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RESUMO

Introducédo: Pacientes com doencgas respiratorias cronicas (DRpC) em uso de
oxigenoterapia domiciliar prolongada (ODP) possuem independéncia modificada
pela restricdo aos movimentos impostos pelo dispositivo que contém o gas, logo
dispdem da necessidade de cuidador que por sua vez podem se tornar
sobrecarregados com impacto na saude pelo cuidado ininterrupto a esses pacientes.
Objetivo: Avaliar e caracterizar a qualidade de vida e o nivel de sobrecarga de
cuidado relacionada a vida pessoal, fisica, social e emocional dos cuidadores de
pacientes com DRpC que fazem uso da ODP. Metodologia: Estudo transversal,
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Humanos da UFJF. Foram
incluidos usuarios de ODP com seus respectivos cuidadores cadastrados no
Departamento de Internagdo Domiciliar (DID) em Juiz de Fora e no CADEF
(Governador Valadares). Foi realizada anamnese com os pacientes e cuidadores, foi
avaliada estdgio da doenca por espirometria, funcionalidade e mobilidade do
paciente pelo questionario de Katz e pelo Life Space Assessment (LSA), avaliacdo
da qualidade de vida relacionada a saude do paciente e cuidador (EQ-5D). Foi
utilizada para os pacientes a Escala Hospitalar para Ansiedade e Depressao
(HADS), mMRC que avaliou grau de dispneia. Foi aplicado o questionario “Caregiver
Burden Scale” para sobrecarga do cuidador. Resultados: Da amostra (n=16), todos
0s cuidadores eram informais, sem remuneracdo, 75% do sexo feminino, 62,5%
dedicavam 24 horas de seu tempo para o cuidado. Houve correlagdes significativas
entre MMRC e EQS5D total paciente (r=0,69; p=0,002), HADS (Ansiedade r=0,67;
p=0,004 - Depressédo r=0,64; p=0,006), LSA (r= -0,50; p=0,044) e sobrecarga do
cuidador (r=0,54; p=0,029). Além disso, houve correlacdo com o EQ-5D estado de
saude do cuidador, o LSA e com o EQ-5D total dos pacientes como também nos
dominios mobilidade, cuidados pessoais e atividades habituais. A sobrecarga total
dos cuidadores variou de 43 + 22,59 ndo observando correlacdo. Concluséo: O
maior grau de dispneia, a pior qualidade de vida e a diminuicdo da mobilidade de
pacientes parecem desencadear uma sobrecarga nos cuidadores, assim como pior
estado de saude.

Palavras-chaves: Cuidador. Sobrecarga. Qualidade de vida.



ABSTRACT

Introduction: Patients with chronic respiratory diseases (CPR) using prolonged
home oxygen therapy (ODP) have independence modified by the restriction of the
movements imposed by the device that contains the gas, so they have the need of a
caregiver who in turn can become overwhelmed with impact in the health of
uninterrupted care of these patients. Objective: To evaluate and characterize the
quality of life and the level of care overload related to the personal, physical, social
and emotional life of the caregivers of patients with CKD who use ODP.
Methodology: Cross-sectional study, approved by the Human Research Ethics
Committee of UFJF. Users of ODP with their respective caregivers registered in the
Department of Home Hospitalization (DID) in Juiz de Fora and CADEF (Governador
Valadares) were included. Patients and caregivers were evaluated for severity of the
disease by spirometry, functionality and patient mobility by the Katz questionnaire
and the Life Space Assessment (LSA), health-related quality of life of the patient and
caregiver (EQ- 5D). The Hospital Scale for Anxiety and Depression (HADS), mMRC,
which assessed the degree of dyspnea, was used for the patients. Caregiver Burden
Scale questionnaire was applied to caregiver overload. Results: From the sample (n
= 16), all caregivers were informal, with no remuneration, 75% female, and 62.5%
dedicated 24 hours of their time to care. There were significant correlations between
MMRC and total patient EQ5D (r = 0.69, p = 0.002), HADS (r = 0.67, p = 0.004 -
Depression r = 0.64, p = 0.006) -0.50, p = 0.044) and caregiver overload (r = 0.54, p
= 0.029). In addition, there was correlation with the EQ-5D health status of the
caregiver, the LSA and with the patients' total EQ-5D as well as in the mobility,
personal care and usual activities domains. Total caregiver overload ranged from 43
+ 2259 and no correlation was observed. Conclusion: The higher degree of
dyspnea, poorer quality of life, and decreased patient mobility appear to trigger an
overload on caregivers as well as poorer health status.

Keywords: Caregiver. Overload. Quality of life.
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1 INTRODUCAO

As doencas respiratorias cronicas (DRpC) configuram um quadro
mundialmente crescente de problemas de saude publica e causam grande impacto
na vida econémica e social dos individuos. Tais doencas envolvem fatores de risco
como tabagismo, poluicdo ambiental e agentes ocupacionais. (BRASIL, 2010) No
Brasil, observa-se que o numero de 6bitos por doencas no aparelho respiratorio €
elevado, atingindo 149.541 durante o ano de 2015 (DATASUS, 2015). Além disso,
estudos realizados com os dados do Servi¢co de Internacdo Hospitalar do municipio
de Séo Carlos — SP e do estado do Parana mostram que o numero de admissfes
por doencgas respiratdrias é alto e gera custo elevado aos hospitais da rede publica
brasileira. (CRUZ et al., 2016; KERNKAMP et al., 2016).

Segundo o Caderno de Atencdo Basica sobre Doencas Respiratorias
Crobnicas (2010), cerca de 500 milhdes de pessoas de diversas faixas etarias que
vivem nos paises em desenvolvimento sdo afetadas por tais doencas. As DRpC
estdo aumentando em prevaléncia, particularmente entre idosos e criangas,
afetando a qualidade de vida, provocando incapacidade ndo so6 por limitacdes fisicas
como também emocionais e intelectuais e gerando impacto principalmente na
familia. Em Governador Valadares (MG), foram registrados 204 6bitos por doencas
do aparelho respiratério no ano de 2015 e 1.207 internacbes por doencas do
aparelho respiratério no periodo de janeiro a setembro de 2017 (DATASUS, 2017).

De acordo com as fontes historicas, o oxigénio € utilizado de forma
terapéutica desde 1798. O médico americano Dr. Alvin Barach estabeleceu desde
1922 as bases para a terapia por oxigénio a longo prazo e utilizou os primeiros
dispositivos portateis para o fornecimento de oxigénio a pacientes internados com
pneumonia, observando que tal terapia, em casos adequados, aliviava a respiragao
dificil, restaurava a forca e ajudava a reduzir o edema no tronco e membros
inferiores do paciente (HEFFNER, 2013).

Atualmente as fontes de fornecimento de oxigénio para pacientes que fazem

uso no ambiente domiciliar sdo: cilindro de oxigénio, concentrador de oxigénio e



oxigénio liquido. O cilindro de oxigénio € o sistema de fornecimento mais caro e o
gque mais demanda dos pacientes por ser mais pesado e requerer constante
reposicdo. O sistema de fornecimento com melhor custo beneficio para o paciente é
0 concentrador de oxigénio que separa o nitrogénio do ar ambiente e fornece fluxo
de 1 a 5 L/min (BARTHOLO; GOMES; FILHO, 2009). Em um estudo de custo do
programa assistencial de ODP foi observado que o uso do concentrador de oxigénio
é 54% mais econdmico quando comparado ao uso de cilindro de oxigénio, o que nos
mostra que apesar de necessitar de fonte de energia continua o concentrador gera
menos gastos que o cilindro de oxigénio (MUNHOZ et al., 2011). Os aparelhos sdo
portateis e podem ser conectados a uma extensdo de até 8 metros de comprimento
para que o paciente se desloque dentro de casa (SBPT, 2004). Quanto aos
dispositivos de oxigénio liquido, permitem a deambulacdo dos usuéarios e nédo
consomem energia elétrica, fornecem um fluxo de 6 L/min., porém o seu custo é alto
(SBPT, 2000).

A oxigenoterapia domiciliar prolongada (ODP) € uma terapia respiratdria nao
invasiva que consiste na oferta de oxigénio em quantidade maior que a encontrada
na atmosfera ambiental, visando o fornecimento de transporte adequado no sangue
e diminuindo o trabalho cardiorrespiratorio (SMELTZER; BARE, 2006). Essa € uma
terapia que existe ha aproximadamente 50 anos, mas somente nos anos 70 houve a
confirmagédo de seu beneficio na melhora da qualidade de vida e sobrevida dos
pacientes de doenca pulmonar obstrutiva cronica (SBPT, 2000).

A ODP ¢ indicada para pacientes que apresentam PaO, menor ou igual 55
mmHg ou SaO, menor ou igual a 88% com ou sem hipercapnia associada. Em
casos de hipertensdo pulmonar, edema periférico sugerindo insuficiéncia cardiaca
congestiva ou policitemia (hematocritos >55%), a ODP sera indicada se a PaO,
estiver entre 55 e 60 mmHg ou SaO, igual a 88%. (GOLD, 2017)

A ODP proporciona beneficios como diminuicdo do trabalho ventilatério,
melhorando o metabolismo organico, as fungbBes cardiovascular e muscular
sistémica, o desempenho em testes neuropsicologicos, a capacidade de realizacao

das atividades da vida diaria, associando-se também a melhora do sono, ao

aumento do peso corporal e a reducdo do numero de internacbes (BARTHOLO;



GOMES; FILHO, 2009). Promove ainda a melhora na sobrevida e o aumento da

tolerancia ao exercicio (SBPT, 2000).

As doencas respirat@rias crénicas que acometem o sistema respiratério estdo
geralmente associadas a incapacidade fisica, fazendo com que a ODP se torne, em
determinadas situacdes, a melhor forma de manter ou aumentar a sobrevida do
paciente (ANDRADE et al, 2013).

Cedano et al., (2013) destacam que a ODP é uma das terapias disponiveis
atualmente utilizadas para reduzir mortalidade. Entretanto, ainda que aumente a
sobrevida, o uso prolongado do oxigénio diminui a independéncia do individuo, pela

restricdo aos movimentos impostos pelo dispositivo que contém o gas.

Os prejuizos fisicos da DRpC associada ao uso do oxigénio levam a
necessidade de esses individuos disporem de cuidadores, a fim de auxiliar nas
Atividades de Vida Diaria (AVD), normalmente sem a ajuda de profissionais de
salde (BARTHOLO; GOMES; FILHO, 2009).

A ocupacao de cuidador integra a Classificacdo Brasileira de Ocupacdes —
CBO - sob o cddigo 5162, que define o cuidador como alguém que cuida zelando
pelo bem-estar do ser. E a pessoa que presta cuidados a quem esteja necessitando,
por estar acamado, com limitacfes fisicas ou mentais, com ou sem remuneracao.
(ARAUJO et al. 2011)

Segundo o Caderno de Atencdo Domiciliar do Ministério da Saude, o cuidador
formal € o profissional preparado em uma instituicdo de ensino para prestar
cuidados no domicilio, segundo as necessidades especificas do usuario e que
recebem remuneracao pelo servico prestado. Os cuidadores informais que podem
ser os familiares, amigos ou vizinhos, ndo recebem pagamento pelo cuidado
prestado e na maioria das vezes néo possuem treinamento profissional para realizar
essa funcao. (VIEIRA CPB et al. 2011)

As tarefas realizadas pelos cuidadores muitas vezes sao exercidas de forma
ininterrupta sejam eles no cuidado formal ou informal e exigem responsabilidades
gue impactam com eventos estressores significativos, gerando sobrecarga de
cuidados. Sendo assim, em funcdo do carater continuo do cuidado prestado, esses
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individuos necessitam se adaptar a uma nova condicdo de vida que, com 0 passar
do tempo, pode causar implicagcdes em sua qualidade de vida. (INOUYE K., et al.
2009).

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) define a qualidade de vida como
uma percepcdo que o individuo tem em relacdo ao seu posicionamento na vida e
nos diversos contextos em que ele vive, incluindo seus objetivos e metas. Alguns
dominios estéo relacionados a esse conceito, como a saude fisica, ambiental, social
e psicoldgica, além do nivel de independéncia (FLECK, 2000). Tais dominios podem
ser impactados pela sobrecarga de cuidado nos cuidadores, agravando a qualidade

de vida dos mesmos.

O papel dos -cuidadores, principalmente dos informais, traz consigo
agravamentos com impactos na salde como estresse, fadiga, tensao,
constrangimento, frustracédo, reducdo do convivio social e baixa autoestima (VIEIRA
CPB et al. 2011).

Pensando na alta prevaléncia de pacientes com DRpC que estdo em uso de
oxigenoterapia domiciliar prolongada e nos cuidados ininterruptos dos cuidadores
dedicados ao paciente, faz-se necessario avaliar a sobrecarga e a qualidade de vida

relacionada a saude desses cuidadores, visto que os efeitos deletérios nesses

aspectos podem causar impactos relevantes a saide dos mesmos.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar e caracterizar a qualidade de vida e o nivel de sobrecarga de cuidado
relacionada a vida pessoal, fisica, social e emocional dos cuidadores de pacientes
com DRpC que ndo possuem diagnéstico de DPOC e que fazem uso da

oxigenoterapia domiciliar prolongada.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Caracterizar a gravidade da doenca respiratoria, 0 desempenho nas
atividades de vida diaria, a mobilidade, a qualidade de vida e o nivel de
ansiedade e depressdo em usuarios de oxigenoterapia domiciliar prolongada.

2. Relacionar a gravidade da doenc¢a, mobilidade e funcionalidade dos usuérios
de oxigenoterapia domiciliar prolongada ao nivel de impacto da sobrecarga de
cuidado e qualidade de vida relacionada a salude dos cuidadores desses
usuérios de ODP.

12



3 METODOLOGIA
3.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO E ASPECTOS ETICOS

O estudo do tipo transversal foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Humanos da Universidade Federal de Juiz de Fora, sob o parecer
consubstanciado n° 3.084.871 (APENDICE 1). Todos os procedimentos foram
apresentados aos participantes da pesquisa, obtendo-se a assinatura do Termo de

consentimento livre e esclarecido.
3.2 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Foram incluidos pacientes usuarios de oxigenoterapia domiciliar prolongada
que ndo apresentavam diagnéstico de DPOC cadastrados no Departamento de
Internagdo Domiciliar (DID) em Juiz de Fora e no CADEF (Governador Valadares)
com seus respectivos cuidadores que estavam presentes no momento da avaliacéo
e que sdo acompanhantes dos usuarios de ODP ha no minimo um més, além de
terem o tempo de cuidado minimo de quatro horas diarias. Os participantes do
estudo deveriam assinar o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE)
(APENDICE 2 e 3).

N&o foram incluidos os pacientes hospitalizados no momento da realizacao
do estudo e aqueles que nao possuiam cuidador ou recebiam cuidados pelo mesmo
cuidador por menos de 4 horas por dia. Foram excluidos os pacientes acamados por
motivos nao relacionados com a doenca respiratdria e 0s que apresentaram alguma

incapacidade para responder os instrumentos de avaliagéo.
3.3 INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS

Inicialmente, foi realizada anamnese dos usuarios de ODP seguindo uma
Ficha de coleta de dados (APENDICE 4) que era composta de dados pessoais e
perguntas relacionadas a trabalho; domicilio; histéria social; condi¢cdes de saude;

uso da oxigenoterapia domiciliar prolongada (ODP) e espirometria.

A espirometria dos usuarios de ODP foi realizada a fim de definir em qual

estagio da doenca se encontrava o0 paciente atravées da andélise do volume
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expiratorio forgcado no primeiro segundo (VEF1), Capacidade Vital Forcada (CVF) e a
relacdo VEFi/CVF. Foi utilizado o equipamento Datospir Micro C® calibrado
previamente com um pneumotacografo. Os procedimentos técnicos, critérios de
aceitabilidade e reprodutibilidade adotados foram os recomendados pelas Diretrizes
para Testes de Funcdo Pulmonar (PEREIRA, 2002). Os valores obtidos foram
expressos em valores absolutos e em porcentagem do previsto para a populagéo
brasileira (PEREIRA; SATO; RODRIGUES, 2007).

Para avaliar o desempenho nas atividades de vida diaria dos usuarios de
ODP foi utilizada a Escala de Katz (ANEXO 1 - Escala de Katz). Essa escala foi
validada no Brasil por Lino et al. em 2008 e conta com seis itens que medem o
desempenho do paciente nas atividades de autocuidado (funcionalidade):
alimentacdo, controle de esfincteres, transferéncia, higiene pessoal, capacidade
para se vestir e tomar banho. A interpretacéo é feita de acordo com a quantidade de
funcdes que o paciente faz de forma independente, sendo: O para independente em
todas as seis fungdes, 1 para independente em cinco fungdes e dependente em uma
funcao, 2 para independente em quatro funcdes e dependente em duas funcdes, 3
para independente em trés funcdes e dependente em trés funcbes, 4 para
independente em duas funcbes e dependente em quatro funcdes, 5 para
independente em uma funcéo e dependente em cinco funcdes e 6 para dependente
em todas as funcbes (KATZ & AKPOM, 1976). Essa escala foi desenvolvida para a
avaliacdo dos resultados de tratamentos em idosos e adicionalmente predizer o

prognostico de doentes cronicos (LINO et al, 2008).

A mobilidade dos usuarios de ODP foi avaliada através da verséo traduzida e
adaptada para a lingua portuguesa-brasileira do questionario Life Space
Assessment (LSA) (ANEXO 2), em relacdo a cinco niveis de espaco (quarto em que
dorme; outros comodos da casa,; areas externas da casa; vizinhanca e lugares fora
da cidade), a frequéncia de ida nesses locais, além da independéncia que os
pacientes apresentam nesses espacos (SIMOES, 2018). A pontuacdo minima — O -
representa a pior mobilidade, indicando restricdo completa, e a maxima — 120 -
indica independéncia completa.
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Para avaliagcdo da qualidade de vida relacionada a saude dos usuarios de
ODP e dos cuidadores, foi utilizado o questionario EuroQoL- 5 Dimensdes (EQ-5D)
(ANEXO 3 — Questionario EQ-5D) que é um instrumento validado para lingua
portuguesa por Ferreira et al. em 2013. O tempo de aplicagdo do questionario é de
aproximadamente 2 minutos. O EQ-5D possui cinco dominios, sendo eles:
mobilidade, cuidados pessoais, atividades habituais, dor/mal estar e
ansiedade/depressdo além de uma escala visual analogica semelhante a um
termbmetro, para que o entrevistado pontue em uma escala que varia de 0 a 100 o
gue representa o seu estado de saude naquele momento, considerando O o pior
estado de saude imaginavel e 100 o melhor estado de saude. (FERREIRA et al.,
2013) Através de técnicas econométricas € possivel transformar as respostas
qualitativas do questionario em uma medida quantitativa Unica. (SILVA, 2015)

Para os pacientes usuarios de ODP foi utilizada a Escala Hospitalar para
Ansiedade e Depressao - HADS (ANEXO 4 - Escala Hospitalar para Ansiedade e
Depresséao - HADS), validada para a lingua portuguesa por Pais-Ribeiro et al, 2007,
gue avalia o grau de ansiedade e depressdo que o paciente esta exposto. A HADS
possui 14 itens, dos quais sete sdo voltados para a avaliacdo da ansiedade (HADS-
A) e sete para a depressao (HADS-D). Cada um dos seus itens pode ser pontuado
de zero a trés, compondo uma pontuacdo maxima de 21 pontos para cada escala.
Pontos de cortes recomendados por Zigmond e Snaith para ambas as subescalas
sdo: HADS-A: sem ansiedade de 0 a 8, com ansiedade >9; HADS-D: sem depresséo

de 0 a 8, com depressao >9.

O grau de dispneia dos pacientes foi avaliado por meio da escala mMRC
(ANEXO 5 — Escala mMRC). A escala consiste na diferenciacdo de atividades que
podem provocar dispneia (MAHER, 1998). O instrumento utilizado foi o traduzido e
adaptado para a lingua portuguesa-brasileira e € pontuado de 0 a 4, sendo o menor
valor referente a dispneia mais leve e o maior valor grau de dispneia mais
exacerbado (KOVELIS, 2008).

Em relagcdo aos cuidadores foi aplicada uma ficha de coleta de dados
(APENDICE 5) que inclui dados pessoais dos cuidadores como também o tempo

que € dedicado para o cuidado, a fim de identificA-los e conhecer suas
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caracteristicas. Além disso, foi utilizada a versao validada no Brasil por Valer et al
em 2015 da “Caregiver Burden Scale” (CB Scale) (ANEXO 6 — Escala de
sobrecarga dos cuidadores), para avaliar o impacto da sobrecarga de cuidado nos
cuidadores. Essa escala possui itens que incluem salde do cuidador, sensacéo de
bem-estar psicoldgico, a carga de trabalho fisico, a interacdo social e os aspectos
ambientais (ELMSTAHL, MALMBERG e ANNERSTEDT, 1996). Esse instrumento é
composto por 22 questbes, separadas em cinco dominios sendo eles
respectivamente: tensao geral, ambiente, isolamento, envolvimento emocional e
decepcdo. As alternativas tém escore que varia de 1 a 4, que correspondem a

“‘nunca”, “raramente”, “algumas vezes” e “frequentemente”. O calculo total de cada
dominio é expresso por um numero que varia de 1 (sobrecarga minima) e 4

(maxima sobrecarga) (PINTO et al, 2007).

3.4 ANALISE ESTATISTICA

Os dados coletados foram armazenados em uma planilha no programa
Microsoft Excel 2013 (15.0.5067.1000, Santa Rosa, Califérnia) e a analise dos dados
foi realizada no SigmaStat versdo 3.11. Analises descritivas foram apresentadas
como medidas de frequéncia, de tendéncia central e dispersdo. Associacdo entre
variaveis foram realizadas por Coeficiente de correlagdo Spearman. Para todos os

testes foi adotado nivel de significancia de 5%.
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4 RESULTADOS

Por meio da realizacdo da andlise dos prontuarios dos pacientes usuarios de
ODP cadastrados no DID (JF) e no CADEF (GV), obtivemos um total de 32
pacientes que ndo apresentavam diagnostico de DPOC (26 usuarios em JF e 6 em
GV). Destes 5 em JF e 2 pacientes em GV néo foram incluidos por ndo possuir
cuidador ou receber cuidados pelo mesmo cuidador por menos de 4 horas por dia.
Desta forma, foram incluidos 25 pacientes (21 pacientes em JF e 4 em GV). Destes
usuarios, foram excluidos 9 (7 em JF e 2 em GV) por serem acamados por motivos
nao relacionados com a doenca respiratoria, totalizando 36% da amostra. Desta
forma, foram avaliados 16 pacientes com seus respectivos cuidadores (Figura 1).

Do total dos 16 usuarios de ODP participantes do estudo, a maior parte com
68,75% tinham como doenca de base Tromboembolia pulmonar e 31,25% dos
pacientes apresentavam deformidades na coluna vertebral como escoliose,

cardiomegalia, obesidade extrema com hipoventilagdo alveolar e doenca de Pompe.

32 usuérios de ODP que
ndo possuiam diagndstico
de DPOC (26 JFe 6 GV)

Nao Incluidos
5 ndo possuiam cuidador (4 em

% 26 JFe 6 GV
JF e 1 em GV); 2 pacientes com
cuidador com horério de cuidado
inferior a 4 horas/dia (L1em JFe 1
Smey) Incluidos
25 usuérios de ODP
(26 IF e 6 GV)

Excluidos
9 pacientes acamados por
motivos ndo relacionados com a
doenga respiratoria (7 em JF e 2
em GV).

16 usudrios de ODP e seus
respectivos cuidadores elegiveis

Anélise Final: 16 usudrios de ODP
e seus respectivos cuidadores
elegiveis

Figura 1: Fluxograma do estudo.
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Quanto aos cuidadores participantes, todos eram informais, sem remuneracao
e possuiam algum grau de parentesco com o paciente, sendo filhos, conjuges, pais,
e genro. A idade média dos cuidadores foi de 55,5 £ 11,57 anos e a maioria dos
cuidadores residia com o usuario de ODP. Além disso, 75% eram cuidadores do
sexo feminino. Em relacéo ao tempo dedicado pelo cuidador ao cuidado do paciente,
62,5% dedicavam 24 horas de seu tempo e apenas um cuidador possuia curso
especializado para o cuidado. A tabela 1 mostra a caracterizagdo da amostra de
cuidadores e pacientes usuarios de ODP.

Caracteristicas Cuidadores (n=16) Pacientes usudrios de ODP
(n=16)

Sexo

Feminino 12 11
Masculino 4 5
Idade (anos) 55,5+ 11,57 68 +21,53
Escolaridade

Fundamental (1 a 42 série)
Fundamental (5 a 82 série)
Ensino médio incompleto
Ensino médio completo
Técnico

Ensino superior completo
Ensino superior incompleto
Situagao Conjugal

Solteiro

Casado

Vidvo

Divorciado

Situagao Profissional
Ativo

Desempregado
Aposentado

Tipo de relacionamento
Filha

Esposa

Filho

Esposo

Pais

Outros (*Genro)
Moravam com os pacientes 16
Tempo que reside com o 26,44 + 17,34
paciente

Tempo dedicado ao cuidado 18,13 + 8,05

O, P B NWWM
1

N N 00 B~
P NON

S 00 O
1

12

R R NN OGO

Tabela 1: Caracterizagdo amostra cuidador e paciente. Tempo dedicado ao cuidado: em horas; Tempo
que reside com o paciente: em anos.
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A tabela 2 mostra a média e o desvio padrdo das variaveis dos pacientes,
demonstrando os resultados da espirometria com o VEF1 (volume expiratério forcado
no primeiro segundo em (%) do predito), Capacidade Vital Forcada (CVF) em (%) do
predito com 55% dos pacientes apresentando CVF menor que 70% e a relagao
VEF1/CVF, resultados esses que indicam pacientes com comprometimento restritivo
e DRpC mais graves. Os resultados da escala de Katz indicam que 50% dos
pacientes eram dependentes em todas as func¢des, os outros 50% dos pacientes
apresentavam dependéncia parcial, sendo independentes para a maioria de suas
funcdes, jA a mobilidade avaliada pelo LSA aponta que 93,75% apresentavam
mobilidade reduzida com escore entre 3 e 39,5, apenas 6,25% alcancaram escore

apresentando uma boa mobilidade sem restricdo consideravel.

Variaveis dos Pacientes Média e Desvio Padréo
CVF (% do predito) 63,45 £ 33,08
VEF:1 (% do predito) 51,83 £ 27,26%

VEF./CVF 70, 64 + 13,26

KATZ 4,382

LSA 31,66 + 19,19
mMRC 2,81+0,63
HADS Ansiedade 5,63 + 5,28
HADS Depresséao 7,25+5,14
EQ-5D Mobilidade 1,75 £ 0,56
EQ-5D Cuidados Pessoais 1,38 + 0,60
EQ-5D Atividades Habituais 1,69 + 0,58
EQ-5D Total 8,19+191

Tabela 2: Variaveis dos pacientes expressas em média e desvio padrdo. VEF1 (volume expiratério forgcado
no primeiro segundo em (%) do predito); Capacidade Vital For¢ada (CVF); VEF1/CVF: relacdo VEF1/CVF;
KATZ: funcionalidade; LSA: Life Space Assessment; mMRC: Modified Medical Research Council; HADS:
Escala Hospitalar para Ansiedade e Depresséo ; EQ-5D: EuroQoL-5 Dimensdes.

Na escala mMMRC, 75% dos pacientes apresentavam dispneia em grau 3 com
sintomas mais exacerbados em relacdo a dispnéia, havendo necessidade de
pararem por muitas vezes ao deambular, os 25% restantes dos pacientes
apresentavam sintomas grau 1 e 2 respectivamente, com necessidade de parar
devido a dispneia ao apressar o passo, subir escadas ou ladeira, e a necessidade
de deambular com velocidade menor em relacdo aos da sua idade por aumento da

dispneia. Os resultados obtidos com a escala HADS mostraram que entre 0s
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pacientes 25% eram mais ansiosos e 37,50% depressivos. Em relagdo ao dominio
mobilidade do EQ-5D, foi possivel notar que 62,5% apresentavam alguns problemas
em andar, ja no dominio de cuidados pessoais 68,75% declaravam n&o ter
problemas em realizar seus cuidados, e no dominio de atividades habituais 56,25%
relataram que tinham alguns problemas em desempenhar suas atividades habituais.
Aproximadamente 50% dos pacientes apresentavam pior qualidade de vida com
escores do EQ-5D total mais altos entre 9 e 13 indicando essa pior qualidade de
vida relacionada a saude.

A tabela 3 com as variaveis dos cuidadores expressadas em média e desvio
padrdo demonstra que em relacdo a sobrecarga total dos cuidadores, 81,25%
apresentavam sobrecarga com escore abaixo de 50 indicando sobrecarga leve a
moderada e apenas trés pacientes, cerca de 18,75% apresentaram sobrecarga com
escore acima de 80 proximo do total de 100 pontos do questionario, indicando
sobrecarga grave. Em relacdo ao estado de saude total cerca de 50% dos
cuidadores relataram resultados entre 80 a 100, o que indica que oS mMesmos
apresentam conforme a sua percepcdo 6timo estado de saude, os 50% restantes
dos cuidadores permaneceram com escores entre 40 a 60, indicando percepc¢ao
mais baixa em relacdo ao seu estado de saude. Quanto a qualidade de vida

relacionada a saude, 31,25% dos cuidadores apresentavam pior qualidade de vida.

Variaveis dos cuidadores Média e Desvio
padréo
Estado de Saude Total 72,81 + 20,46
EQ-5D Total 7,38+ 1,96
Sobrecarga Total Cuidador 43 + 22,59

Tabela 3: Varidveis dos cuidadores expressas em média e desvio padréo.
EO-5D: EuroOoL-5 Dimensges.

A tabela 4 monstra forte correlacdo inversa entre estado de saude do
cuidador com a qualidade de vida, visto que quanto maior o escore do estado de
saude melhor €, e quanto maior € o escore do EQ-5D total pior € a qualidade de
vida. Houve correlacdo inversa e significativa também em relacdo ao estado de
saude do cuidador e os trés dominios do EQ-5D sendo a mobilidade, cuidados

pessoais e atividades habituais. Além disso, podemos observar ainda na tabela 4
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correlacdo significativa entre o estado de saude do cuidador com a mobilidade dos

pacientes.

Temos entdo respectivamente que, uma melhor qualidade de vida e
mobilidade do paciente em cinco espacos diferentes est4 associada com um melhor
estado de saude do cuidador.

Apesar das varidveis como a qualidade de vida relacionada a saude e
mobilidade n&o terem se correlacionado com a sobrecarga do cuidador elas se
correlacionaram com o estado de saude do cuidador. Porém, foi possivel observar
ainda na tabela 4 correlacdo positiva e estatisticamente significativa entre mMRC e
sobrecarga total do cuidador, o que representa associacao entre ambos, sinalizando
gue uma pior dispneia desses pacientes estava associada com maior sobrecarga

imposta ao cuidador.

Correlagdes com Coeficiente de Valor de p
Estado de Saude do correlagéo
Cuidador
EQ-5D Total paciente - 0,59 0,025
EQ-5D Mobilidade -0,70 0,004
paciente
EQ-5D Cuidados - 0,55 0,025
Pessoais paciente
EQ-5D Atividades -0,70 0,004
Habituais paciente
LSA 0,57 0,029
Correlacdo com mMRC
paciente
Sobrecarga Total 0,54 0,029
Cuidador

Tabela 4: Correlagdo de Spearman entre Estado de Saude do Cuidador e as demais
variaveis dos pacientes. EQ-5D: EuroQoL-5 Dimens®fes; LSA: Life Space Assessment; p
<0,05. / Correlagdo de Spearman entre mMRC: Modified Medical Research Council e
Sobrecarga total do cuidador

Na tabela 5 podemos observar que, o grau de dispneia dos pacientes
avaliado pela escala mMRC apresentou correlagdo com o EQ-5D total dos
pacientes, representando uma associacdo entre dispneia e qualidade de vida
relacionada a saude dos mesmos. O mMRC apresentou também correlacdo positiva

e estatisticamente significativa com a escala de HADS, dessa forma apontando
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associacdo entre dispneia e ansiedade e depressdo dos pacientes, no qual a pior
dispneia estava associada com pacientes mais ansiosos e depressivos. Houve
correlacdo inversa e significativa entre mMRC e LSA, mostrando uma associagao
entre dispneia e mobilidade, o que nos mostra entdo que uma pior dispneia esta

associada com escores mais baixos do LSA indicando pior mobilidade.

Correlacdes com Coeficiente de Valor de p
MMRC correlacdo
EQ5D Total paciente 0,69 0,002
HADS Ansiedade 0,67 0,004
HADS Depresséo 0,64 0,006
LSA - 0,50 0,044

Tabela 5: Correlagédo de Spearman entre mMMRC e as demais variaveis dos pacientes.
mMRC: Modified Medical Research Council; EQ-5D: EuroQoL-5 Dimensdes; HADS:
Escala Hospitalar para Ansiedade e Depressdo; LSA: Life Space Assessment; p
<0,05.
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5 DISCUSSAO

O objetivo do presente estudo foi avaliar e caracterizar a qualidade de vida
relacionada a saude e o nivel de sobrecarga de cuidado relacionada a vida pessoal,
fisica, social e emocional dos cuidadores de pacientes com DRpC que ndo possuem
diagnéstico de DPOC e que fazem uso da oxigenoterapia domiciliar prolongada.
Nesse estudo, durante a caracterizagdo da amostra de cuidadores, observamos que
0s cuidadores participantes em sua maioria eram informais, sem remuneracéo e
possuiam algum grau de parentesco com o paciente sendo principalmente esposas

e filhas.

O estudo de Cardona et al. (2013) realizado na cidade de Medellin, na
Colébmbia, que avaliou a prevaléncia e os fatores associados a sobrecarga do
cuidador no idoso, apresentou resultados semelhantes, onde 81,6% da sua amostra
era composta pelo sexo feminino, com média de idade de 56,5 anos, que
semelhante a Diniz et al. (2018), em um estudo de comparacédo entre cuidadores
formais e informais, mostra que a maioria eram cuidadores informais sendo
mulheres (85,7%), com 42,9% representadas por filhas, e com média de idade de
55,2 anos, com média de 19,8 horas diarias no cuidado aos pacientes idosos, nédo
diferente do presente estudo que encontrou 18,3 horas diérias de cuidado. Essa
grande demanda de cuidado pode ser explicada pelo fato de os pacientes
apresentarem dependéncia da oxigenoterapia e por terem consequentemente
mobilidade reduzida, sendo necesséario auxilio dos cuidadores em diversas

atividades de vida diaria.

Quando foi avaliado o grau de dispneia dos pacientes, observamos que 0
grau de dispneia tinha associacao com nivel de qualidade de vida, mobilidade, niveis
de ansiedade e depresséo e a sobrecarga do cuidador, demonstrando que o maior
grau de dispneia estava associado respectivamente, com pior qualidade de vida, pior
mobilidade dos pacientes, piores sintomas de ansiedade e depressdo e maior
sobrecarga imposta ao cuidador. Tal relacdo pode ser explicada, visto que pacientes
com falta de ar possuem maior restricdo funcional ligada diretamente com sua
mobilidade principalmente para a realizagdo de atividades de vida diaria, o que os
leva consequentemente a uma pior qualidade de vida relacionada a saude. O estudo

de Gongalves et al., que pesquisou sobre a avaliacdo da qualidade de vida e da
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funcionalidade dos pacientes em uso em oxigenoterapia domiciliar prolongada
demonstrou que tais pacientes apresentavam importante limitacdo funcional, com
baixa qualidade de vida relacionada a saude e eram incapacitados para as
atividades de vida diaria, lazer e/ou vida profissional, tanto por limitacdes fisicas e/ou
emocionais como também por alteracdes psicossociais na saude mental/emocional.
Cordeiro et al. (2012), em um estudo que avaliou a qualidade de vida e a intensidade
da dispneia de pneumopatas cronicos, apontou que 0s pacientes que apresentavam
maior intensidade de dispneia, tinham piores valores em relacdo a sua qualidade de

vida, resultado que vai ao encontro com o achado em nossa pesquisa.

Um estudo realizado por Silva et al. (2014), feito com idosos apontou que
aqueles que possuiam dependéncia parcial ou total apresentaram mais
suscetibilidade para desenvolver sintomas depressivos do que 0s idosos
independentes. Em nosso estudo, observamos que 50% dos pacientes eram
dependentes dos seus cuidadores para a realizacdo de todas as fungbes e 25%
eram mais ansiosos e 37,50% depressivos, caracteristicas essas de ansiedade e
depressao que podem estar relacionadas com a limitacéo funcional.

Em relacdo ao estado de saude do cuidador, o melhor estado de saude
estava associado a melhor qualidade de vida dos pacientes, logo podemos observar
gue o impacto na baixa qualidade de vida dos pacientes pode ser associado com o

pior estado de saude do cuidador.

Quando observamos a associacdo da dispneia com a sobrecarga do
cuidador, notamos que a pior dispneia desses pacientes estava associada com
maior sobrecarga imposta ao cuidador. O estudo de reviséo realizado por Vieira et
al. (2015) que pesquisou sobre qualidade de vida dos cuidadores de pacientes com
insuficiéncia cardiaca vai de encontro com o0 nosso estudo, relatando que
diferentemente do esperado a severidade da dispneia nao influencia na sobrecarga

do cuidador.

Além disso, foi observado que a pior mobilidade dos pacientes estava
associada ao pior estado de saude do cuidador. Um estudo de Souza et al. (2015)
realizado sobre a sobrecarga no cuidado, estresse e impacto na qualidade de vida
de cuidadores domiciliares traz que quanto maior a debilidade e dependéncia dos
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pacientes, maiores sdo as repercussbes do ato de cuidar, no estado de
vulnerabilidade, desgastes fisicos, psicolégicos e/ou sociais dos cuidadores, o que
nos leva a associar a piora do estado de saude do cuidador com os agravos que
diminuem a mobilidade dos pacientes os tornando mais dependentes.

Em nosso estudo avaliando a sobrecarga total e a qualidade de vida do
cuidador néo foi observada correlagcdo com a gravidade da doenca e funcionalidade
dos pacientes. Tal resultado pode ser explicado visto que os cuidadores poderiam
apresentar certo receio em se expor e ao responder as questdes pessoais quanto ao
questionario de sobrecarga do cuidador, dado que todos eram informais e tinham
grau de parentesco importante com os pacientes. No estudo de Diniz et al. (2018),
com o0 objetivo de comparar as condicbes de salde e a sobrecarga desses
cuidadores, utilizaram a escala de sobrecarga do cuidador Zarit e obtiveram uma
amostra com dois grupos sendo 15 cuidadores formais e 35 informais. Diniz et al.
também obteve valores de sobrecarga leve a moderada como encontrado no
presente estudo, ndo sendo estatisticamente significante quando compara-se as
condi¢cdes de saude e sobrecarga, logo, eles notaram que os cuidadores tinham
determinado receio e sentimentos de culpa quando respondiam as questdes do

guestionario em relacdo ao cuidado prestado ao paciente.

No estudo de Seima et al., dos 208 cuidadores entrevistados, apenas 26%
apresentaram sobrecarga moderada a severa, com o0 restante da amostra
classificados como sobrecarga leve. E possivel encontrar também outros estudos
em que os cuidadores ndo apresentavam sobrecarga significativa, como na
pesquisa de Rodrigues et al. (2014) que obtiveram uma média de 26,5 de
sobrecarga total, sendo classificada também como moderada a leve. Em nosso
estudo a média da sobrecarga total foi de 43 + 22,59, no qual 81,25% dos
cuidadores apresentaram sobrecarga de leve a moderada e apenas 18,75%
sobrecarga grave, esses resultados com percentuais maiores quando comparados
aos outros estudos, podem ser explicados visto que os cuidadores durante a nossa
entrevista respondiam o questionario de sobrecarga em ambiente diferente do qual o

paciente se encontrava, diminuindo a influéncia sobre sua percepgéo e resposta.

Logo, podemos considerar a hipotese que a relagdo pessoal que envolve

cuidador e paciente pode interferir na resposta aos questionarios utilizados na
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pesquisa, em razdo do desconforto causado pelos questionamentos e afirmacdes
gue o mesmo traz, causando certo receio nas respostas do cuidador. Por isso a
importancia da entrevista com o cuidador ser realizada sem a presenca dos
pacientes. O que também pode pressupor a ndo consideracado por parte do mesmo
em relacdo a sobrecarga de cuidado que a funcéo traz e que impde sobre sua
salude, sensacao de bem-estar psicolégico, carga de trabalho fisico, interacdo social

e 0S aspectos ambientais que os envolve.

Uma das limitacdes é que este € um estudo piloto com nimero reduzido de
pacientes. A principal causa de exclusdo foi o paciente ser acamado por outros

problemas nao relacionados a doenca respiratoria crénica.
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6 CONCLUSAO

A partir dos achados desse presente estudo, concluimos que, todos os
cuidadores eram informais, sem remuneragéo e residiam com o paciente. A maior
parte desses cuidadores era do sexo feminino e tinham algum grau de parentesco

com o usuario de ODP sendo a maioria filhas e esposas.

Pacientes com maior grau de dispneia apresentam correlacdo com a
presenca de cuidadores com maior sobrecarga. Além disso, a pior qualidade de vida
e mobilidade relatada pelos pacientes esta correlacionada com o pior estado geral

de saude dos cuidadores.

Dessa forma, novos estudos sé&o necessarios a fim de confirmar os resultados
deste piloto sobre a sobrecarga total imposta nos cuidadores associadas com as
limitagbes dos pacientes, promovendo medidas de prevencdo e de promoc¢ao da
saude dos mesmos, visto que a qualidade de vida prejudicada pode comprometer a
assisténcia prestada aos usuarios de ODP, além de permitir o adoecimento do

cuidador.
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APENDICE Il

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PACIENTES EM USO DE
ODP
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Juiz DE FORA J

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Gostariamos de convidar vocé a participar como voluntario (a) da pesquisa
“Caracterizagao de pacientes em oxigenioterapia domiciliar prolongada”. O
motivo que nos leva a realizar esta pesquisa é a necessidade de caracterizar a
populacao que faz o uso da oxigenoterapia domiciliar prolongada para conhecermos
a realidade especifica dos usuéarios de oxigénio do municipio. Nesta pesquisa
pretendemos analisar caracteristicas de saude dos usuérios de oxigénio
cadastrados no Centro de Apoio ao Deficiente Fisico Dr. Octavio Soares (CADEF)
no municipio de Governador Valadares e Departamento de Internacdo Domiciliar

(DID) — Juiz de Fora — MG e descrever as condi¢Bes de salde desses Usuarios.

Caso vocé concorde em participar, vamos fazer as seguintes atividades com
vocé: realizaremos um teste para avaliar como esta seu pulmdo, em que vocé
devera soprar através de um bocal com toda sua forca, um teste em que vocé
devera subir e descer um degrau por 6 minutos, esse teste sera usado para avaliar o
quanto vocé consegue fazer exercicios e como se comporta sua pressao arterial,
frequéncia cardiaca e nivel de cansaco durante a atividade fisica, realizaremos uma
entrevista com perguntas sobre sua condicdo de saude e aplicaremos questionarios
para saber sobre sua qualidade de vida, sua mobilidade e atividades realizadas em

seu dia-a-dia.
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FEDET fF Juiz DE FORA J

Esta pesquisa tem alguns riscos, que sao: identificacdo dos participantes
envolvidos; durante os testes de capacidade de exercicio, vocé podera apresentar
falta de ar e cansaco, sintomas que sdo momentaneos e revertidos apds o término
das atividades. Também podem ocorrer oscilagbes da quantidade de oxigénio no

sangue e pressao arterial.

Para diminuir a chance desses riscos acontecerem, nos comprometemos a nao
revelar informacdes que possam te identificar através da substituicdo do seu nome
por um numero e protegeremos as informacfes em um arquivo com senha para que
somente os pesquisadores envolvidos tenham. Também para sua maior seguranca,
vocé serd acompanhado durante os testes por fisioterapeutas capacitados a

identificar qualquer mal-estar relacionado ao esforco fisico.

A pesquisa pode ajudar no planejamento de futuras a¢bes em saude, para
guiar programas de acompanhamento para usudarios de oxigénio e elaboracdo de

programas de prevencao de complicagdes no uso de oxigénio.

Para os pacientes de Doenca Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC),
realizaremos algumas avaliacfes adicionais, como uso de um aparelho colocado na
cintura, chamado acelerémetro, capaz de medir a quantidade de passos dados ao
longo de uma semana e avaliaremos a forgca muscular dos membros, por um
aparelho em que vocé devera apertar o mais forte possivel com a mae dominante,
ou seja, a mais usada em seus dia a dia. Aplicaremos questionarios para avaliar os
impactos dos sintomas da doenca, atividade de vida diaria, participacdo social e
facilidades e dificuldades encontradas na pratica da atividade fisica. Essas
avaliacbes contém 0s mesmos riscos citados anteriormente, e realizaremos as

providéncias cabiveis para evita-los.
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fF Juiz DE FORA J

Para participar deste estudo vocé nao vai ter nenhum custo, nem recebera
qualquer vantagem financeira. Apesar disso, se vocé tiver algum dano causado
pelas atividades que fizermos com vocé nesta pesquisa, vocé tem direito a

indenizacao. Vocé terd todas as informacdes que quiser sobre esta pesquisa e

estard livre para participar ou recusar-se a participar. Mesmo que VvOcé queira
participar agora, vocé pode voltar atrds ou parar de participar a qualguer momento.
A sua participacdo é voluntaria e o fato de ndo querer participar ndo vai trazer
qualguer penalidade ou mudanca na forma em que vocé é atendido. Os resultados
da pesquisa estardo a sua disposi¢cao quando finalizada. Seu nome ou o material

gue indique sua participacdo nao sera liberado sem a sua permissao.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias originais,
sendo que uma sera arquivada pelo pesquisador responsavel e a outra sera
fornecida a vocé. Os dados coletados na pesquisa ficardo arquivados com o
pesquisador responséavel por um periodo de 5 (cinco) anos. Decorrido esse tempo o
pesquisador podera optar por destruir esses arquivos. Os pesquisadores tratardo a
sua identidade com padrdes profissionais, atendendo as legislacGes brasileiras
(Resolucdes N° 510/16 e N° 466/12 do Conselho Nacional de Saude), utilizando as

informacdes somente para os fins académicos e cientificos.

36



Eu, , portador do documento

de Identidade fui informado (a) dos objetivos do estudo

“Caracterizagao de pacientes em oxigenioterapia domiciliar prolongada”, de
maneira clara e detalhada e esclareci minhas davidas. Sei que a qualquer momento
poderei solicitar novas informacgdes e modificar minha decisdo de participar se assim
o desejar. Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma cdépia
deste termo de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de

ler e esclarecer as minhas duvidas.

, de de 20 .

Assinatura do Participante

Assinatura do (a) Pesquisador (a)

Assinatura da Testemunha
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FEDERAL DE Juiz DE FORA

Nome do Pesquisador Responsével: Cristino Carneiro Oliveira
Campus Universitario da UFJF

Faculdade/Departamento/Instituto: Campus Governador Valadares/Departamento de

Fisioterapia/lnstituto Ciéncias da Vida
CEP: 35010-173
Fone: 33.98430-5959

E-mail: cristinocoli@gmail.com
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APENDICE Il

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO CUIDADORES

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Gostariamos de convidar vocé a participar como voluntario (a) da pesquisa
“Caracterizagao de pacientes em oxigenioterapia domiciliar prolongada”. Um
dos objetivos da realizacdo desta pesquisa é a necessidade de caracterizar a
qualidade de vida e o nivel de sobrecarga relacionada a vida pessoal, fisica, social e
emocional dos cuidadores de pacientes que fazem uso da oxigenoterapia domiciliar
prolongada cadastrados no Centro de Apoio ao Deficiente Fisico Dr. Octavio Soares
(CADEF) no municipio de Governador Valadares — MG e Departamento de
Internagdo Domiciliar (DID) no municipio de Juiz de Fora — MG.

Caso vocé concorde em participar, vamos fazer a seguinte atividade com
vocé: aplicaremos um questionario para avaliar a qualidade de vida com questdes
sobre seu estado geral de salde e um outro instrumento para avaliar a sobrecarga
do cuidador, que aborda assuntos relacionados a sobrecarga a sua vida pessoal,
fisica, social, emocional e ao tempo dependente, ou seja, aquele tempo no qual vocé

se dedica ao cuidado do individuo.

Esta pesquisa tem alguns riscos, que sao: identificacdo dos participantes

envolvidos ou constrangimento para responder alguma parte dos questionarios.

Para diminuir a chance desses riscos acontecerem, nos comprometemos a
ndo revelar informac¢des que possam te identificar através da substituicdo do seu
nome por um numero e protegeremos as informagdes em um arquivo com senha

para que somente os pesquisadores envolvidos tenham.
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Também para sua maior seguranca, VOcé sera acompanhado durante os
testes por fisioterapeutas capacitados a identificar qualquer constrangimento, davida

ou incébmodo ao responder 0s questionarios.

Em caso de dividas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé podera consultar:
CEP - Comité de Etica em Pesquis Seres Humanos - UFJF

Pro-Reitoria de

Fone: (32) 2102- 3788 / E-ma
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fF Juiz DE FORA J

A pesquisa pode ajudar no planejamento de futuras agbes em saulde, para
guiar programas de acompanhamento para usuarios de oxigénio, como também
melhorar a qualidade de vida e prevenir a sobrecarga dos cuidadores desses

pacientes.

Para participar deste estudo vocé ndo vai ter nenhum custo, nem recebera
qualquer vantagem financeira. Apesar disso, se vocé tiver algum dano causado
pelas atividades que fizermos com vocé nesta pesquisa, vocé tem direito a
indenizacdo. Vocé tera todas as informacfes que quiser sobre esta pesquisa e
estard livre para participar ou recusar-se a participar. Mesmo que vocé queira
participar agora, vocé pode voltar atras ou parar de participar a qualquer momento.
A sua participacdo é voluntaria e o fato de ndo querer participar ndo vai trazer
qualquer penalidade ou mudanca na forma em que vocé é atendido. Os resultados
da pesquisa estardo a sua disposicao quando finalizada. Seu nome ou o material
que indique sua participacéo ndo sera liberado sem a sua permissao.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias originais,
sendo que uma serd arquivada pelo pesquisador responsavel e a outra sera
fornecida a vocé. Os dados coletados na pesquisa ficardo arquivados com o
pesquisador responsavel por um periodo de 5 (cinco) anos. Decorrido esse tempo o
pesquisador podera optar por destruir esses arquivos. Os pesquisadores tratardo a
sua identidade com padrdes profissionais, atendendo as legislacbes brasileiras
(Resolucdes N° 510/16 e N° 466/12 do Conselho Nacional de Saude), utilizando as

informacdes somente para os fins académicos e cientificos.
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Eu, , portador do documento

de Identidade fui informado (a) dos objetivos do estudo

“Caracterizacédo de pacientes em oxigenioterapia domiciliar prolongada”, de
maneira clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer momento
poderei solicitar novas informacgdes e modificar minha decisdo de participar se assim
o desejar. Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma cépia
deste termo de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de

ler e esclarecer as minhas duvidas.

, de de 20 .

Assinatura do Participante

Assinatura do (a) Pesquisador (a)

Assinatura da Testemunha

Em caso de duvidas, a, vocé podera consultar:
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Nome do Pesquisador Responséavel: Cristino Carneiro Oliveira
Campus Universitario da UFJF

Faculdade/Departamento/Instituto: Campus Governador Valadares/Departamento de

Fisioterapia/lnstituto Ciéncias da Vida
CEP: 35010-173
Fone: 33.98430-5959

E-mail: cristinocoli@gmail.com

Em caso de dividas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé podera consultar:

s Humanos - UFJF
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APENDICE IV

FICHA DE COLETA DE DADOS DO PACIENTE

Juiz DE FORA /
N2 de Identificacdo no estudo:
DADOS PESSOAIS
Data de nascimento: / / Sexo:M( ) F( )
Estado civil: Profissdo:
Procedéncia:
Escolaridade: Fundamental-12 a 42 série ( ) Técnico ( )
Fundamental-52 a 82 série ( ) Ensino Superior Incompleto ( )
Ensino médio Incompleto ( ) Ensino Superior Completo ( )
Ensino médio Completo ( ) N3o estudou ( )
TRABALHO

Situacdo de trabalho: Ativo ( ) Desempregado ( ) Aposentado ( )

Pontuacdo do Critério Brasil (ABEP):

Consumo de energia antes do aparelho (em Kwh):

Consumo de energia depois do aparelho (em Kwh):

DOMICILIO

Moradia nos ultimos 12 meses: Prépria( ) Alugada( ) Cedida( ) Lar deldosos( )
Mora na casa de algum familiar ( )

Condicdes de acesso a residéncia: Escada( ) Rampa( ) Corredor( )
Elevador ( ) Sem obstaculos ( )
Outros ( ) Qual:
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HISTORIA SOCIAL

Tabagista: Ndao ( ) Passivo( ) Ativo( )

Ex tabagista: Sim ( ) N&o ( ) Se sim, parou de fumar a quanto tempo?
Anos/macgo:
Etilista: Sim ( ) Nao( )

Possui animal de estimacdo: Sim ( ) Nao ( ) Qual:
Atividade Fisica: Sim( ) Nao( ) Tipo: Frequéncia:

CONDICOES DE SAUDE

Diagnéstico de doenca de
base:

Presenca de Hipertensdo Pulmonar: Sim ( ) N&o( ) Exame realizado para o diagndstico
de

HP:

Visita ao servico de emergéncia (nos ultimos 12 meses): Porta de
entrada:

Motivo:

N2 de internagdes (nos ultimos 12 meses): . Dias de internacao:

Internacdo em UTIL: ( )Sim ( )Ndo Dias de internacdo:
Faz acompanhamento médico: Sim ( ) N&o ( ) Especialidade:

Ne de consultas médicas (nos ultimos 12 meses:

indice de comorbidades:

Faz uso de broncodilatadores: Sim( ) Nao( )

1.
Apresentagao
Via de administragdo: Oral ( ) Intradermica/Intravenosa( ) Inalatoria( )
Frequéncia de uso: Prescritor:
2.
Apresentacao
Via de administracdo: Oral ( ) Intradermica/Intravenosa( ) Inalatéria( )
Frequéncia de uso: Prescritor:
3.
Apresentacao

Via de administracdo: Oral ( ) Intradermica/Intravenosa( ) Inalatéria( )
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Frequéncia de uso: Prescritor:

Quando foi a ultima
exacerbacgao?

Medicamentos:

OXIGENOTERAPIA DOMICILIAR PROLONGADA (ODP)

Especialidade do médico que prescreveu a ODP:

A ODP foi prescrita apds exacerbagao? (Sim ou Nao):

Intensidade do fluxo prescrito: Repouso . Esforco
Noturno . Fluxo Unico
Intensidade do fluxo real: Repouso . Esfor¢o
Noturno . Fluxo unico

Sistema provedor de O,: Concentrador Fixo ( ) Cilindro ( )
O, liquido ( ) Concentrador portatil ( )
Usa umidificador: Sim( ) Nao( )

Periodo de uso prescrito:

Periodo de uso real de O,:

Motivo real do uso:

Data de inicio de ODP: / /

Realiza a manutencdo do aparelho (frequéncia):

Tempo do aparelho na residéncia (aparelho do servico ):

Quanto tempo de uso de outro aparelho (exceto o aparelho do servico):

Comprimento de extensdo de O,:

Interface utilizada:

Dispositivo portatil:
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PROVA DE FUNGAO PULMONAR

Espirometria: VEF1 (L); (%). CVF
Rela¢do VEF1/CVF:

Pletismografia: Capacidade Pulmonar Total (CPT):

Capacidade Residual Funcional (CRF):

Relagcdo CRF/ CTP:

Volume Residual (VR):

Relagdo VR/ CTP: .

Difusao de Monoxido de Carbono:

Peak Flow:

Pi max: . Pe max:

QUESTIONARIOS E ESCALAS

Katz:

LSA (mobilidade):

Inventario de sobrecarga do cuidador:

EQ-5D: Mobilidade: . EQ-5D: Cuidados pessoais:
EQ-5D: Atividades habituais: . EQ-5D: Dor/mal-estar:
EQ-5D: Ansiedade/depressao: . EQ-5D Total:

EQ-5D: Estado de saude hoje:




APENDICE V

FICHA DE COLETA DE DADOS DO CUIDADOR

Universidade Federal de Juiz de Fora

CARACTERIZA(;,&O DE SERVICO DE OXIGENIOTERAPIA E PROGRAMA DE TELEREABILITAQED PARA PACIENTES
EM OXIGENOTERAPIA DOMICILIAR PROLONGADA

N° de Identificacdo no estudo:

DADOS PESSOAIS DO CUIDADOR

Data de nascimento: / / Sexo:M( ) F()

Idade:

Estado civil:
Profissao:

Procedéncia:

Escolaridade: Fundamental-12 a 42 série () Técnico ( )
Fundamental-52 a 82 série ( ) Ensino Superior Incompleto ( )
Ensino médio Incompleto ( ) Ensino Superior Completo ( )
Ensino médio Completo ( ) N&o estudou ( )

Mora com o usuario de Oxigenoterapia Domiciliar Prolongada?
Sim( ) Nao ( )

Se sim, h& quanto tempo?

Tem algum grau de parentesco com o usuario?
Sim () Nao ( )

Se sim, qual o grau de parentesco?

E cuidador remunerado?

sim () N&o ()
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Se sim, ha quanto tempo?

Possui algum curso especializado para o cuidado?
Sim( ) Nao ( )

Se sim, qual?

Quanto tempo € dedicado para o cuidado com o usuario?
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ANEXO |

ESCALA DE KATZ

Ficha de avaliagio: para cada drea de funcionamenta listada abaino assinale a descrigdo que se aplica (a palavra "ajuda” significa supervis3o, orientaggo ou

sudlio pessoal).

Area de funcionamento Independente/Dependente

Tomar banho {leite, banheira ou chuveino)

[ ) n&o recebe ajuda (entra e sai da banheira sozinho, se este for 0 modo habitual de tomar banho) m
[} recebe ajuda para lavar apenas uma parts do corpo (como, por exemplo, &5 Costas ou uma pema) m
[ )} recebe ajuda para lavar mais de uma parte do corpo, ou nSo toma banho sozinho (o

\festir-se (pega roupas, inclusive pegas intimas, nos armarios e gavetas, e manuseia fechos, indusive os de drteses

& préteses, guando forem utilizadas)

[ ) pega as roupas e veste-se completaments, sem ajuda )]
[ } pega as roupas e veste-se sem ajuda, exceto para amarrar os sapatos ]
[} recebe ajuda para pegar as roupas ou vestirse, ou permanece parcial ou completamente sem roupa (o

Uso do vaso sanitdrio (ida ao banheiro ou local equivalente para evacuar e urinar; higiene intima e arrumacdo das roupas)
[ }vai ao banheiro ou local equivalente, limpa-se e sjeita as roupas sem ajuda (pode usar objetos para apoic como

bengala, andador ou cadeira de rodas e pode usar comadre ou uringl 3 noite, esvaziando-o de manhs) )]

[ ) recebe ajuda para ir ao banheiro ou local equivalents, ou para limpar-se, ou para ajeitar 25 roupas apés evacuagio

oU micgda, ou [para usar a comadre ou uringl & noite in)]

[ }n&o vai ao banheiro ou equivalente para eliminagdes fisiolagicas in)]
Transferéncia

[ ) deita-se e =ai da cama, senta-se e levantz-se da cadeira sem ajuda (pode estar usando objeto para apoio, como

bengala ou andador) )]

[ } deita-se e sai da cama efou senta-se e levanta-se da cadeira com ajuda in)]

[ } ndo sai da cama (D)
Continéncia

[ } controla inteiraments a micgio e a evacuagio M

[ } tern "acidentes” ocasionais (D}

[ ) necessita de ajuda para manter o controle da micgio e evacuagso; usa cateter ou & incontinents lin)]
Alimentagao

[ ) alimenta-se sem ajuda Ul

{ ) alimenta-se sozinho, mas recebe ajuda para cortar came ou passar manteiga no pao L]

[ ) recebe ajuda para alimentar-se, ou & alimentado pardalmente ou completamante pelo uso de catéteres ou fluidos intravenosos (0}



ANEXO Il

AVALIACAO DO ESPACO DE VIDA (LSA)

Quadro 1. LSA traduzido para o portugués

Life Space Assessment (LSA-Br)

Estas perguntas se referem somente Qs suas atividades no més passado:

Nivel de Mobilisade/Desiocamento (N) Frequéncia (F} Independéncia (1] Escore
Durante gs (fimas 4 semanas, voce esteve em... Com que frequéncia vocé  Vocé usou aigum apareiho de quxiar ou
esteve nesses lugares? equipamento. Voce precisou da gjuda de MXFxI
outra pessoa?
Mobiidade nivel 1: Cutros cOmodos da sua casa além daquele o Sim (1) =< Ix/sem (1) o Assisténcia pessoal (1)
que voce dorme? o Nao (0) o 1-3x {2} © Somente equipamento [1,5) s
o 4-6x (3] = Sem equipamento ou assisténcia pessoal [2) £
o Diaramente (4)
Mobiidade nivel 2: Um area fora da sua casa como comedor 4o oSim (2) o< 1x/sem (1} o Assisténcia pessoal (1)
seu prédio, piaygroud, garagem ou seu proprio jardim? = NGo [0) o 1-3x (2} o Somente equipamento (1,5} i
o 4-6%(3) © Sem equipamento ou assisténcia pessoal [2)
= Dicriamente (4)
Mobiidade nivel 3: Cutros lugares em sua viznhanga fora aa sua o Sim (3) o< 1x/sem [1} o Assisténcia pessoal (1)
proprio casa, quintal ou prédio? = Nao (0) o 1-3x (2} = Somente equipamento (1,5} R
o 4-6% (3} o Sem equipamento ou assisténcia pessoal [2) e
o Diariamente (4)
Mobiidade nivel 4: Lugares fora da sua vizinhangamasdenfroda « Sim (4} o< 1x/sem (1) o Assisténcia pessoal (1)
sua cidage? = Nao [0) ©1-3x (2} o Somente equipamento (1,5} e
o 4-6% (3] © 5em equip to ou assisténcia p 2
= Dioriamente (4)
Mobiidade nivel 5: Lugares fora da sua cidage? o Sim (5) o< 1x/sem [1} o Assisténcia pessoal (1)
o NGo (0) o 1-3x {2} © Somente equipamento (1,5) el 5
o 4-6x (3} © Sem equipamento ou assisténcia pessoal (2] 2
= Diaramente (4)
Observagdo: Considerar viZinhang a que habi as pessoas fazem a pé. Escora Total = N1 + N2 + N3 + N4+ NS Total:
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ANEXO Il

QUESTIONARIO EQ - 5D

SISTEMA DESCRITIVO - EQ-5D

A1. Mobilidade
D 1. Mao tenho problemas em andar
|:| 2. Tenhe alguns problemas em andar
|:| 3. Estou limitado a ficar na cama

A2. Cuidados pessoais
|:| 1. Mao tenho problemas com os meus cuidados pessoais

|:| 2. Tenho alguns problemas para me lavar ou me vestir
|:| 3. Sou ncapaz de me lavar ou vestir sozinho

A1

A3. Atividades habituais (ex. trabalho, eshudos, alvidades domésiicas, atividades em famila ou de lazer)

|:| 1. Mao tenho problemas em desemgenhar as minhas atividades habituais
D 2. Tenheo alguns problemas em desempenhar as minhas atividades habituais
D 3. Bou incapaz de desempenhar as minhas atividades habituais

Ad. DorMal-estar
|:| 1. Mao tenho dores ou makestar
D 2. Tenho dores ou mal-estar moderados
D 3. Tenho dores ou mal-estar extremos

AS. Ansiedadel/Depressio
[] 1. o estou ansioso{s) ou deprimideia)
|:| 2. Esfou moderadamente ansiosofa) ou deprimidola)
3. Esfou exfremamente ansioso(a) ou deprimido(a)

Al

AS
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ESCALA ANALOGICAVISUAL (EAY)

0 MELHOR estado
de salde imaginavel

0 PIOR estado
de salide imaginavel
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ANEXO IV

ESCALA HOSPITALAR PARA ANSIEDADE E DEPRESSAO - HADS

Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressio

Esta quasticnénc ajudard o seu madico & sabar como vocd etd eo sontinde. Leia todas a: frazes. Marque corm um "X a rasposta qua
rrehhor cormaspandar 8 comio vood tam se sentido na ULTIMA SEMANA. NAo & preciso fear pensande muta arm cada quastio. Neste
guogliondro 2 respostag agpontineas tim mais valor do que squelas em que So pensa muilg.

Margque apenas uma raspasta para cada pargunta.

A (1) Euw me sinto tenso ou contraido:
a0 b Amaier pare do lemoo
2 ( ) Boa pamte do lempo
1{ ) Do vez em guancs
00 ) Muncs

[ [2) Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisss e antes:
0 | Sim, oo mesmd jeilo que antes
110 ) Hao w@nts quanc ames
2( ) 54 um pouco
3 ( ) J48 ndo sinte mais prazer em nada

A 13) Eu ginte una gspdeie de mede, o0me so alguma coisa ruim
fosze acontecer:

30| Sim, & de wm jeito muitg fona

2 ( b Sim, mas nao 8o forte

1 ) Um pouco, mas isso ndo me preocupa

0( ) Néo sinto nada disso

D (4) Dou risada & me divirto quando vajo coisas engragadas:
0{ | Do mesmo jeito que antas
1( ) Alualfments um pouco menos
20 | Atualmenta bam menas
3 ) MBo consigo mais

A [5) Estou com a cabega chela de preocupagbes:
3§ }Amaior pare do lomoo
2 { } Boa parta do tempo
10 ) [ vz @m quanco
0§ | Raramenie

D {€) Eu me sinto alagre:
00 b A maor parle do lempo
1{ ) Muitas vezes
2 ) Poucas vazes
30 ) Munes

& {7} Consigo ficar sentado a wontade & me sentir relaxado:
0 ) 5im, quase sempre
11{ ) Muitas veres
2{ ) Poucas vazes
d1( ) Munea

D (8) Eu estou lento para persar e fazer 85 coksas:
31 ) Quase sempre
2 ) Mulas veres
1{ | Da vaz am guando
04 ) Nunea

A {5) Eu tenho uma senaagan ruim de medo, coma wm frio na
Dasfiga O um ApSio No estbimags

O 1 Munca

1{ ) De wez am quando

2( ) Muias vazes

34 ) Ouase sempre

D (10) Eu perdi ¢ intaressa em cusdar da minha aparéncia:
3 | Completaments
2{ ) Mao astou mais ma cuidand como devers
1{ ) Talvez n&o tanto quanto anles
O j Me cuds do mesmao jaito que antes

A (11) Eu me sinto inguiato, como se eu n&o pudesss ficar parado
am lugar nenhurmn:

(b sim demais

2 { ) Beatanta

1( } Um pouco

O ) MNao ma sir assim

D (12} Fico ogporando animado 88 COIE3E DORE QUG astaD por vis
O } Do masma et que andas
1{ ) Um pouco menos do que anies
2{ ) Bem menes do que arfes
3¢ ) Quase nunca

A [13) De repente, lenho a sensacio de entrar ém panica
3( ) Aguase todo momerto
2 ) Varias vazes
1{ } Da waz am quantdo
O } Nag ainto isao

D (14] Conggo sanlr prazer quando asssto a um Dom programa
de televisao, de radio ou quando leio algume coaa

O ) Quase sempra

1( ) Varias vezes

2 ) Powcas vazes

3{ ) Quase nunca
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ANEXO V

AVALIACAO DA DISPNEIA - MMRC

AVALIAGAO DA DISPNEIA - MMRC

0- Tenho falta de ar ao realizar exercicio intenso.

1- Tenho falta de ar quando apresso meu passo, ou quando subo
escadas ou ladeira.

2- Preciso parar algumas vezes quando ando no meu passo, ou ando
mais devagar que outras pessoas da minha idade.

3- Preciso parar muitas vezes devido a falta de ar quando ando perto de
100 metros, ou poucos minutos de caminhada no plano.

4- Sinto falta de ar que nédo saio de casa, ou preciso de ajuda para me
vestir ou tomar banho sozinho.
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ANEXO VI

ESCALA DE SOBRECARGA DOS CUIDADORES

Inventario de Sobrecarga do Cuidador

Dominio 1: Sobrecarga tempo dependente

1. A pessoa que eu cuido preciza da minha ajuda para realizar muitas atividades diarias.

0 (dizcordo totalmente)
1{dizcordo)

2(n&o concordo nem discordo)

Jeconcordo)

4{concordo fotalmente)

2. A pessoa que eu cuido & dependents de mim.

3. Eu tenho de estar constantemente atento(a) @ pessoa que eu cuido.

4. Eu tenho de ajudar a pessoa gue eu cuido em muitas fungdes basicas (alimentagio,
eliminagtes, higiene e locomogEo).

5. Eu ndo tenho um minuto de descanso no meu frabalho de cuidar.

Dominio 2: Sobrecarga a vida pessoal

1. Eu sinfo que estou deixando de viver a minha vida.

2. Eu gostaria de poder sair desta situagso.

3. A minha vida =social tem sido prejudicada.

4. Eu me sinfo emocionalmente esgotado{a) por cuidar desta pessoa.

5. Eu esperava que as coizas foszem diferentes neste momento da minha vida.

Dominio 3: Sobrecarga fisica

1. Eu ndo estou dormindo o suficiente.

2. Aminha salde tem sido prejudicada.

3. Cuidar desta pessca tern me deixado fisicamente doente.

4. Eu estou fisicamente cansado(a).

Dominio 4: Sobrecarga social

1. Eu ndo me dou com oufros familiares tio bem quanto eu costumava.

2. Az minhas apdes de culdade ndo s8o valorizadas por outros familiares.

3. Eu tenhe tido problemas no relacionamento com mew{minha) companheiro(a).

4. Eu ndo tenho trabalhado t&o bem quanto eu costumava (trabalho fora ou em casa).

5. Eu fico ressentido(a) com outros parentes que poderiam ajudar, mas ndo ajudam.

Dominio 5: Sobrecarga emocional

1. Eu me sinto constrangidoda) fincomodado(a) com o comportamento da pessoa que eu
cuido.

2. Eu sinto vergonha da peszoa que eu cuido.

3. Eu fico ressentido(a) com a pessca que eu cuido.

4. Eu me sinto desconfortavel quando recebo amigos.

&. Eu fico imitado(a) eom a minha interagio com a pessoa que eu cuido.
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