular cerebral. Com menor frequéncia
foram identificados os diagnodsticos de pneumonia, anemia severa e diabetes
mellitus. Aléem de dependéncia para atividades de conforto, seguranca e higiene,
todos o0s sujeitos faziam uso de dieta enteral via sonda, gastrostomia ou
jejunostomia no momento da alta hospitalar; oito estavam traqueostomizados e
dependentes de aspiracao intermitente, e oito dependiam de oxigenioterapia.

Considerando que a finalidade do estudo foi avaliar a repercussao das
estratégias de educacdo em saude direcionadas aos cuidadores durante a
internacdo, foram organizadas trés categorias tematicas: Estratégias educativas
utilizadas pelos profissionais de saude; Percepcdo dos cuidadores em relacdo as
praticas educativas e limitacfes apresentadas pelos cuidadores para o desempenho
dos cuidados domiciliares.

Em relacdo as estratégias educativas utilizadas pelos profissionais de saude
durante a internacdo, predominaram as orientacfes verbais com demonstracéo
pratica. Dentre os profissionais que prestaram informacdes ou realizaram atividades
praticas, foram citados: enfermeiros, técnicos e auxiliares de enfermagem,
nutricionista e fisioterapeutas. Orientagcbes médicas foram citadas por dois

cuidadores. As orientacOes foram realizadas em sua maioria, no quarto, algumas
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vezes por semana. Trés cuidadores foram orientados somente no momento da alta.
Além de orientagbes verbais e praticas, os cuidadores receberam cartilhas
educativas, referentes a atividades como banho, alimentag&o, aspiracéo traqueal,
manuseio de sonda nasoenteral e cuidados gerais com pacientes acamados.

Em relacdo ao material didatico utilizado, os cuidadores atribuiram valoracao
positiva ao conteudo disponibilizado. No entanto, os depoimentos demonstraram que
a consulta ao material aconteceu com maior frequéncia no primeiro més apos a alta
hospitalar, tornando-se esporadica a medida que os cuidadores adquiriam pratica
em relacdo as técnicas e procedimentos de cuidado. Considerando a baixa
escolaridade da amostra, dois cuidadores relataram dificuldades para compreensao
do material, cuja linguagem foi descrita como excessivamente técnica, inferindo
necessidade de adequacgbes. No entanto, todos afirmaram que 0s impressos com
figuras facilitaram a compreensao do conteudo.

Na segunda categoria denominada: Percepcao dos cuidadores em relacdo as
praticas educativas, a permanéncia do cuidador no hospital foi apontada como
momento oportuno para que o0s cuidadores pudessem observar e praticar os
procedimentos voltados para o sujeito cuidado no domicilio. Os depoimentos
evidenciaram importante aprendizado, desde atividades simples como o banho, até
atividades mais complexas como o manuseio da dieta enteral, aspiracdo e cuidados
com a traqueostomia. Os cuidadores afirmaram que o aprendizado e as atividades
realizadas durante o periodo de internacéo hospitalar facilitaram a compreenséao das
orientacdes prestadas pelas equipes de Atencdo Domiciliar. Todos os cuidadores
consideram-se adequadamente capacitados para o desempenho dos cuidados
domiciliares.

Na terceira categoria: Limitacbes apresentadas pelos cuidadores para o
desempenho dos cuidados domiciliares, embora os cuidadores tenham relatado
experiéncias positivas quanto ao processo de aprendizado, evidenciou-se na pratica,
o comprometimento do cuidado em decorréncia dos problemas de carater social ou
econdmico. Ainda que os cuidadores tenham recebido auxilio de outros familiares
para o desempenho de tarefas, foram relatadas dificuldades para mobilizar auxilio de
familiares ou amigos, para a realizacdo de atividades extenuantes. Em alguns casos,
os cuidadores relataram depender da solidariedade de outras pessoas. Outro
aspecto relevante para qualidade de vida de cuidadores e sujeitos cuidados refere-

se as dificuldades financeiras.
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Considerando que a renda familiar de até um salario e meio, implicacdes
diretas para a assisténcia foram relatadas, dentre elas, dificuldades para a
manutencdo da alimentacdo enteral. A dificuldade das equipes de Atencéo
Domiciliar para suprimento dos recursos voltados para o sujeito cuidado destacou-se
entre os depoimentos dos cuidadores. Foram citados: atribuicdo parcial de custos
para os cuidadores para manutencdo de oxigenioterapia, auséncia de transporte
adequado e gratuito para retornos e consultas especializadas (ambulancia) e
principalmente dificuldade das equipes para fornecimento de fraldas.

Discussao

As doencas crbnicas ndo transmissiveis rapidamente estdo se tornando
prioridade para a saude publica no Brasil, exigindo o redimensionamento das agdes
de satde, de modo a contemplar o perfil demogréfico e epidemiolégico vigentes.
No entanto, o deslocamento do cuidado para o ambito domiciliar, isoladamente néo
garante uma politica de salude adequada; sendo necessarios investimentos em
recursos fisicos e humanos, habilitados e capazes de garantir um atendimento
sensivel as demandas dos usuarios, no contexto em que estao inseridos e livres de
prejuizos. Nesta perspectiva, a desospitalizacdo do individuo, ndo se encerra no
contexto da alta, especialmente nos casos em que 0s sujeitos dependerdo de
cuidados continuos em nivel domiciliar.

No caso das doencas crbnico-degenerativas incapacitantes, além do
desgaste fisico e emocional do sujeito cuidado e da familia, os gastos financeiros
sdo excessivos com medicamentos, insumos, alimentacdo e equipamentos
especiais. As intervencdes na Atencdo Domiciliar equivalem a um terco dos custos
das intervencdes realizadas em ambiente hospitalar e proporcionam vantagens nao
apenas para as instituicdbes hospitalares, mas para o sistema de saude como um
todo. Neste sentido, o papel de destaque da familia na viabilizacdo da assisténcia
domiciliar e as mudancas observadas na estrutura familiar para manutencdo dos
cuidados domiciliares, demandam medidas e responsabilidade dos gestores em
saude publica, para com esta clientela.*?

Os depoimentos revelaram importante fragilidade quanto ao suprimento de
materiais de uso domiciliar; sendo que fraldas e transporte adequado foram os
mencionados com maior frequéncia e pesar entre os cuidadores. Acima da avaliagdo

da capacidade técnica e da disponibilizacdo de treinamento pratico dos cuidados e
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visitas domiciliares programadas, é preciso refletir se os cuidadores tém condi¢des
de atuarem como provedores do cuidado no domicilio e se o cuidado domiciliar
oportuniza a autonomia do paciente e da familia no que se refere a esta estratégia
assistencial.*® No caso dos entrevistados, além da idade avancada dos cuidadores,
componentes sociais, como as questdes socioecondmicas, mencionadas
comprometeram sensivelmente a qualidade da assisténcia prestada ao sujeito
cuidado.

Em consonancia com outros estudos,™®* a renda familiar dos sujeitos esteve
entre as variaveis que interferiram negativamente na qualidade do cuidado,
resultando em dificuldades importantes para manutencdo de condicbes minimas de
sobrevivéncia. O apoio das equipes neste sentido é de alcance limitado, 0os servigcos
de saude e a atencédo basica frequentemente sdo pouco integrados e nédo oferecem
suporte e protecao efetiva ao cuidador, de modo que 0os mesmos recorrem a ajuda
solidaria de voluntarios, amigos e familiares, para manter o cuidado domiciliar de
forma digna e diminuir a sua sobrecarga fisica, emocional, econdmica e social.

Considerando que os cuidadores pesquisados nao apresentaram formacao
pregressa para o cuidado, aliada a complexidade dos sujeitos cuidados e as
necessidades apresentadas pelos mesmos, € possivel afirmar que as praticas
educativas realizadas durante a internacdo, contribuiram sobremaneira com o
aprendizado dos cuidadores, pois manifestaram em seus depoimentos que estavam
adequadamente preparados para os cuidados domiciliares. Neste sentido, as
praticas educativas devem ser mantidas, priorizadas e, principalmente
sistematizadas, para que possam subsidiar os cuidadores no enfrentamento da
experiéncia de tornar-se cuidador.

A continuidade dos cuidados terapéuticos e a realizacdo das praticas
educativas para o cuidador foram percebidas enquanto estratégia de grande
importancia, uma vez que oportunizaram aos cuidadores importante aprendizado,
facilitando a execucdo das técnicas de cuidado no domicilio. Sobremaneira, os
aspectos socioeconémicos dos cuidadores e sujeitos cuidados foram determinantes,
de modo que cuidado domiciliar apresentou dominios comprometidos, ferindo a
gualidade e a continuidade das acfes de cuidado. As dificuldades enfrentadas no
domicilio podem ser amenizadas quando os cuidadores forem criteriosamente
preparados desde a internacdo, mas h& aspectos desse contexto que ndo se

dobram exclusivamente as a¢fes educativas.
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Os determinantes socioecondmicos, tais como renda familiar, nivel de
escolaridade, condicdes de moradia e o estresse cotidiano do cuidado ininterrupto
sdo elementos para os quais as intervengfes pautadas no ensino de cuidados
técnicos, apresentam baixa resolutividade. Estdo em outro campo de intervencao,
requerem acdes educativas pautadas na emancipacdo dos sujeitos, em sua
organizagao individual e coletiva, na luta pela garantia de direitos e de assisténcia
adequada para si e para o sujeito cuidado.

Concluséo

As estratégias de educacdo em saude direcionadas aos cuidadores durante a
internacdo auxiliaram a execucao das técnicas de cuidado no domicilio. Ainda assim
0 cuidado domiciliar apresentou dominios comprometidos pelas condi¢des

socioecondmicas.
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APENDICES A, B,C, D — INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS E TCLE
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" unioeste

Universidade Estadval do Oeste do Parana
Apéndice A

Instrumento para avaliacdo das praticas educativas realizadas durante o periodo de

internacdo hospitalar

Durante o periodo em que esteve internado o Sr(a) recebeu algum tipo de
orientacdo sobre os cuidados domiciliares com seu familiar?

()sim () nao

Quem forneceu estas orientagdes?

() Médicos () Enfermeiras () Técnicos e auxiliares de enfermagem ( ) recepcionista

() Telefonista () Outros? Quem?

Como foi fornecida esta informacéao?
() verbalmente
() verbalmente com demonstracao pratica
() com recurso visual
() com material escrito/impresso
() Outros Qual?

Onde foram fornecidas estas orientacdes?

Com que frequéncia ocorreram as orientacdes para a Alta?

() diaria ( )semanal ( )algumas vezes por semana ( )no momento da alta

()n&o recebeu orientacoes.

6) No caso de tecnologias educativas utilizadas (especificar)

a) O material que |he foi disponibilizado possui informacdes relevantes para a
realizacdo do cuidado domiciliar? () sim () ndo

b) O senhor(a) compreendeu as orienta¢des que lhe passaram por escrito?

() sim () ndo por qué?

b) As informacdes do material fornecido possuem linguagem acessivel?
()sim ()néao

c) O Sr. consultou ou consulta periodicamente este recurso? () sim ( )néao
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d) As informacdes estdo adequadas ao que o senhor precisa quando tem dudvida no
cuidado no domicilio?

() sim ()nao

e) As ilustracdes ou figuras facilitam a compreenséao das orientacdes

() sim () ndo Porqué?

f) O que o Senhor(a) ndo compreendeu do material que Ihe foi fornecido?

g) O senhor(a) se considera capacitado para realizar os cuidados para com seu

familiar no domicilio?
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Universidade Estadval do Oeste do Parana

Apendice B

Instrumento de coleta de dados sobre o sujeito cuidado no domicilio

1-Caracterizagao do sujeito cuidado:
Iniciais:

ldade:

Género: M()F ()

Diagnostico:

Outras doencas associadas:

2) Tempo em que o sujeito cuidado esta sendo acompanhado pelo PAID:

[J]la5meses[]6allmeses|[]12al7meses ][] superior a 18 meses

3) Cuidados que o sujeito cuidado tem recebido das equipes do PAID:

4) Com que frequéncia estes cuidados sao realizados?

5) Houve algum problema de saude no domicilio? Houve necessidade de

atendimento de algum servico de pronto — atendimento ou internacao? Qual?

6) Quanto tempo levou para que o sujeito cuidado fosse atendido?
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7) O sujeito cuidado esta cadastrado em algum servico de reabilitacdo fora do
domicilio?
a) () sim Onde?
b) () Néao
c) Como é realizado o transporte para que o Sr.(nome do sujeito cuidado) possa ser

encaminhado até este servi¢co?

d) Que cuidados séo realizados neste servigo?

8) Ha outros acompanhamentos para o Sr(a) (home do sujeito cuidado)?
() Sim. Qual?
() Nao.
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Universidade Estadual do Qeste do Parana

Apéndice C

Roteiro de entrevista com o cuidador
1-Identificagéo do cuidador

Iniciais: Idade: Género:

Grau de parentesco com o paciente :

2. CONDICOES DE HABITACAO DO DOMICILIO:

() Zona urbana () Zona rural

2.1 Tipo de moradia: ( ) Casa de alvenaria ( ) Casa de madeira ( ) Mista ()

Apartamento () Quarto ou cémodo alugado ( ) hotel, pensédo () Barraco () Outros

() Casa propria ( ) Moradia cedida ou emprestada ( ) Moradia alugada ( ) Outros

Mora com quem? () Sozinho (a) () Com pai e/ou mae () Com irmaos

() Com pai e/ou méae e irmdos () Com companheiro (a) () Com filhos (as) () Com
companheiro (a) e filhos (as) () Outros.

Numero de pessoas na moradia: ( ) Duas pessoas () Trés () Quatro () Cinco ()

Mais de seis.

3. CONDICOES SANITARIAS DA MORADIA :
Abastecimento de agua: () da Sanepar () Poco () Mina () Usa agua cedida pelos

vizinhos (') Outros

Destino de dejetos: () Esgoto publico () Fossa séptica () fossa seca/Casinha ()

esgoto a céu aberto () eliminacdes no meio ambiente () Outros

Fonte de energia elétrica: () Sim () Nao
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4. CONDICOES SOCIO ECONOMICAS DO ACOMPANHANTE:
Escolaridade:

Tipo de transporte: () a pé ou bicicleta () Transporte coletivo () Transporte préprio.
Qual?

Em que trabalha:

N&o trabalha: () Aposentado (a) por idade () Aposentado por problemas de saude
() Afastado do trabalho por problemas de saude () Desempregado () Do lar.

Renda Familiar

5. CONDICOES DE SAUDE

O Senhor(a) € portador de alguma patologia/doenca? ( )Sim () Nao. Qual?

O Senhor(a) faz uso de alguma medicacao? ( )Sim () N&o. Qual(is)?

O Senhor(a) faz uso de bebida alcodlica? ( )Sim ( )Nao.
Bebe o que?
Quanto bebe?
() Parou. Ha quanto tempo parou:
O que bebia?
O Senhor(a) fuma? () Sim () Nao.

Quanto fuma por dia?

() Parou. Ha quanto tempo parou?

O Senhor(a) faz uso de algum tipo de droga ( )Sim ( )N&o.

Qual droga?

() Parou. Ha quanto tempo parou?

O que usava?

6) E cuidador ha quanto tempo?

7) Divide esta funcdo com mais alguém? Quem?

8)Ja foi cuidador anteriormente? () sim em que circunstancia?

()néo
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9)Possui formacgao ou curso especial para cuidador? () sim () ndo. Se sim, qual?

10) Como foi a escolha para que o senhor(a) se tornasse o cuidador?

11) O Sr. Recebeu algum tipo de orientagédo/assisténcia/recursos da equipe de
salde — Unidade Béasica de Saude, hospital ou PAID sobre os cuidados com o
paciente no domicilio?

()sim () nao

Se sim: de quais servigos?

[ 1 UBS [] hospital [ ] PAID [ ] outros: quais?

De quais profissionais?

Com que frequéncia o Sr(a) recebe as orientacdes?

Que tipo de orientagbes?

12) Que cuidados o Sr(a) costuma desempenhar no domicilio?

13) O Sr(a) Sente dificuldades para desempenhar estas atividades?

14) O Sr(a) recebe auxilio de mais alguém para desempenhar as atividades de
cuidado?

15) O que o Sr(a) considera mais dificil em relacdo ao cuidado no domicilio e

porqué?

16) Que mudancas foram necessarias em sua vida/rotina para que o Sr. se tornasse

cuidador?

17) O Senhor(a) desenvolveu algum problema de salde durante o periodo em que

assumiu a funcéo de cuidador? Qual?

18) Se o Senhor(a) pudesse, gostaria de realizar outro tipo de trabalho? Porqué?

19) Eu gostaria que o Senhor(a) falasse sobre a experiéncia de ser cuidador no

domicilio. Como tem sido esta experiéncia?
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20) Como o Senhor descreveria 0 atendimento realizado pelos profissionais de
saude para atender as suas necessidades e do seu familiar? (Em todos os niveis de

atencéo).
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Apéndice D
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Titulo do Projeto: Da internacéo aos cuidados no domicilio: a atuacéo dos profissionais de
salde e o suporte ao cuidador.

Pesquisador responsavel :Danielli Piatti Carvalho
Orientadora: Rosa Maria Rodrigues
Coorientadora: Elizabeth Braz

Convidamos o Sr(a) a participar de nossa pesquisa que tem o objetivo de Investigar o
Programa de atencdo e internamento domiciliar e o suporte fornecido ao cuidador. Para isso o
Sr(a) participara de uma entrevista, contendo questdes referentes a pratica dos cuidadores no
domicilio e as acOes desenvolvidas pelas equipes do PAID para atender as necessidades do
Sr(a) e seu familiar. A entrevista sera gravada e terd duracdo aproximada de 30 minutos.
Todas as informacgdes coletadas nesta pesquisa sdo estritamente confidenciais. Somente a
pesquisadora e suas orientadoras terdo conhecimento de sua identidade e nos comprometemos
a manté-la em sigilo.

Os procedimentos adotados nesta pesquisa obedecem aos Critérios da Etica em
Pesquisa com Seres Humanos conforme Resolucdo n°® 196/96 do Conselho Nacional de Saude.
Nenhum dos procedimentos usados oferece riscos a sua dignidade. Contudo, durante a
entrevista, 0 Sr (a) podera sentir algum constrangimento, podendo suspender a entrevista se
assim julgar necessario. Esperamos que sua participacdo possa contribuir com informacées
importantes sobre a préatica do cuidador e sobre as a¢Ges do PAID voltadas aos cuidadores no
domicilio.

O Sr (a) ndo terd nenhum tipo de despesa para participar desta pesquisa, bem como
nada serd pago por sua participacdo. O Sr (a) podera cancelar sua participacdo a qualquer
momento. O telefone do comité de ética € 3220-3272, caso 0 Sr (a) necessite de maiores
informacGes. A qualgquer momento o Sr(a) também podera solicitar esclarecimentos sobre a

pesquisa a pesquisadora, no telefone: (45) 84131126.
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Apds estes esclarecimentos, solicitamos o seu consentimento de forma livre para
participar desta pesquisa. Se concordar em participar da entrevista o Sr (a) recebera uma copia
deste termo de consentimento, e estara autorizando a execucao do trabalho de pesquisa e a

divulgacéo dos dados obtidos na entrevista.

Obs: N4o assine esse termo se ainda tiver davida a respeito.

Consentimento Livre e Esclarecido
Tendo em vista os itens acima apresentados, eu, de forma livre e esclarecida, manifesto

meu consentimento em participar da pesquisa.

Nome do Participante da Pesquisa

Assinatura do Participante da Pesquisa

Eu, Danielli Piatti Carvalho, declaro que forneci todas as informacdes do projeto ao

participante.

Cascavel, de de 2013.
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ANEXOS A, B, C - INDICE DE KATZ, ESCALA DE ZARIT, NORMAS REVISTA
CIENTIFICA E PARECER DO CEP.
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Instrumento para definicdo do grau de dependéncia dos sujeitos cuidados no

domicilio

Indice de Katz

Index de
AVDs (Katz)

Tipo de classificagéo

A

Independente para todas as atividades

B Independente para todas as atividades menos uma

C Independente para todas as atividades menos banho e mais uma
adicional

D Independente para todas as atividades menos banho, vestir-se e
mais uma adicional

E Independente para todas as atividades menos banho, vestir-se, ir
ao banheiro e mais uma adicional

F Independente para todas as atividades menos banho, vestir-se, ir
ao banheiro, transferéncia e mais uma adicional

G Dependente para todas as atividades

Outro Dependente em pelo menos duas funcbes, mas que nado se

classificasseem C, D, EeF
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Instrumento para avaliagéo da sobrecarga do cuidador no domicilio

Escala de Zarit sobrecarga do cuidador (Entrevista Caregiver Burden)
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Item Pregunta a realizar Pergunta a fazer
Contagem

L Vocé sente que seu parente pede mais ajuda do que
realmente precisa?

5 Vocé acha que por causa do tempo dedicado a sua
familia , vocé n&o o tempo suficiente para vocé?

3 Vocé se sente tenso quando vocé tem que cuidar de
sua familia e também atender outras responsabilidades?

4 Vocé se sente envergonhado pelo comportamento de
sua familia?

. Vocé sente raiva quando vocé estd em torno de seu
parente?

5 Vocé acha que a situacdo atual afeta negativamente a
sua relacdo com amigos e outros membros da familia?

. Vocé tem medo para o futuro que aguarda a sua
familia?

8 Vocé sente que sua familia depende de vocé?

9 Vocé esta sobrecarregado quando vocé tem que estar

com sua familia?
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Item Pregunta a realizar Pergunta a fazer
Contagem

10 Vocé sente que sua saude tem sofrido em cuidar de
seu parente?

1 Vocé sente que nao tem vida privada por causa de seu
parente?

12 Vocé acha que sua vida social tem sido afetada por ter
de cuidar de seu parente?

13 Vocé sente vergonha de convidar amigos para casa,
por causa de seu parente?

14 Vocé acha que sua familia espera que vocé o cuide,
como se fosse a Unica pessoa que pode fazé-lo?

15 Vocé acha que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar
de sua familia, além de suas outras despesas?

16 Vocé sente que sera incapaz de cuidar de seu parente
por muito mais tempo?

17 Vocé sente que perdeu o controle sobre sua vida desde
a doenca do seu parente se manifestou?

18 Gostaria de confiar o cuidado de sua familia para os
outros?

19 Vocé se sente inseguro sobre o que fazer com sua
familia?

20 Vocé acha que deve fazer mais do que vocé faz para

sua familia?
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Item Pregunta a realizar Pergunta a fazer
Contagem
01 Vocé acha que vocé poderia cuidar de sua familia
melhor do que vocé faz?
- Em geral: Vocé se sente muito sobrecarregado por ter

gue cuidar de seu parente?

Cada item se valora asi: Puntuacion de cada item (sumar todos para el

resultado):
Frequéncia Contagem
Nunca 0
Quase
1
nunca
As vezes 2
Algumas
3
vezes
Quase
4

sempre
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UNIFESP
PAULISTA

Universidade Federal de Sdo Paulo Escola Paulista de Enfermagem
Acta Paulista de Enfermagem

[EEN

. Titulo do artigo nas duas versdes:
. Caixa baixa, exceto para a palavra inicial e nomes proprios;

Q

b. Evitar nomes de cidades ou instituicdes no titulo.

. Autores
. Os nomes devem estar por completo, sem abreviaturas;

o 9N

. Caixa baixa, exceto para a inicial de cada home;

o

. Junior, Sobrinho, Neto escrever por extenso;

d. Netto — é sobrenome.

3. Instituicdo

Indicar o nome da Instituicdo por extenso. No formato: Escola Paulista de Enfermagem,
Universidade Federal de S&o Paulo, Sdo Paulo, SP, Brazil. As bases que indexam os artigos
da Acta indicam apenas o nome da instituicdo que sera considerado como indicador da

producao cientifica.
4. Datas de Submissao

Submetido em dia, més, ano (por extenso): Submetido: 27 de Mar¢o de 2008 / Aceito: 20 de
Novembro de 2008
5. Autor correspondente

Correspondéncia
a. Nome do autor (ndo usar titulos Dr, Professor, etc.);

b. Endereco completo (evitar endereco particular);
c. Cidade (estado abreviado), Pais;
d. CEP;

e. E-mail.
6. Artigo

a. Resumo (titulo em caixa baixa e negrito)
i. No inicio do texto na lingua que estiver o texto

ii. Nao usar abreviaturas, exceto para padrdes internacionais

iii. Para AO, manter a estrutura: Objetivos, Métodos, Resultados, Conclusdes. Colocar em
paragrafos separados. Os nhomes das sessfes devem aparecer em negrito e caixa baixa.

b. Descritores (em negrito, no mesmo padrao que as sessfes do resumo)
Universidade Federal de Sado Paulo Escola Paulista de Enfermagem Acta Paulista
de Enfermagem
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i. Devem ser separados por ponto e virgula. Cada novo descritor deve vir com a primeira
letra da primeira letra em mailscula. Observar na quebra de linha que alguns descritores
usam barra (/) e esta deve estar agregada ao descritor;

ii. Alguns descritores sdo compostos por dois ou mais termos, separados por virgula (tem
gue ser respeitado);

iii. Fonte sem italico.
c. Abstract (titulo em caixa baixa e negrito)

Deve seguir rigorosamente o contetdo e formato do resumo de acordo com cada categoria
de artigo Keywords
i. ApGs ou paralelamente ao Resumo;

ii. Fonte sem italico.

d. Texto
i. Somente usar italico para espécies ou termos, palavras ou expressdes em inglés que nao
tenham sido traduzidas ou ndo possuam traducéo para o portugués;

ii. Marcas de equipamentos, medicamentos, usar ™ ou ®;
iii. Usar nimeros até dez, por extenso, seguindo as normas para redacao;

iv. Os primeiros itens devem vir em caixa alta e negrito. Exemplos: INTRODUCAO,
METODOS, RESULTADOS, CONCLUSOES;

v. O segundo nivel deve vir endentado na margem do paragrafo, em negrito, caixa baixa,
somente a primeira letra em maidscula ou 0s nomes proprios. Nao usar italico;

vi. O terceiro nivel deve ser endentado a partir da margem do paragrafo;
vii. Nao utilizar bullets no texto, apenas trago horizontal;

viii. As citac6es devem aparecer no texto depois do ponto final, em sobrescrito, entre
parénteses. Sempre que possivel as citacdes devem estar no final da frase e ndo no meio
da mesma;

iX. Quando as citacdes forem seqlenciais devem ser separadas por um traco -7. Se forem
intercaladas, devem ser separadas por virgula. (1.4,69) Citagcdes sequencias com apenas duas
citacbes, devem ser separadas por virgula 34).

e. Tabelas

i. A citag8o da tabela no texto deve ser feita em caixa baixa, quando inserida no contexto
da frase e com a primeira letra em caixa alta, quando em formato citacdo. Ex: na andlise
discriminante efetuada (Tabela 1) foram utilizadas como variaveis... Nao houve diferenca
significante entre os observadores, conforme demonstrado na tabela 1;

Universidade Federal de Sdo Paulo Escola Paulista de Enfermagem Acta Paulista
de Enfermagem
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ii. Titulo da tabela: No titulo da tabela usar nimero em algarismo arabico. Usar ponto para
separar a denominacéo tabela do titulo: Tabela 1. Texto em caixa baixa, exceto primeira
palavra ou nomes proprios, sem abreviaturas, sem negrito, sem ponto final;

iii. Devem ser abertas lateralmente;

iv. Ndo devem ser usados fios verticais ou horizontais nas tabelas, exceto para separar
cabecalhos;

v. Todas as colunas devem ter cabecalho, sem negrito, apenas a primeira letra da palavra
em caixa alta. Ex:
1. Idade dos pacientes;

2. p-value;

3. VCM (usar Ca).
vi. Os dados das colunas devem estar alinhados;

vii. Legenda:
1. Termo em caixa alta. Ex: VCM;

2. Termo deve ser separado da descri¢cdo por um traco. Ex: VCM — volume corpuscular
médio; RDW —;

3. Entre as legendas, usar ponto e virgula;
4. Usar sempre fonte menor que o texto da tabela;

5. Aforma de expressar resultados (%, n, média, mediana...) deve, idealmente, vir na
legenda e ndo no corpo da tabela. Unidades de medida (mg, anos, segundos, etc.) devem,
idealmente, vir no corpo da tabela. O teste estatistico utilizado deve, idealmente, ser
mencionado também na legenda.

f. Figuras

i. Usar a denominacédo por extenso quando inserida no texto

ii. Quando em formato citacdo, usar mailscula para a primeira letra e parénteses (Figura 1),
ou minuscula quando parte do contexto.

iii. Na legenda da figura usar numero em algarismo arabico, texto em caixa baixa, negrito.
Figura 1

1. Usar ponto para separar a denominacao figura do titulo: Figura 1. 2. A legenda da figura
deve vir abaixo da mesma. 3. Ndo usar molduras para as figuras.
g. Quadros

1. A citagdo do quadro no texto deve ser feita em caixa baixa, quando inserida no contexto
da frase e com a primeira letra em caixa alta, quando em formato citacéo. Ex: Os dados
demogréficos estdo representados no quadro 1;

Universidade Federal de Sado Paulo Escola Paulista de Enfermagem Acta Paulista
de Enfermagem
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2. No titulo do quadro usar nimero em algarismo arabico, texto em caixa baixa, negrito.
Quadro 1;

3. Usar ponto para separar a denominacao quadro do titulo: Quadro 1.
i. Titulo do quadro: Texto em caixa baixa, exceto primeira palavra ou nomes proprios, sem
abreviaturas, negrito, sem ponto final,

ii. Devem ser fechados lateralmente;

iii. Podem ser usados fios verticais para separar colunas, tanto no cabecalho quanto no
corpo da tabela;

iv. Todas as colunas devem ter cabecalho, sem negrito, apenas a primeira letra da palavra
em caixa alta. Ex:
1. Idade dos pacientes;

2. Género;
3. Fatores de risco;
4. Os dados das colunas devem estar alinhados.
i. Legenda
. Termo em caixa alta. Ex: VCM;
. Termo deve ser separado da descricdo por um traco;

5

6

7. VCM — volume corpuscular médio;

8. Entre as legendas, usar ponto e virgula;
9

. Usar sempre fonte menor que o texto do quadro.

h. Anexos
1. A citacdo do anexo no texto deve ser feita em caixa baixa, quando inserida no contexto
da frase e com a primeira letra em caixa alta, quando em formato citacao.

O questionario utilizado para avaliagéo foi baseado no modelo proposto pela ASA, com modificagdes
conforme apresentado no anexo 1. O questionario utilizado para avaliagdo foi baseado no modelo
proposto pela ASA. (Anexo 1) .

2. Na apresentacdo do anexo usar algarismos arabicos quando houver mais de um ou
apenas ANEXO;

3. Usar numero em algarismo arabico, texto em caixa ALTA, negrito. ANEXO 1 ANEXO 2 ou
ANEXO;

4. Usar ponto para separar a denominacgdo anexo quando este tiver um titulo Anexo 1.

5. Deverao ser inseridos no final do artigo apo6s as referéncias.
Universidade Federal de Sado Paulo Escola Paulista de Enfermagem Acta Paulista
de Enfermagem
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i. Fontes de Financiamento (Caso hajam agradecimentos a serem feitos podem ser
inseridos nesta sec¢ao)

Devem ser inseridos apds as Conclusdes. Trabalhos realizados com auxilios de instituicbes
de fomento e/ou outros devem ter constar neste item.

j. Conflitos de interesse

k. Colaboradores

|. REFERENCIAS

i. Numeradas com algarismos arabicos no formato 1, 2, 3, 4, etc...
ii. Usar o termo REFERENCIAS.
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Universidade Estadual do Oeste do Parana

Pro-Reitoria de Pesquisa e Pés-Graduagio Aprovado na
ro-nel I'la e uisa e -Graduag
Comité de Etica em Pesquisa — CEP CONEP em 04/08/2000

PARECER 018/2013-CEP

Sumula: Avaliagdo de proposta de
projeto de pesquisa, tendo como
pesquisadora responsavel Rosa Maria

Rodrigues da UNIOESTE.

O Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Estadual do Oeste do Parand analisou na sessdo ordinadria do dia
21/03/2013, Ata 02/2013 - CEP, CAAE 10207812.1.0000.0107, referente ao
projeto, intitulado “Da Internacdo Aos Cuidadodos No Domicilio: A

Atuacdo Dos Profissionais De Saude E O Suporte Ao Cuidador”.

Assim, em conformidade com os requisitos éticos,
somos de parecer favordvel a realizagdo do projeto classificando-o
como APROVADO, pois o mesmo atende aos requisitos fundamentais da
Resolugdo 196/96 e suas complementares do Conselho Nacional de
Saude.

Devera ser encaminhado ao CEP o relatério final da pesquisa e/ou a
publicagcdo de seus resultados, para acompanhamento, bem como

comunicada qualquer intercorréncia ou a sua interrupcéo.

Cascavel, 21 de margo de 2013.
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