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Caracterizacao dos cuidadores de candidatos a
transplante do coracdo na UNIFESP

Characterization of the patients’ caregivers on the waiting list for heart transplant at UNIFESP
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Resumo

Obijetivos: ldentificar e caracterizar o principal cuidador
dos pacientes candidatos a transplante do coragdo; comparar as
diferencas entre as informagdes coletadas com os pacientes e
cuidadores; e classificar os cuidadores segundo a sua dedicagao
e eficiéncia na assisténcia ao paciente, correlacionando-os aos
dados sociodemograficos.

Métodos: Estudo descritivo realizado de outubro de 2004
a margo de 2005, no ambulatério da UNIFESP, por meio de
entrevista estruturada, com amostragem de 21 pacientes e
seus cuidadores.

Resultados: O principal cuidador era membro da
familia (95%), na maioria das vezes, o conjuge, sendo 13
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(81%) mulheres e trés (19%) homens, com idade variando
de 24 a 65 anos (média de 44,3). Declararam-se 56%
casados; 43,8% catolicos; 29% cursaram 0 ensino
fundamental, 24% completaram o ensino médio e 14%
tinham nivel superior. Atividade profissional era
exercida por 68,8% e 81,4% possuiam renda propria.
Todos os cuidadores residiam na mesma casa que 0
paciente. Estabelecido um escore, classificaram-se o0s
cuidadores em oito (50%) “bons”, sete (43,7%)
“regulares” e apenas um (6,3%) foi considerado “ruim”.
N&o encontramos correlagdo estatisticamente
significante entre o escore e as variaveis escolaridade,
atividade profissional e renda.

Artigo recebido em 13 de agosto de 2007
Artigo aprovado em 2 de outubro de 2007
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Conclusdo: E importante determinar os instrumentos
para o reconhecimento e caracterizagao do cuidador. Neste
estudo, identificou-se um familiar (c6njuge), do sexo
feminino, com idade média de 44,3 anos, renda propria,
classificados, na maioria, como “bons” ou “regulares”, ndo
havendo correlagéo com escolaridade, atividade profissional
e renda. Novos estudos complementares, com casuistica
maior, deverdo estabelecer a relagéo entre o papel do cuidador
e 0s resultados do transplante cardiaco.

Descritores: Assisténcia ao paciente. Familia. Transplante
de coracéo.

Abstract

Objectives: To identify and describe the main caregiver
of the patients on the heart transplant waiting list; to
compare relevant information provided by patients and
caregivers, and to classify the caregivers according to their
dedication and efficiency in assisting the patient by
correlating them to sociodemographic data.

Methods: Descriptive study performed from October 2004
to October 2005 at UNIFESP outpatient clinics. The study

INTRODUCAO

A insuficiéncia cardiaca ¢ uma doenga altamente
comprometedora da qualidade de vida e, se comparada a
outras doencas, provoca maior desconforto que angina,
doenca pulmonar obstrutiva cronica, artrite reumatoide e
diabetes [1]. E um problema de relevancia em saude pblica,
com grande incidéncia na populagdo, sendo causa importante
de internacéo, acarretando altos custos financeiros [2].

Uma das alternativas que nos é apresentada para a
prevencdo da Insuficiéncia Cardiaca (IC) é o investimento
em informagc&o e educacdo da nossa populacéo [3]. Alguns
estudos demonstraram que pacientes com faléncia
avancgada do coracdo e seus cuidadores possuem poucas
informaces acerca da prevencdo e fatores causadores de
problemas cardiovasculares [4]. O transplante do coragéo
é uma alternativa de tratamento cada vez mais utilizada [5],
e necessita também do envolvimento dos cuidadores para
que se obtenham melhores resultados.

Os cuidadores sdo as pessoas responsaveis pelos
cuidados, aquelas que estimulam o paciente durante as
atividades reabilitadoras, além de serem também aqueles

sample consisted of 21 patients and their caregivers. Data
were collected through a structured interview.

Results: The main caregiver was a family member (95%),
usually the spouse. There were 13 women (81%) and three
men (19%). Patient age ranged from 24 to 65 years (mean
44.3). Patients were married (56%); catholic (43.8%); 29%
have finished elementary school; 24% have finished high
school; 14% have higher education; 68.8% have a regular
job; and 81.4% had their own income. All caregivers lived in
the same house as the patient. Once a score was established,
the caregivers were classified as: “good” — 8 (50%b); “regular”
—7(43.7%); and “bad” 1 - (6.3%). The scores were correlated
with education, professional activity, and income without
any significant statistical correlation.

Conclusion: It is important to determine the instruments
to recognize and describe the caregivers. The caregiver is
usually a family member (spouse), female, mean age of 44.3
years; has his/her own income and, most of the time, he/she is
classified as “good” or “regular”, and no correlation was found
with education, professional activity and income. Further
studies with a larger sample should establish the relationship
between the caregiver’s role and the heart transplant outcomes.

Descriptors: Patient care. Family. Heart transplantation.

que estabelecem o contato com a equipe terapéutica [6].
Na maioria das vezes, o cuidador ¢ um membro da familia,
com ou sem experiéncia na area da sadde, que assume 0s
cuidados do paciente no domicilio, ajudando-o a suprir suas
necessidades, proporcionando conforto, lazer e garantindo
0 bem-estar a pessoa necessitada [6]. Atualmente, o
transplante de coracdo representa o tratamento definitivo
para pacientes portadores de miocardiopatia, com IC
refrataria a terapéutica medicamentosa maxima e que
apresenta impossibilidade de tratamento por cirurgia
convencional [7].

Nos programas de transplantes cardiacos sdo
elaboradas avaliacfes sociais no intuito de se verificar a
ocorréncia dos mais adversos fatores que possam vir a
impedir a inclusdo de pacientes nestes programas. Por meio
da realizacdo de entrevistas, objetiva-se identificar o quadro
social do paciente a partir da classificacdo de algumas
categorias extraidas da vida cotidiana, estruturadas em:
aceitabilidade, dindmica familiar, acesso e condicéo
socioeconémica [8].

Assim, realizou-se este estudo com o objetivo de:
identificar o principal cuidador dos pacientes candidatos a
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transplante do coracdo; caracteriza-los segundo 0s seus
dados sociodemograficos; comparar diferencas entre as
informac®es coletadas com os pacientes e aquelas obtidas
com os cuidadores; e classificar os cuidadores segundo a
sua dedicacdo e eficiéncia na assisténcia ao paciente, assim
como correlaciona-los com os dados sociodemograficos.

METODOS

Trata-se de um estudo prospectivo, longitudinal, com
abordagem quantitativa, realizado no periodo de 1° de outubro
de 2004 a 31 de marco de 2005, no Ambulatorio de Cirurgia
Cardiovascular da Universidade Federal de S&o Paulo - Escola
Paulista de Medicina (UNIFESP - EPM), ap6s a aprovacéo do
Comité de Etica em Pesquisa da referida Universidade.

A amostra foi constituida de 21 pacientes candidatos a
transplante do coragdo e seus respectivos cuidadores. Para
a selecdo dos possiveis cuidadores, foram realizadas
entrevistas com os pacientes pertencentes a amostra.

Os critérios de inclusdo foram: ter idade superior a 15
anos; ser um candidato a transplante de coracdo, familiar
ou amigo préximo do paciente, independentemente do
género, além de aceitar participar do estudo, assinando um
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Cuidadores
afastados do paciente por periodo superior a trés anos,
analfabetos, enquadraram-se nos critérios de exclusdo
adotados neste estudo.

Para a coleta de dados, foram utilizados dois
instrumentos de coleta de dados. O questionario destinado
aos pacientes buscava identificar o cuidador, além de buscar
informacdes relativas ao comprometimento e identificacdo
do cuidador perante acfes esperadas, como auxiliar o
paciente nas medicagoes, nos exames, acompanha-lo nas
consultas médicas e nas internagdes.

O questionario destinado aos cuidadores procurava
caracteriza-los em termos socioecondmicos (escolaridade,
renda), além de coletarem dados que permitiam avaliar a
sua “qualidade”, classificando-os em “bom”, “regular” e
“ruim”, por meio de um escore.

Este escore foi estabelecido por quatro perguntas,
relacionadas ao envolvimento do cuidador com as
necessidades do paciente. Para cada pergunta deveria haver
uma Unica resposta, numa escala do tipo Likert que incluia
as opcdes: nunca (escore 0), raramente (1), algumas vezes
(2), namaioria das vezes (3) e sempre (4). Dessa forma, um
cuidador poderia ter um escore variando de 0 a 16, como
relacionado no Quadro 1.

Os dados coletados a partir dos questionarios aplicados
foram tabulados e analisados utilizando-se diferentes
tratamentos estatisticos.

Para aqueles referentes as variaveis sociodemograficas
de pacientes e cuidadores foram utilizadas frequéncias
simples e porcentuais.
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Apos a classificagdo do cuidador, a sua associagdo com
algumas caracteristicas relevantes foi avaliada através do
teste qui-quadrado ou exato de Fisher. Utilizou-se um nivel
de significancia de 5%.

Na classificacdo do cuidador, também foram
elaboradas algumas comparacdes de escores de
pacientes. Quando a comparacdo foi realizada entre dois
grupos de pacientes, usou-se o teste ndo paramétrico
de Mann-Whitney, e quando a comparagéo foi feita entre
mais que dois grupos, usou-se o teste Kruskal Wallis.
Optou-se por estes testes ndo paramétricos porque a
distribuicdo dos escores ndo apresenta a forma da
distribui¢do normal.

Quadro 1. Escore estabelecido em relacdo ao envolvimento do
cuidador com as necessidades do paciente

Valor obtido Classificacdo

12a16 Bom

5all Regular

0a4 Ruim
RESULTADOS

Os dados obtidos para a identificacdo pelos pacientes
dos cuidadores, de acordo com atividades exercidas pelos
mesmos, estdo relacionados na Figura 1.

Apesar dos 21 pacientes entrevistados, somente 16
cuidadores puderam ser entrevistados. Durante todo o
periodo da pesquisa, cinco cuidadores ndo acompanharam
0s pacientes durante as consultas ambulatoriais. Os dados
obtidos encontram-se relacionados na Tabela 1.

A comparagdo das repostas dos pacientes e dos
cuidadores apresentou discrepancias. Considerando que
estas discrepancias poderiam levar a identificacdo de
pontos de vista diferentes no que diz respeito a atuagéo
dos cuidadores, a Tabela 2 apresenta os porcentuais validos
dessas respostas, para permitir uma compara¢do mais
acurada desses dados.

Observa-se, na Tabela 2, que 6,7% dos cuidadores
admitiram nunca participar das consultas, e 12,5% nunca
auxiliaram seu paciente com medicacOes, fato este ndo
relatado pelos pacientes. Por outro lado, no extremo oposto,
verifica-se que 0s porcentuais de cuidadores que relataram
sempre acompanhar consultas (66,7%), medicacdes (56,3%)
e internagdes (100%) sdo maiores do que os relatados pelos
pacientes para as mesmas atividades (61,9%, 50,0%, e 81,0%,
respectivamente).
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A analise dos escores de classificacdo atribuidos a cada
um dos cuidadores segundo as suas respostas, estdo
apresentados na Tabela 3.

A correlacéo entre o nivel de escolaridade, o exercicio
de profissdo e a renda dos cuidadores com o escore obtido
na sua classificacdo estdo contidos nas Tabelas 4 a 6. Estas
correlagBes foram realizadas visando a avaliar se estes
fatores poderiam influenciar a qualidade da atuacdo do
cuidador junto ao paciente.
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Fig. 1 - A - O cOnjuge ¢ a pessoa de referéncia, responsavel pelo
cuidado direto ao paciente. B - As pessoas de referéncia tém uma
presenca grande junto aos pacientes nas consultas ambulatoriais.
C - Na maioria dos casos, quem auxilia o paciente em relacéo a
medicagdo prescrita é o cdnjuge, seguido de outros membros da
familia. D- Essas proporges sdo idénticas aos dados anteriores,
que as pessoas de referéncia também tém uma presenca grande
junto aos pacientes na administracdo de medicamentos. E-19%
dos doentes relataram que nunca necessitam de auxilio para
medicar-se. F- Presen¢a de um acompanhante em relacdo aos
exames subsidiarios. G- O conjuge € o principal acompanhante
no periodo longo de internacdo. H- Pode-se constatar que as
internacdes constituem momentos em que a presenca do
acompanhante é mais requerida e freqiiente

Tabela 1. Distribui¢do dos cuidadores, segundo variaveis sdcio-

demograficas
Idade n % % valido
20 a 30 anos 3 14,0 18,6
31 a40 anos 2 9,5 13,0
41 a 50 anos 4 19,0 25,0
51 a 60 anos 6 27,0 37,2
61 a 70 anos 1 4,0 6,2
Total de entrevistados 16 47,0 100
Sem informac&o 5 26,0
Total 21 100
Idade média 44 3 anos
Estado Civil n % % valido
Casado 9 42,9 56,3
Divorciado 1 4.8 6,3
Concubinato 5 23,8 31,3
Solteiro 1 4,8 6,3
Total de entrevistados 16 76,2 100
Sem informac&o 5 23,8
Total 21 100
Religido n % % valido
Catélica 7 33,3 43,8
Evangélica 4 19 25
Outro 5 23,8 31,3
Total de entrevistados 16 76,2 100
Sem informac&o 5 23,8
Total 21 100
Grau de escolaridade n % % valido
Alfabetizado 2 9,5 12,5
Ensino Fundamental 6 28,6 375
Ensino médio 5 23,8 31,3
Curso Superior 3 14,3 18,8
Total de entrevistados 16 76,2 100
Sem informacéo 5 23,8
Total 21 100
Atividade profissional n % % valido
Sim 11 52,4 68,8
Né&o 5 23,8 31,3
Total de entrevistados 16 76,2 100
Sem informacéo 5 23,8
Total 21 100
Renda n % % valido
Nenhuma 3 14,3 18,8
1 a 3 salarios minimos 7 33,3 43,8
4 a 6 salarios minimos 5 23,8 31,3
7 a 10 salarios minimos 1 48 6,3
Total de entrevistados 16 76,2 100
Sem informacéo 5 23,8
Total 21 100
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Tabela2. Comparacéo entre os percentuais validos das respostas de pacientes e de cuidadores com relagdo ao acompanhamento dos
pacientes nas diferentes atividades relacionadas ao seu cuidado

Nunca Raramente Algumas vezes Maioria das vezes Sempre
Atividade Pac, Cuid. Pac. Cuid. Pac. Cuid. Pac. Cuid. Pac. Cuid.
% valido % valido % valido 9% valido % valido 9% valido % valido % valido % valido % valido
Consultas 0,0 6,7 4,8 0,0 28,6 6,7 48 20,0 61,9 66,7
Medicacoes 19,0 12,5 6,3 0,0 25,0 25,0 18,8 6,3 50,0 56,3
Exames 0,0 0,0 5,0 0,0 5,0 12,5 10,0 12,5 80,0 75,0
Internacoes 0,0 0,0 0,0 0,0 14,3 0,0 48 0,0 81,0 100,00
Tabela 3. Escore do cuidador de cada paciente, segundo Tabela 5. Escore de correlacdo entre a classificacdo do cuidador e
classificacdo baseada nas respostas as perguntas sobre a o exercicio de profissao
atuacdo dos mesmos junto aos pacientes —
i i _ Classificagdo agrupada
Paciente Soma de pontos obtida Classificacdo Exerciciod fisss q idad Total
EJL 2 Bom xercicio da profisséo os cuidadores ota
LCB 12 Bom Ruim Regular  Bom
oM 12 Bom Sim n 1 6 4 11
PRS 12 Bom 0
DSB 12 Bom % 9,09 5455 36,36 100
WB 12 Bom Nao n 0 1 4 5
ALC 12 Bom % 0 20,00 80,00 100
JCF 12 Bom Total n 1 7 8 16
RC 10 Regular 0
WCE 9 Regular % 6,25 43,75 50,00 100
EMO 8 Regular Teste Exato de Fisher p = 0,372
DP 8 Regular
NLS 7 Regular
RVS 6 Regular
CcP 4 Ruim
ACB - -
ACS - -
AF - -
DSS - -
WP - -
Tabela 6. Escore de correlagdo entre a classificacéo do cuidador e
asuarenda
Tabela4. Escore de correlagdo entre a classificagdo do cuidador e Classificagao agrupada
0 grau de escolaridade Renda dos cuidadores Total
Classificagdo agrupada Ruim Regular  Bom
Escolaridade agrupada dos cuidadores Total 1 a3 salarios n 0 3 3 6
_ Ruim _Regular _Bom % 000 5000 5000 100
Alfabetizado n 0 2 1 3 4 26 saldrios n 1 2 2 5
% 0 06,67 3333 100 % 20 40,00 40,00 100
Ensino fundamental n 0 3 5 8 7 210 saldr ’ 0 O 1 L
% 0 3750 6250 100 a 1o safanos n
0,
Ensino médio n 1 0 1 2 % 0 0,00 100,00 100
% 5000 000 5000 100 Total n 1 5 6 12
superior n 0 2 1 3 % 8,33 41,67 50,00 100
% 0,00 66,67 33,33 100 Teste Exato de Fisher p = 0,999
Total n 1 7 8 16

Segundo o Teste Exato de Fisher, ndo existe correlagdo entre o
0,

& 625 4375 50,00 100 nivel de escolaridade (p = 0,475), exercicio da profissao (p = 372)
Teste Exato de Fisher p = 0,475 e renda mensal (p > 0,999) com o resultado do escore do cuidador
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DISCUSSAO

O candidato ao transplante de coragdo necessita de um
controle rigoroso da fungédo cardiaca, tanto para a sua
matricula na fila do transplante como para garantir a
manutencao das suas condigdes clinicas durante o periodo
de espera por um coragdo. Esse € um periodo caracterizado
por ansiedades e angustias, durante o qual o paciente
encontra-se fragilizado e geralmente busca o apoio de uma
ou mais pessoas de sua confianca, a(s) qual (is) geralmente
assume(m) também um papel de interlocucdo com a equipe
de salde. A essa (ou essas) pessoa convencionou-se
denominar de “cuidador”.

O cuidador, usualmente, é dividido em dois grupos: o
cuidador informal, aquele que pertence ao grupo
constituido pela familia, amigos e voluntarios e o cuidador
formal, aquele que possui formagdo tedrica e pratica paraa
assisténcia domiciliar do paciente, como médicos,
enfermeiros, fisioterapeutas [9].

No entanto, conforme observacdo de alguns autores
[6], o cuidador é, na maioria dos casos, um membro da
familia, com ou sem experiéncia na area da saude, que
assume os cuidados do paciente no domicilio, ajudando-o
a suprir suas necessidades. Nesse sentido, é importante
considerar a familia como parte essencial no cuidado
humano, pois é ela quem vai, por varios momentos,
compartilhar com o paciente seus medos, tristezas,
ansiedades, sofrimentos, alegrias, gerando até mesmo uma
maior integragdo entre eles [10].

Na identificagdo dos cuidadores pelos pacientes de
acordo com atividades exercidas pelo mesmo, os resultados
deste estudo apontaram um membro da familia como o
cuidador principal, sendo que, para todas as atividades
estudadas, na maioria dos casos tratava-se do conjuge.
Estes dados vém, portanto, referendar os achados da
literatura sobre o papel dos cuidadores na atencéo a satde,
demonstrando a importancia da familia no contexto dos
tratamentos de alta complexidade [6,11-14].

A espera na fila do transplante de coracdo pode ser
demorada, portanto, é um grande desafio manter o receptor
vivo e em condigdes clinicas e emocionais satisfatorias.
Observou-se que o cuidador presente durante as consultas
participa dos aspectos relacionados ao fornecimento de
dados do paciente, oferecendo informagdes importantes
quanto aos medicamentos, datas de exames, habitos
alimentares, além de sinais e sintomas apresentados pelo
paciente, aspectos importantes que fazem parte do cuidar.

Em pacientes instaveis hemodinamicamente, por vezes
é necessaria a internacéo, com o objetivo primario de otimizar
acondicdo clinica dos mesmos. Essa otimizacao é realizada
por meio de drogas inotrdpicas, baldo intra-aértico ou
outros dispositivos de assisténcia circulatoria, por periodos
variaveis de tempo, minimizando, com isso, O risco

perioperatdrio no aguardo de um 6rgdo para transplante
[15,16].

Todas essas atividades do paciente candidato a
transplante fazem com que o seu cuidador tenha também
uma gama de encargos muito grande, pois deve acompanha-
lo em todas as etapas. Cabe salientar que a presenca de um
acompanhante é sempre solicitada pela equipe, que busca
integrar esta pessoa em todo 0 processo.

Para fins deste estudo, foram consideradas essenciais
as seguintes atividades: 1) o acompanhamento as consultas
ambulatoriais; 2) o acompanhamento nos exames
especificos; 3) o suporte para a administragao e controle
da terapéutica medicamentosa; e 4) o acompanhamento
durante as internacdes.

A resposta de acompanhamento do cuidador sempre
foi apontada pelos pacientes nas seguintes atividades:
61,9% na ingestdo de medicamentos; 61,9% na realizagdo
de exames; 57,1% no acompanhamento dos pacientes nas
internaces; e 57,1% nas consultas. Por outro lado, quatro
(19,0%) pacientes relataram nunca serem acompanhados
na ingestdo de medicamentos e um (4,8%) deles nunca é
acompanhado nos exames, 0 que constitui um indicio
preocupante. Embora o tamanho da amostra ofereca
limitacBes para uma ampla generalizac&o, estes porcentuais
permitem inferir que o ndo acompanhamento seja um fato
presente na vida de varios pacientes, o que poderia
repercutir na sua evolugdo com relagdo aos procedimentos
pré e pos-transplante.

O trabalho de Walden et al. [4] descreve a importancia
da educacdo continua tanto dos pacientes candidatos a
transplante de coracdo como dos seus cuidadores,
salientando a importancia destes Gltimos no processo. E
importante lembrar, entretanto, que as proprias condi¢des
socioecondmicas da populacdo referente ao estudo,
discutidas a seguir, talvez venham justificar esta auséncia,
pela simples dificuldade dos cuidadores de deixarem seu
trabalho para ficarem ao lado dos pacientes em todos 0s
momentos.

A familia pode ficar bastante abalada com a doenga e 0
tratamento, podendo ocorrer um desequilibrio que leva ao
desenvolvimento de dificuldade em oferecer apoio ao
paciente, acarretando até mesmo um prejuizo na
recuperacdo do mesmo [11]. Seria necessario, portanto,
aprofundar esta questdo por meio de novos estudos,
enfocando especificamente as causas destas auséncias.
Da mesma forma, embora ao longo da coleta de dados desta
pesquisa, a importancia do cuidador junto as consultas
tenha sido sempre salientada pelos pacientes e profissionais
de salde, por este proporcionar maior seguranca e auxiliar
a fixar as informac6es, os dados deste estudo ndo permitem
estimar o seu impacto em relacdo ao comportamento de
aderéncia ao tratamento dos pacientes. Assim, 0s
resultados deste trabalho apontam também a necessidade
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de realizacdo de pesquisa especifica junto a esta populagéo,
buscando evidenciar este impacto.

Perante a caracterizacdo sociodemografica dos
cuidadores, o estudo incluiu 16 cuidadores, sendo a maioria
(81%) do sexo feminino, esses dados corroboram também
0s apontados por outros autores [12,17], que apresentaram
maior prevaléncia de cuidadores do sexo feminino para
pacientes que necessitaram de transplante cardiaco.
Estudos relacionados a cuidadores de outros grupos de
pacientes também evidenciaram resultados similares [18-
22] e alguns enfatizam o impacto de cuidar na satde e na
qualidade de vida das mulheres [23].

A pesquisa demonstrou que a idade média dos
cuidadores foi de 44,38 anos, sendo semelhante a outras
[12] e diferenciando de alguns autores [19], que encontraram
cuidadores relativamente mais jovens, ou que apresentaram,
por sua vez, extremo superior de 73 anos [20], fato
relativamente comum entre cuidadores de idosos, em que
ocorre de um conjuge, também idoso, tornar-se cuidador
do outro.

Quanto ao estado civil, 56% dos cuidadores
entrevistados eram casados, sendo que a maioria (56%)
dos mesmos era o proprio conjuge do paciente, conforme
discutido anteriormente. Embora este seja, em si, um fato
positivo para o paciente em muitos casos, pois permite
associar ao cuidado o componente afetivo vinculado ao
relacionamento conjugal bem resolvido, acrescentando-lhe
carinho e dedicacdo, o casamento traz também ao cuidador
uma carga adicional de responsabilidades a atribui¢des,
sobretudo quando ha filhos.

No que diz respeito a religido, todos os respondentes
afirmaram praticar alguma, sendo que 43,8% dos cuidadores
da amostra declararam ser catélicos e 25% evangélicos. Estes
achados s@o os esperados, tendo em vista que o Brasil,
embora apresente uma grande diversidade de influéncias
culturais e, portanto, religiosas, ainda é predominantemente
dominado pelas religiGes de tradicdo judaico-cristas, nas
quais, por sua vez, o papel do cuidado é freqlientemente
atribuido a mulher e também a acéo de caridade.

Ao ser estudada a variavel grau de escolaridade, a
pesquisa demonstrou que os cuidadores cursaram o ensino
fundamental ou relataram ter completado o ensino médio e
poucos foram os que completaram o ensino superior. Os
resultados relacionados ao nivel de escolaridade foram
semelhantes aos de outros autores [19,22], em que ha
predominancia do estudo primario (fundamental).

A atividade profissional e a renda do cuidador
constituem fatores que devem ser analisados em conjunto.
A maioria dos cuidadores deste estudo relatou exercer
alguma atividade profissional, dentro ou fora de casa, e ter
renda prdpria (em dois casos, proveniente de aposentadoria
e ndo de atividade profissional), para auxiliar ou mesmo
proporcionar o orcamento doméstico.
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Na comparagdo entre as respostas de pacientes e
acompanhantes, a realizacdo de entrevistas tanto com o
paciente como com o seu cuidador permitiu identificar
algumas respostas discrepantes quanto ao comportamento
dos cuidadores.

Observa-se que os pacientes, de uma forma geral,
relataram que sdo acompanhados pelos cuidadores nas
consultas. O mesmo pode ser observado nas respostas
referentes ao item “auxilio nas medicagGes”, no qual os
porcentuais apresentam-se ligeiramente diferentes entre os
dois grupos de respondentes. Embora percentualmente
pequenas, tais diferencas de ponto de vista poderiam refletir
problemas de comunicacéo entre cuidador e paciente, ou
mesmo dificuldades de compreensdo do significado da
pergunta que lhes foi feita. Os relatos dos pacientes e
cuidadores, entretanto, permitiram inferir que, na realidade,
elas refletem um receio dos mesmos de que isto pudesse
vir a prejudicar a inclusdo dos pacientes na fila de
transplantes.

O Escore de classificacdo dos cuidadores trata-se,
evidentemente, de uma avaliacdo extremamente subjetiva e
superficial, pois retrata apenas os dados numéricos
coletados, sem levar em consideracdo as motivagoes e as
dificuldades enfrentadas pelos cuidadores.

Dentre os 16 cuidadores avaliados, oito (50%)
receberam o escore “bom?”, sete (43,7%) foram avaliados
como “regulares” e apenas um (6,3%) foi considerado
“ruim”. Cabe salientar que cinco cuidadores néo
compareceram em nenhum dos dias em que se realizou a
coleta e ndo foram localizados pela pesquisadora, embora
0s pacientes tenham relatado a sua existéncia. Apesar de
ndo terem sido considerados pela analise estatistica para a
atribuicdo dos escores, pode-se considerar que 0 ndo
comparecimento a nenhuma consulta durante os meses de
coleta de dados é um indicador que os levaria a classificagao
como cuidadores “ruins”. Este dado, somado ao fato de
apenas metade da amostra analisada ter sido avaliada como
“bons” cuidadores, ajuda a identificar alguns aspectos que
podem vir a contribuir para uma discussdo sobre a
necessidade de se rever a questdo do suporte social para
pacientes na fila de transplante de corag&o.

Os escores foram também correlacionados com alguns
dos dados sociodemograficos (escolaridade, atividade
profissional e renda), buscando verificar se estas variaveis
poderiam influenciar na “qualidade” do cuidador.

Observou-se que, estatisticamente, nenhuma destas
variaveis apresentou correlacdo significante com o perfil
dos escores. Entretanto, deve-se ressaltar que, dado o
tamanho da amostra, a sensibilidade do teste exato de Fisher
pode ter diminuido.

Com relacdo ao grau de escolaridade e a renda, a
distribuigdo dos escores nos diferentes niveis é bastante
homogénea, o que realmente sugere que estes fatores ndo
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sejam, de fato, relevantes. E interessante observar,
entretanto, que, no que diz respeito a atividade profissional,
embora o nimero de “bons” cuidadores seja igual entre os
que responderam “sim” e 0s que responderam “ndo”, ha
uma concentracao de cuidadores “regulares” e “ruins” entre
aqueles que exercem alguma atividade. Esta é uma situacéo
que poderia ser relacionada com a idade dos cuidadores da
amostra estudada e também com o fato de, na maioria dos
casos, tratarem-se do cénjuge. Considerando que 0s
pacientes candidatos a transplante do coracdo séo
geralmente individuos jovens, em idade produtiva, e que a
prépria doenca faz com que seja necessario 0 seu
afastamento do trabalho, é razoavel supor-se que o conjuge
seja levado a assumir, entdo, os encargos financeiros da
familia.

Neste contexto, o papel de arrimo da familia sobrep&e-
se ao de cuidador, e nem sempre possibilita a esse individuo
exercer o papel que se espera dele. Considerando-se a
importancia atribuida a esse papel, ndo s pela equipe de
salide como pelo proprio paciente, e também largamente
afirmada pela literatura existente [6,11,12,22,23], verifica-se
a necessidade de investigar mais profundamente esta
situacdo, por meio de estudos de cunho socioldgico, para
que se possa propor alternativas para o suporte social desse
grupo de pacientes.

Diante disso, ha necessidade de se estudar estratégias
que visem a um suporte ao cuidador, além do paciente, de
maneira que o manejo extra-hospitalar ao candidato a
transplante cardiaco seja 0 mais satisfatorio possivel. O
transplante de coragdo € um procedimento de alto custo
para o Sistema Unico de Satde (SUS), portanto, é preciso
que as condi¢bes em que é realizado sejam as melhores
possiveis, para garantir o seu éxito.

CONCLUSOES

Devemos levar em consideracdo que o ser humano ndo
é uma “ilha”, ndo se presta ao isolamento, tem necessidade
de viver em comunidade e, ha sua evolucao, sempre tiveram
importancia as acfes de solidariedade, a ajuda aos
necessitados em diferentes aspectos; isto é nobre, e é 0
que nos diferencia do outros animais. O cuidador cumpre
um papel fundamental no acompanhamento do candidato a
transplante de coracdo. O presente estudo relatou-nos que,
na maioria das vezes, o cuidador é um familiar (conjuge), do
sexo feminino, com idade média de 44,3 anos, com renda
prépria, sendo na sua maioria classificados como “bons”
ou “regulares” e ndo havendo correlacdo com escolaridade,
atividade profissional e renda. Ha, no entanto, necessidade
de novos estudos, com casuistica maior, para estabelecer a
relagdo entre “cuidador” e “resultados” em transplante
cardiaco. A finalidade deste trabalho é incentivar novas
pesquisas neste campo tdo pouco explorado.
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