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RESUMO

AMARAL, S. V. A. Associacido entre sobrecarga e as caracteristicas sociodemograficas e
clinicas do cuidador familiar de pessoas em hemodialise. 2021. 82 f. Dissertacao [Mestrado
em Enfermagem] — Escola de Enfermagem, Universidade Federal de Minas Gerais, Belo
Horizonte, 2021.

Introdugdo: O tratamento hemodialitico gera muitas mudancas tanto da vida do
paciente quanto de seu cuidador familiar, logo aumentam-se as responsabilidades e a demanda
de cuidados que poderdo levar a um adoecimento mental e fisico, ocasionando a sobrecarga do
cuidador familiar. Objetivo: Analisar a sobrecarga e a existéncia de associacdo com as
caracteristicas sociodemogréaficas e clinicas do cuidador familiar da pessoa em hemodialise.
Método: Estudo transversal, realizado com 73 cuidadores familiares de pessoa em hemodialise
em dois centros de didlise no municipio de Belo Horizonte/Minas Gerais, no ano de 2021.
Mediu-se a sobrecarga do cuidador por meio do instrumento ZBI-12. Para comparar o nivel de
sobrecarga entre as categorias de uma variavel, utilizou-se o teste Qui-Quadrado de Pearson.
Na comparagdo do score geral de sobrecarga entre grupos, utilizaram-se os testes t-Student e F
da ANOVA (abordagem paramétrica para comparacao de dois grupos ou mais de dois grupos,
respectivamente) ou de Kruskal-Wallis (abordagem nao paramétrica para comparacao de dois
ou mais grupos). Os métodos utilizados para compara¢do multipla foram o de Tukey e o Dunn,
para as abordagens paramétrica e ndo paramétrica respectivamente. Fez-se a verificacdo da
suposicao de distribui¢do normal para os dados de sobrecarga por meio do teste de Shapiro-
Wilk. Todas as analises utilizaram um nivel de confianga de 95% para as estimativas
intervalares e um nivel de significancia de 5% para os testes de hipoteses. Realizou-se a analise
dos dados no ambiente de programagado estatistica R (R Core Team, 2015). Resultados: A
maioria dos cuidadores ¢ do sexo feminino, 62 (84,9%), casados, 41 (56,2 %) e do lar, 29 (39,7
%). A renda média salarial ¢ entre dois e trés salarios-minimos, 48 (65,8%) participantes faziam
uso de algum medicamento continuo e 58 (79%) afirmaram ndo fazer uso de antidepressivo
e/ou ansiolitico. O grau de parentesco mais frequente informado pelos participantes foi o de
conjuge, 29 (39,7%), seguido pelo de filho, 27 (37%), 47 (64,4%) pessoas declaram que prestam
cuidado por um periodo de 4 a 8 horas diarias, € 19 (26%) com carga horaria superior a 8 horas
diarias. Além disso, 60 (82,2%) pessoas disseram ndo receber ajuda financeira de outras fontes.
Com relagdo ao nivel de sobrecarga 59 (80,8%) cuidadores apresentaram niveis de sobrecarga
considerados altos. As duas varidveis, que foram associadas estatisticamente com a sobrecarga,
foram a ocupacao (valor-p = 0,022), de forma que cuidadores aposentados e do lar tinham alta
sobrecarga, € o uso de antidepressivos e/ou ansioliticos (valor-p = 0,008) evidenciando que os
cuidadores que faziam uso de tais medicamentos tinham alta sobrecarga. Conclusiao: Conclui-
se que os que os cuidadores familiares da pessoa em hemodidlise apresentaram alta sobrecarga
e a ocupacao e o uso de antidepressivos e/ou ansioliticos pelo cuidador foram associados
significativamente a sobrecarga.

Palavras-chave: Sobrecarga; Cuidador Familiar; Hemodialise.



ABSTRACT

AMARAL. S. V. A. Association between burden e sociodemographic and clinical
characteristics of the family caregiver of the person on hemodialysis. 2021. 82 f.
Dissertation [Master in Nursing] - School of Nursing, Federal University of Minas Gerais, Belo
Horizonte, 2021

Introduction: Hemodialysis treatment generates many changes in both the patient's life and
that of his/her family caregiver, thus increasing the responsibilities and demand for care, which
may lead to mental and physical illness, causing overload. Objective: To associate burden with
sociodemographic, clinical and behavioral characteristics of family caregivers of people on
hemodialysis. Method: Cross-sectional study, carried out with 73 family caregivers of people
on hemodialysis in two dialysis centers in the city of Belo Horizonte/Minas Gerais, year 2021.
The caregiver burden was measured using the ZBI-12 instrument. To compare the level of
burden between the categories of a variable, Pearson's Chi-Square test was used. In comparing
the overall burden score between groups, the Student t-test and the F ANOVA (parametric
approach for comparing two groups or more than two groups, respectively) or the Kruskal-
Wallis (nonparametric approach for comparing two) tests were used. or more groups). The
methods used for multiple comparison were Tukey and Dunn, for the parametric and non-
parametric approaches respectively. The verification of the normal distribution assumption for
the overload data was performed using the Shapiro-Wilk test. All analyzes used a 95%
confidence level for interval estimates and a 5% significance level for hypothesis testing. Data
analysis was performed in the R statistical programming environment (R Core Team, 2015).
Results: It is noted that most caregivers are female 62 (84.9%), married 41 (56.2%) and
housewife 29 (39.7%). The average income was between two and three minimum wages, 48
(65 .8%) participants used any continuous medication and 58 (79%) participants said they did
not use antidepressants and/or anxiolytics. The most frequent degree of kinship reported by the
participants was that of a spouse 29 (39.7%), followed by that of a child 27 (37%), 47 (64.4%)
people declare that they provide care for a period of 4 to 8 hours a day, and 19 (26%) with a
workload of more than 8 hours a day. In addition, 60 (82.2%) people said they did not receive
financial assistance from other sources. Regarding the level of burden 59 (80.8%) of caregivers
had levels of burden considered high. The two variables that were statistically associated with
burden were occupation (p-value = 0.022) so that retired and home caregivers had high burden,
and the use of antidepressants and/or anxiolytics (p-value = 0.008) so that caregivers who used
such medications had a high burden. Conclusion: It is concluded that family caregivers of the
person on hemodialysis had a high burden, and the occupation and use of antidepressants and/or
anxiolytics by the caregiver were significantly associated with burden.

Keywords: Burden; Family Caregiver; Hemodialysis.
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APRESENTACAO

No final de 2018, iniciei minha jornada como enfermeira, apds terminar a graduagdo em
enfermagem pelo Centro Universitario UNA. Nesse mesmo periodo, iniciei algumas
especializagdes sendo essas em: nefrologia, terapia intensiva adulto, auditoria em enfermagem
e controle de infeccdo relacionada a assisténcia a saude.

Em 2019, fui selecionada para atuar em uma clinica de servigo de diagndstico por
imagem, assumindo a responsabilidade técnica de enfermagem, adquirindo, pois, vasto
conhecimento sobre auditorias, processos e fluxos de trabalho que até entdo nao conhecia;
concomitante a isso, atuo desde 2014, por meio de concurso publico, no Hospital das Clinicas
da UFMG, na unidade de hemodidlise como integrante da equipe de enfermagem, no nivel
médio/técnico.

Sempre tive o interesse em continuar na academia e aprimorar os conhecimentos sobre
pesquisa em saude e enfermagem. Desde o inicio da graduagdo, em parceria com a equipe da
hemodialise, participdvamos de congressos e levavamos trabalhos relacionados a nossa pratica
diaria. A fim de ingressar na Universidade Federal de Minas Gerais, cursei algumas disciplinas
isoladas do mestrado e, nesse tempo, iniciei também um trabalho voluntariado no ambulatério
de nefrologia, no qual eu e algumas colegas de trabalho fomos convidadas para participar do
Nucleo de Pesquisa em Gestdo, Educacao e Avaliacdo em Saude — NUGEAS, sob a supervisao
da professora Heloisa de Carvalho Torres. Desde entdo, desenvolvemos parcerias para o avango
de estudos da area de doenga renal cronica e do cuidador familiar da pessoa em tratamento

hemodialitico.
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1. INTRODUCAO

O ntimero de pessoas idosas vem aumentando consideravelmente nas ultimas décadas,
e, com isso, aumentam também as doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT), trazendo
mudangas, inclusive, nas formas de tratamento, como a transferéncia de cuidados de saude do
hospital para a comunidade e a familia (LIU; HEFFERNAN; TAN, 2020). Na mesma
progressao, a Insuficiéncia Renal Cronica (IRC) tem sido um problema de satde dos idosos
que, normalmente, apresentam comorbidades aumentadas e necessidades de cuidados
potencialmente maiores (GILBERTSON et al., 2019).

A insuficiéncia renal cronica consiste na perda irreversivel da fungdo renal, sendo esta
uma das doengas com alta incidéncia em todo o mundo, cerca de 850 milhdes de pessoas
(FARAHANI et al., 2016; RAFATI; MASHAYEKHI; DASTYAR, 2020), e sua principal
causa, no Brasil, ¢ a hipertensao arterial sistémica (HAS) que corresponde a 34% dos casos,
seguida pela Diabetes Mellitus (DM) com 31% (NEVES et al., 2020).

Quando a fungao dos rins atinge seu estagio terminal, ¢ necessaria alguma terapia renal
substitutiva (TRS), e a hemodialise (HD) ¢ o tratamento mais empregado na maioria dos paises,
incluindo o Brasil, onde 92,2% dos pacientes utilizam a hemodialise e 7,8%, a didlise
peritoneal. Em 2018, havia um total estimado de 133.464 pessoas em didlise cronica no Brasil,
com um nimero médio de novos casos, 42.546 pessoas, um aumento de 54,1% em relagdo a
2009 (NEVES et al., 2020).

A hemodialise (HD) ¢ uma opcgao de tratamento importante para a manutencao da vida,
porém pode ser uma experiéncia debilitante. Essa terapia, associada as caracteristicas do
paciente, pode acarretar dificuldades nas atividades da vida didria, prejudicando o autocuidado,
evoluindo na necessidade, envolvimento e disponibilidade de um cuidador remunerado ou nao
(BAYOUMI, 2014; RODRIGUEZ et al., 2019; SOTOUDEH; PAHLAVANZADEH; ALAVI,
2019). Estudos comprovam que esse cuidado ¢ em sua maioria exercido por um cuidador
informal familiar, sendo este definido como um membro da familia consanguinea ou ndo, nao
remunerado, e o principal responsavel por prover cuidados, envolvimento e assisténcia durante
o curso da doenga (MINAYO, 2021; MONTEIRO; MAZIN; DANTAS, 2015).

Nessa posicdo, o cuidador assume varias responsabilidades, tais como conduzir o
paciente ao centro de tratamento, preparar dieta restritiva, cumprir com rotinas de horarios, de
medicamentos e de cuidados, inclusive nas complicagdes inerentes a patologia. Na maioria das
vezes, essas atividades sdo prestadas por um Unico membro da familia, que pode desenvolver

limitacdes em relacdo a propria vida, acarretando sentimentos de medo, tristeza, desconfianca
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e revolta, além de cansago fisico que pode culminar em um estado de sobrecarga (ABBASI et
al.,2012; MASHAYEKHI; PILEVARZADEH; RAFATI, 2015; SHUKRI et al., 2020).

A sobrecarga ¢ caracterizada como a consequéncia fisica, psicologica e financeira,
relacionada as atitudes e respostas de um cuidador as demandas do cuidar. E um conceito
multidimensional que abrange questdes negativas em relacdo a realidade que se vive,
acarretando mudangas no bem-estar. O desgaste emocional e fisico, junto a sobrecarga,
expressa-se em sinais e sintomas tais como distirbios do sono, fadiga constante, mialgia, perda
do foco da concentracdo e atengdo, irritabilidade, impaciéncia, ansiedade, depressao e estado
de tensdo rotineiro (GRATAO et al., 2019).

Um estudo transversal com 21 pacientes em hemodidlise e didlise peritoneal, e seus
cuidadores familiares, na cidade de Juiz de Fora/Minas Gerais, mostrou que 33,3% da amostra
apresentavam sintomas que indicavam ansiedade e depressdo, e 14,3% estavam extremamente
cansados (PEREIRA et al.,2017). A sobrecarga do cuidador familiar da pessoa em hemodialise
¢ descrita, em alguns estudos, semelhante a um realizado no Paquistdo com 154 cuidadores, dos
quais, 74,7% tinham alta sobrecarga (TALEBI et al., 2016).

As questdes de origem emocional, as caracteristicas sociodemograficas (sexo, idade,
emprego formal) e clinicas (presenca de doenga cronica) podem também impactar a saude e o
comportamento dos cuidadores. Da mesma forma, a cronicidade da doenca e o longo periodo
de tratamento geram mudancas no estilo de vida tanto do paciente quanto do cuidador, que,
além do impacto fisico (autocuidado reduzido), psicologico (estresse e emogdes como raiva),
social (distanciamento dos grupos sociais), espiritual e financeiro (despesas com medicamento,
transporte, consultas) tem sua qualidade de vida afetada (direta ou indiretamente), o que leva
ao aumento da sobrecarga, principalmente quando hd um aumento das necessidades de cuidado
do paciente (BELASCO; SESSO, 2002; GHANE et al., 2016).

Estudo realizado no Ird mostrou que houve uma relagao entre o nivel de sobrecarga e a
duragdo da doenca renal crénica (valor-p = 0,007) de forma que, quanto maior o tempo de
cuidados, maior ¢ a sobrecarga (FARZI et al., 2019).

Outro estudo mostrou que houve relacdo significativa e positiva entre a idade dos
cuidadores e a sobrecarga do cuidado (valor-p < 0,001) de modo que, com o aumento da idade
dos cuidadores, a sobrecarga do cuidado apresentou tendéncia de aumento. Além disso,
encontrou-se uma relagao significativa e negativa entre o nivel de escolaridade do cuidador e a
sobrecarga de cuidados (valor-p <0,001), de modo que, com o aumento da escolaridade, houve

diminui¢do da sobrecarga de cuidados. Com o aumento da capacidade do paciente no
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autocuidado, houve tendéncia de diminui¢do da pressao sobre o cuidador (valor-p <
0,001)(JAFARI et al., 2018).

Uma revisdo integrativa apontou que a idade do cuidador familiar ¢ um fator
influenciador no surgimento da sobrecarga, tanto em cuidador jovem quanto em idoso. A
dependéncia do paciente em didlise foi estatisticamente correlacionada com o nivel de
sobrecarga do cuidador principal. Quanto maior o nivel de dependéncia, maior ¢ a sobrecarga
(PRIEGO et al., 2018).

As principais caracteristicas associadas ao aumento da sobrecarga do cuidador e
relacionadas a pessoa em HD sdo o grau de deterioragdo e/ou perda da autonomia, comorbidade
com transtornos mentais de dificil manejo ou alteragdes hemodinamicas. Além disso, idade,
género, estilo de enfrentamento, motivacao para o cuidado, redes de apoio, anos de experiéncia
e outras derivadas da relacdo afetiva cuidador-paciente, anterior e atual, qualificam o estado
mental do cuidador (RODRIGUEZ et al., 2019).

Além disso ¢ fundamental que haja um apoio social para com esse bindmio cuidador-
pessoa em HD, seja através da equipe multiprofissional sendo o enfermeiro o principal agente,
visto que esta na ponta, ou por meio de politicas publicas inclusivas (COSTA OLIVEIRA et
al.,2020; TAYABAS et al., 2015).

Logo surgem as seguintes questdes norteadoras 1) Qual o nivel de sobrecarga do
cuidador familiar de pessoas em hemodialise? 2) Qual a relacdo entre as caracteristicas
sociodemograficas e clinicas do cuidador familiar e o nivel de sobrecarga?

Observa-se uma lacuna nas literaturas nacional e internacional, uma escassez de
pesquisas sobre a sobrecarga do cuidador familiar de pessoas em hemodialise, e como alguns
deles se apresentam tristes e desmotivados, além disso a maioria dos estudos, envolvendo
cuidadores, concentram-se na gerontologia, oncologia, deméncia entre outros (CRUZ et al.,
2018).

Nota-se também que o foco das atencdes das equipes de satide concentra-se na pessoa
em tratamento hemodialitico, € o cuidador parece invisivel a elas, além disso, estudos sugerem
que as caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores podem interferir no nivel de sobrecarga
apresentado e predizer quais sdo os grupos mais vulnerdveis (FARZI et al., 2019;

HOSSEINIGOLAFSHANI et al., 2020).
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2. OBJETIVOS

Neste capitulo, serdo delineados o objetivo geral e os objetivos especificos que orientam esta
pesquisa.

2.1 Objetivo Geral

Analisar o nivel de sobrecarga e a existéncia de associacdo com as caracteristicas

sociodemograficas e clinicas do cuidador familiar da pessoa em hemodialise.

2.2 Objetivos Especificos

e Caracterizar o perfil sociodemografico e clinico do cuidador familiar de pessoa em
hemodialise;
e (Caracterizar o perfil sociodemografico e clinico das pessoas em hemodiélise;

e Identificar o nivel de sobrecarga do cuidador familiar da pessoa em hemodialise.
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3. REVISAO DE LITERATURA

3.1 Insuficiéncia Renal Cronica

Os rins s3o 6rgaos fundamentais para o equilibrio do organismo humano, exercendo
fungdes excretora, regulatoria e enddcrina. Assim, a perda de fungdo renal leva a um
comprometimento de praticamente todo o corpo, ocasionando uma série de desfechos como a
reten¢do hidrica, o aumento das escorias nitrogenadas, a anemia, entre outras complicagdes no
organismo (MARINHO et al., 2017). Dessa forma, pode ocorrer a Insuficiéncia Renal Cronica
(DRC) que ¢ definida pela perda progressiva, insidiosa e permanente da fungdo renal; ¢
reconhecida como um problema global de satde publica e ¢ caracterizada em individuos que
apresentam a taxa de filtracdo glomerular (TFG) < 60 mL/min/1,73m2 ou a TFG > 60
mL/min/1,73m2 associada a, pelo menos, um marcador de dano renal (por exemplo,
proteinuria) presente ha pelo menos 3 meses (DAUGIRDAS; BLAKE; ING, 2016).

Em paises desenvolvidos, os estudos epidemioldgicos estimam a prevaléncia da
Insuficiéncia renal cronica entre 10% e 13% na populacdo adulta. Nos paises em
desenvolvimento, como o Brasil, dados de prevaléncia sdo incertos e heterogéneos, devido a
condi¢des limitadas de acesso aos servicos de satude e dificuldades nos diagndsticos (FRANCIS
etal.,2015; MARINHO et al., 2017).

A IRC ¢ classificada em diferentes estagios de acordo com a taxa de filtragdo glomerular
(TFG) que permite a estimativa da perda da funcdo renal. Conforme a Portaria 1.675, de 2018,
o estagio clinico da DRC ¢ classificado de acordo com a Taxa Filtragdo Glomerular (TFG),

como apresenta o Quadro 1:

Quadro 1- Classificagdo do estagio clinico da DRC. Belo Horizonte, 2020.

Estagio TFG (mL/min/1.73 m?)
1 >90
2 60-89
3A 45-59
3B 30-44
4 15-29
5 <15

Fonte: BRASIL, 2018a.
Na progressao da IRC, vérias condi¢des estdo envolvidas, como a falta de controle dos

niveis pressoricos e glicémicos, a sindrome metabdlica, o uso de farmacos nefrotéxicos, entre
outros. Assim, torna-se fundamental a identificagdo e o controle desses fatores, bem como o
monitoramento da TFG e do nivel de albuminuria, além da adogao de praticas de vida saudavel

como a cessagdo do tabagismo e o sedentarismo (GARCIA, 2018).
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Nos ultimos anos, muitos avangos foram vistos em relagdo ao tratamento de pessoas
com IRC, especialmente para os que realizam didlise, porém as taxas de mortalidade
permanecem altas. No Brasil, foi observada uma taxa anual de mortalidade de 19%, sendo a
principal causa associada as Doengas Cardiovasculares (DCV) (AMORIM et al., 2019).

A etiologia da IRC pode ser relacionada a varios fatores como: genéticos, idiopaticos
ou doengas cronicas nao transmissiveis como Diabetes Mellitus (DM) e Hipertensdo Arterial

Sistémica (HAS) (DAUGIRDAS; BLAKE; ING, 2016).

3.1.1 Etiologia da Doenc¢a Renal Cronica

A elevacdo no numero de casos de DRC tem sido relacionada, na ultima década, a
diferentes contextos, como o envelhecimento, a transi¢do demografica da populacdo e a
melhora na expectativa de vida, além de proporcional a crescente prevaléncia de principais
fatores de risco, incluindo Hipertensdo Arterial Sist€émica (HAS), primeira causa de DRC, no
Brasil, com 34% e Diabetes Mellitus (DM), a segunda causa de IRC com 31% dos casos, as
demais causas se concentram de origem idiopatica e outras glomerulonefrites (ARSHAD et al.,
2021; QUINONES et al., 2016; NEVES et al., 2020)

A HAS ¢ frequente em todas as formas de nefropatia, congénita ou adquirida, seja como
etiologia ou como consequéncia e, quando estd presente, aumenta progressivamente a perda
funcional do rim e, assim, forma-se um circulo vicioso, em que a HAS piora o dano renal
tecidual que causa mais hipertensdo. Hé fortes evidéncias de que o controle dos niveis de PA
diminui a velocidade de progressao da perda de funcao renal (NUNES, 2007).

No contexto da DM, cerca de 90% dos portadores desenvolvem complicagdes micro e
macrovasculares, sendo a Doenga Renal do Diabetes (DRD) considerada uma das mais graves
complicagdes clinicas, acometendo 20 a 40% dos diabéticos. De carater irreversivel e
progressivo, a patogénese da DRD estd relacionada as mudangas funcionais e estruturais dos
diferentes tipos de células renais, como feedbacks ao estresse metabolico, induzido pelo influxo
excessivo de glicose celular, através da ativagdo de vias metabdlicas especificas interligadas ao
desequilibrio redox e inflamacdo (DAUGIRDAS; BLAKE; ING, 2016; PORTO et al., 2017).

As estimativas atuais demonstram que 425 milhdes de pessoas, em todo o mundo,
apresentem diabetes mellitus, sendo projetado, para 2045, um aumento de 48%. No Brasil, o
namero de diagnosticos chega a 12,5 milhdes, ocupando a quarta posi¢do no ranking mundial

no ano de 2017 (AMORIM et al., 2019).
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E fundamental que os pacientes tenham conhecimentos de todos os fatores que possam
evoluir para a progressao na DRC, e as formas de preven¢do, porém, mesmo com O
conhecimento desses fatores, muitos pacientes nao adotam as medidas profilaticas e avangam
para a DRC terminal, sendo indicado o inicio da terapia de substituicdo renal que engloba a

HD, a dialise peritoneal ou o transplante renal (GOTO et al., 2019).

3.1.2 Terapia de Substituicaio Renal — Hemodialise

A HD consiste em um método dialitico extracorpoéreo em que ocorre a depuragao do
sangue, através de uma maquina. Esse sangue ¢ obtido por meio de um acesso vascular que
pode ser cateteres de duplo lumen ou fistulas arteriovenosas, e é colocado em contato com uma
solucdao de dialisato, através de uma membrana biocompativel semipermeavel artificial. Por
meio dessa membrana, ocorre a difusdo (troca entre eletrolitos) e a ultrafiltracdo (MA et al.,
2020; MARINHO et al.,, 2013).

Atualmente, a modalidade de terapia renal substitutiva mais empregada ¢ a HD,
representada por mais de 90% dos pacientes. Todavia, apesar de melhorar a sobrevida, os
pacientes em HD ainda apresentam diversas complicacdes decorrentes IRC e da propria terapia
(GARCIA, 2018).

De acordo com o Censo Brasileiro de Dialise, realizado anualmente pela Sociedade
Brasileira de Nefrologia, no tltimo relatério de 2018, foi estimado que 133.464 pessoas estavam
em didlise no Brasil. Em 2009, eram 77.589 pacientes em didlise. Comparando os dados,
observa-se um crescimento significativo na Ultima década. Anualmente, esses nimeros
aumentam em uma média de 6,4% (NEVES et al., 2020).

Existem, de forma frequente, duas modalidades de HD: a continua, realizada por
pacientes com doenca renal aguda, e a intermitente prescrita para DRC, feita de forma
ambulatorial, com duracdo média de quatro horas, trés vezes por semana. A pessoa que €
exposta a terapia pode apresentar inimeras complicagdes que vao desde hipotensao, cdimbras,
nauseas, vomitos e hemorragias, como cronica deformidade dssea e disturbios cardiovasculares
(DEUS et al., 2015).

O Sistema Unico de Satide (SUS) tem um papel fundamental no atendimento a pessoa
com DRC e, no momento atual, € o responsavel pelo financiamento de 90% dos tratamentos de
pacientes que se encontram em terapia renal substitutiva (TRS), porque este tratamento pode
ser muito oneroso e muitos pacientes ndo tém condig¢des financeiras que lhes permitem a

realizagdo na saude suplementar (ALCALDE; KIRSZTAIJN, 2018).
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As doengas crdnicas sao propostas, em todo o mundo, como um grande problema de
saude, e a insuficiéncia renal cronica esta entre elas, pois, devido a sua persisténcia e ao longo
processo de tratamento, tem diversos efeitos sobre a fisiologia, a capacidade psicoldgica,
funcional, as mudangas no estilo de vida e o estado de independéncia do paciente e de sua
familia (MASHAYEKHI; PILEVARZADEH; RAFATI, 2015). Toda essa complexidade da
terapia ¢ da propria DRC pode gerar dependéncia da pessoa em HD e culminar com a
necessidade de um cuidador para auxilio nas atividades e manutencdo da satde fisica e
emocional, sendo considerada uma doenga familiar (FARZI et al.,, 2019; RAFATI
MASHAYEKHI; DASTYAR, 2020).

3.2 Cuidador familiar: principais conceitos

O cuidador ¢ definido como a pessoa que, no espago domiciliar, realiza ou auxilia a
pessoa dependente a fazer suas atividades basicas e instrumentais de vida diaria, com a
finalidade da preservacdo de sua autonomia e¢ de sua independéncia (MAZZA, 2005;
MOREIRA, CALDAS, 2007). Segundo o Ministério da Satde (Brasil, 2008, p. 8) Cuidador ¢
definido como “ a pessoa, da familia ou da comunidade, que presta cuidados a outra pessoa de
qualquer idade, que esteja necessitando de cuidados por estar acamada, com limitagdes fisicas
ou mentais, cCom ou sem remuneragao”.

O profissional, formado em uma institui¢do de ensino para prestar cuidados no ambiente
doméstico, conforme as necessidades do cliente que o contratou, ¢ definido como cuidador
formal (SOUSA; FIGUEIREDO; CERQUEIRA, 2006). Aquele que ndo recebe nenhum tipo
de remuneracdo para prestagdo do cuidado € o cuidador informal ou familiar, mas ndo diz
respeito somente a parentes, propriamente ditos, devem ser incluidos, nesta categoria, os amigos
e os vizinhos que desenvolvem a atividade de forma voluntaria (HEDLER et al., 2016).

Entre os cuidadores formais e informais, existem aqueles que desempenham um papel
principal e outros que desempenham um papel secundério no auxilio. O cuidador principal
assume total ou maior parte da responsabilidade de cuidar, e € ele quem realiza a maioria das
atividades. Os cuidadores secundarios sdao aqueles familiares, amigos, vizinhos, voluntérios ou
profissionais da area da satide que complementam o auxilio, geralmente exercendo menor apoio
(VIEIRA et al., 2011)

Atualmente, hé ascensdo da expressao ou conceito do termo cuidador familiar, também
denominado cuidador informal. Essa mudan¢a comegou quando mulheres ativistas, na década

de 1970, mostraram aos governantes ¢ a sociedade o fato de que faziam o trabalho nao
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remunerado na maioria das familias. O termo “informal” teve muitas criticas por seu carater de
velamento economico e social. Concomitante a essa ascensdo, estava o movimento de
desospitalizagdo e prestacdo de servigos de satde junto a comunidade e no seio da familia, o
que contribuiu, nas décadas de 1980 e 1990, para que o cuidado informal ou familiar tornar-se
um termo amplamente reconhecido e com espaco na agenda das politicas de satde e assisténcia
social (MINAYO, 2021).

O papel do cuidador familiar altera a qualidade de vida de milhdes de pessoas e é, por
outro lado, um consideravel problema de saiide comunitaria, porque os cuidadores familiares
correm o risco de desenvolverem diversas doencas e, ocasionalmente, sao referidos como
“pacientes ocultos” (FARAHANI et al., 2016).

Os cuidadores familiares, além de viverem o estresse de cuidar de um enfermo, vivem
complicagdes em seu bem-estar fisico, psicoldgico e social, e tendem a ndo procurar ajuda,
deixando para segundo plano suas demandas e priorizando os problemas do familiar
dependente. Muitos familiares ndo se adaptam da mesma forma a doenga cronica, pois cada um
possui caracteristicas e crencas diferenciadas diante do processo de adoecer, vivenciando-o de
maneiras distintas. A IRC e o tratamento dialitico modificam os habitos de vida de todos os
envolvidos, e essas mudancas exigem esfor¢o, dedicacdo e adaptagdes na rotina de vida de cada
membro da familia (SILVA et al., 2016).

A HD, em alguns casos, ¢ debilitante, e, visto que a maioria da populagdo brasileira ¢
dependente do Sistema Unico de Satide (SUS), devido aos baixos niveis socioecondmicos,
observa-se que a grande parte dos cuidadores sdo seus familiares, os informais (ALCALDE;
KIRSZTAIJN, 2018; COSTA; COUTINHO, 2016). Essa caracteristica da pessoa em DRC ser
assistida por cuidadores familiares também ¢ encontrada em estudos internacionais (GHANE
et al., 2016; KHAZAEIPOUR et al., 2017; PEREZ; ANDRADE, 2014), e estima-se que mais
de 90% dos cuidados para pacientes cronicos, nos Estados Unidos, sdo prestados por suas

familias (RABIEI et al., 2020).

3.2.2 Cuidador familiar da pessoa em hemodialise: conceitos e caracteristicas

No ambito de cuidadores familiares da pessoa em HD, estudos apontam que a maioria
¢ do sexo feminino, composta por conjuges e/ou filhas, casadas, com média de idade acima de
40 anos e com ensino médio. Na nossa cultura ocidental, e, em alguns paises, ¢ tradi¢do que

este cuidador seja pertencente ao género feminino, e que, em alguns casos, também ¢ uma
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cuidadora fragil, idosa e com a saude débil (BARDAK et al., 2019; CRUZ et al., 2018;
MASHAYEKHI; PILEVARZADEH; RAFATI, 2015).

Os cuidadores dedicam muitas horas do seu dia ao cuidado com seu ente querido,
podendo essas horas chegarem a 40 horas semanais e por mais de 5 anos (ALNAZLY, 2020),
e isso pode ocasionar ainda a saida do emprego formal. Estudos mostram que a maior parte dos
cuidadores sao donas de casa, desempregadas ou autbnomos (BAYOUMI, 2014; MENATI et
al., 2020). Essa situagdo pode impactar, de forma negativa, a renda de toda familia, o que
caracteriza a baixa renda relatada na literatura (CAGAN et al., 2018a).

Tal exposi¢do do cuidador familiar, na maioria dos casos, desencadeia déficit na
qualidade do sono, ansiedade, depressdo, o que acarreta desafios além da sua satde fisica, mas
também psicologica e social, gerando, assim, um ciclo vicioso que pode afetar, de forma
negativa, o familiar que recebe os cuidados (AVSAR et al., 2015).

Dessa forma, a propria IRC, como a HD sdao um dos fatores de preocupagdo que exigem
uma reorganiza¢ao minuciosa, pois a rotina de tratamentos, a dependéncia, as idas as clinicas
de hemodidlise, os hordrios inflexiveis, a dieta limitada, as complicagdes inerentes ao
tratamento sdo um conjunto de aspectos que afetam o cuidador familiar e culminam em
alteragdes na sua rotina didria, compromissos e estilos de vida. Se, por um lado, estes tém de
fazer um esforco de forma a realizar as suas questdes habituais, por outro, necessitam
corresponder as imposi¢des do seu familiar enfermo, podendo desenvolver emogdes de medo,
desconfiancga e revolta (ALMEIDA, 2012).

A IRC de um membro da familia gera consequéncias econdmicas e psicossociais para o
cuidador, afetando negativamente sua vida, organizagdao da familia e do trabalho, pois nao
investem tempo adequado para suas proprias necessidades, gerando um estresse adicional e
desgastando as relagdes de afeto e cumplicidade com a pessoa em hemodialise, complicando
diretamente a saude e o bem estar de ambos (KILIC; KAPTANOGULLARI, 2017).

Por conseguinte, considerando todo esse complexo manejo do cuidar, imposto aos
cuidadores familiares da pessoa em hemodidlise, € previsivel que este apresente uma
sobrecarga. A literatura traz que a sobrecarga do cuidador varia de niveis moderados a altos, e
muitos dedicam toda a vida a essa fun¢do, ficando por anos dedicando-se a cuidar da pessoa em
HD (LIU; HEFFERNAN; TAN, 2020).

A pessoa em hemodialise realiza a terapia nos centros de didlise, onde os profissionais
de saude sao responsaveis pelo atendimento, porém, no ambiente domiciliar, cabe aos

cuidadores familiares essa responsabilidade. Portanto, os cuidadores familiares precisam estar
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suficientemente informados sobre o cuidado domiciliar adequado e o manejo das complicagdes
da hemodialise (FARAHANI et al., 2016).

Dessa maneira, o cuidador ¢ fundamental para a manutencao da saude do dependente,
dada a compreensdo, tratamento e prevencao, principalmente dos problemas adicionais que
ameacam a saude (Infec¢do de acesso vascular, descontrole pressorico entre outros), dessa
forma, os cuidadores podem ajudar a reduzir a necessidade de hospitalizagdao ou, pelo menos,
aumentar o tempo entre as admissdes (KHAZAEIPOUR et al., 2017).

O simples fato da prestagdo de cuidados pode ameacar o bem-estar dos cuidadores, o
que, por sua vez, pode dificultar o processo de cuidar e, para que continuem desempenhando
seu papel, suas angustias e necessidades devem ser abordadas. Os cuidados prestados por
cuidadores sob forte pressdo também seriam insuficientes, uma vez que a quantidade de
cuidados necessarios, o tempo alocado ao paciente por dia ou semana, os possiveis transtornos
de personalidade nos pacientes, a instabilidade de suas condi¢des e o agravamento de sua
condig¢do, durante a noite, sdo demasiados, mas podem ser usados para prever a quantidade de
pressdo fisica e mental sobre o cuidador em situagdo de analise desse cuidado (RABIEI et al.,
2020).

No caso de um conflito ou disputa doméstica, especialmente entre os cuidadores
primarios e secundarios, menos cuidados sao prestados ao paciente (RABIEI ef al., 2020). O
paciente também percebe a sobrecarga no seu cuidador, como mostra um estudo realizado na
Jordania com 190 participantes, em que se evidenciou que a pessoa em hemodialise percebe a
carga no cuidador como moderada a grave e que estes estavam levemente deprimidos
(ALNAZLY, 2020).

A partir dessas constatacdes, pode-se afirmar que algumas investigacdes apresentam a
sobrecarga do cuidador familiar em diferentes niveis sobre a dtica de diversos instrumentos,

demonstrando, pois, a importancia e realidade dessa tematica.

3.3 Sobrecarga: conceitos principais e abordagem a saude

A sobrecarga vivenciada pelo cuidador por cuidar de uma pessoa dependente, devido a
alguma condicao cronica, geralmente, ¢ descrita pelo termo inglés burden (fardo). Os primeiros
autores a desenharem um conceito de carga foram Hoenig ¢ Hamilton em 1966, e eles
acreditavam que a sobrecarga poderia ser dividida em carga subjetiva e objetiva. A sobrecarga
subjetiva envolve, principalmente, os sentimentos pessoais dos cuidadores gerados durante o

desempenho da funcao de cuidar; enquanto a sobrecarga objetiva ¢ definida como eventos ou
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atividades relacionadas a experiéncias negativas de cuidado. O conceito de sobrecarga do
cuidador ¢ significativo na ciéncia e na pratica da enfermagem, autores acreditam que a
sobrecarga do cuidador ¢ semelhante a exposi¢do a um estressor cronico severo e de longo
prazo. A falta de consciéncia sobre a sobrecarga do cuidador, tanto por ele mesmo, quanto pela
equipe multidisciplinar pode ter enormes implicagdes para o sistema de saude em todo o mundo
(LIU; HEFFERNAN; TAN, 2020).

A sobrecarga pode ser expressa por problemas de origem fisicas, como sinais e sintomas
somaticos multiplos, entre esses, algia do tipo mecanica no aparelho musculoesquelético,
cefaleia tensional, fraqueza muscular, fadiga cronica, alteragdes no ciclo do sono, assim como
problemas de origem psicoldgica, manifestados por desordens como a depressao, ansiedade e
insonia que constituem a via de expressio do desconforto emocional (GRATAO et al., 2012).
Este conceito refere-se a uma dindmica e reagdo multidimensional que resulta de um
desequilibrio das demandas de cuidado e recursos e induz sobrecarga em um ou mais dos quatro
componentes: fisico, psicologico, questdes sociais e financeiros (RAFATI; MASHAYEKHI;
DASTYAR, 2020).

Referente a sobrecarga fisica do cuidador, este tem mais estresse, apresenta problemas
de saide aumentados (hipertensdo arterial sistémica, doenga corondria) faz uso de
medicamentos e apresenta comportamentos de risco relacionados a saude, sofre uma
diminui¢do do sistema imunitario, refletindo-se uma frequéncia de doengas infecciosas e um
risco em desenvolver doencas cardiovasculares, problemas respiratdrios entre outros
(LOUREIRO, 2009).

Em nivel da sobrecarga emocional/mental do cuidador familiar, esta € sistematicamente
referida como a dimensdo mais afetada, sendo frequente a existéncia de sentimentos de
hostilidade, raiva, culpa, medo, revolta, solidao e pessimismo (COSTA; COUTINHO, 2016;
LOUREIRO, 2009).

Relativamente a sobrecarga social, esta também ¢ considerada uma dimensao geradora
de emocdes negativas, uma vez que afeta a vida social dos cuidadores. A falta de tempo
disponivel para cuidar de si, relacionada ao sentir-se psicologicamente e socialmente ligado ao
cuidado, traz repercussdes no seu estilo de vida, diminuindo os contatos sociais, provocando o
isolamento, pois ndo se tem tempo disponivel para si proprio, para tirar férias, passear, para
visitar amigos ou familiares, e, por vezes, confronta-se também com a necessidade de abdicar
da sua atividade profissional (LIMA et al., 2017; SILVA, et al., 2016).

Estudo realizado na China demonstra que cuidadores da pessoa em HD apresentam

inumeros gastos que podem comprometer a renda familiar de forma significativa e ocasionar
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uma sobrecarga financeira. A taxa de medicamentos representou a maior parte dos custos, com
uma despesa média anual de ¥ 50.936,47 + 28.176,63 CNY, seguida pelos custos de dialise,
exames laboratoriais e hospitalizagdo. Aponta-se que os custos do tratamento medicamentoso
para pacientes em hemodialise de manutencao sdo elevados, respondendo por cerca de 50% da
carga econdmica total das familias (MA et al., 2020).

Os sentimentos de isolamento social, a depender das circunstancias individuais em que
se assume o papel de cuidador, delimitam uma mudanga abrupta, caso ndo haja preparo
adequado nem resiliéncia, desencadeando assim o sentimento de perda com base nas
expectativas pessoais ou profissionais delineadas (RODRIGUEZ et al., 2019).

A carga do cuidador ¢, consideravelmente, menor em paises desenvolvidos, como Reino
Unido, Australia e Estados Unidos, pois, devido a melhor renda de seus habitantes, ha
disponibilidade de se contratar um cuidador formal ou pago (SHAH et al., 2017).

A literatura demonstra que cuidadores familiares de idosos apresentam sobrecarga fisica
e financeira, além de sintomas depressivos maiores em comparagdo com a populacao geral, o
que pode estar relacionado ao aumento da gravidade dos sintomas comportamentais,
dependéncia, bem como apoio social insuficiente e também estar relacionado ao aumento de

sentimento de culpa e estresse (GRATAO et al., 2019).

3.3.2 Sobrecarga do cuidador familiar da pessoa em hemodialise

A DRC e suas formas de tratamento tém repercussdao em todo o aspecto da vida da
pessoa e de seus familiares que vivenciam este processo, caracterizado por modificacdes de
vida, incertezas, limitagdes € medos. Todas essas condigdes estdo presentes, pois a pessoa em
terapia dialitica convive com situagdes impostas pelo proprio tratamento, como mudanga de
habitos dietéticos, acesso venoso vascular continuo e dependéncia de uma maquina, o que
muda seu estilo de vida familiar, social e até mesmo financeiro (ALMEIDA, 2012).

Zarit, Reever e Peterson (1980) delinearam a carga como a medida em que os cuidadores
percebem sua saude emocional, fisica, vida social e situacdo financeira como resultado de
cuidar de seu parente. Atualmente, existem varios conceitos na literatura, porém, para o
presente trabalho, a sobrecarga ¢ definida como a consequéncia financeira, fisica e psicologica
relacionada as respostas e atitudes de um cuidador as demandas de prestacio de cuidados. E
considerado um conceito multidimensional que envolve avaliagdes pessoais negativas em
relagdo ao contexto, proporcionando cuidados e mudangas no bem-estar (GRATAO et al.,

2019).
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Nesse contexto, pode surgir a sobrecarga do cuidador familiar da pessoa hemodialise
que ¢ descrita em estudos realizados em diferentes paises do mundo como uma situagdo que
traz, em sua maioria, uma sobrecarga significativa variando de baixa, média ou alta, de acordo
com o instrumento utilizado para mensura¢do, como mostra estudo realizado no Nepal, com
123 cuidadores familiares de pessoas em HD, dos quais 43% tinham sobrecarga moderada a
grave (CHHETRI; BARAL, 2020). Outro estudo, realizado no Japao com 108 cuidadores,
demonstrou que, aproximadamente, 45% tinham alta sobrecarga também (WASHIO et al.,
2012).

Observa-se que algumas condi¢des sociodemograficas como idade, classe social, tempo
em dialise, estado civil, entre outras podem interferir na sobrecarga tanto objetiva quanto
subjetiva. Alguns estudos evidenciaram uma correlagdo positiva entre sobrecarga € o numero
de anos que uma pessoa esta em dialise, indicando que, quanto maior o tempo, maior a
sobrecarga (FARZI et al., 2019; HOANG; GREEN; BONNER, 2019; SHAH et al., 2017). A
ocupag¢do do cuidador influenciou na presenca de sobrecarga indicando que as donas de casa
s30 as que apresentam maiores niveis (QUINONES et al., 2016).

Ha uma correlagdo positiva entre a pontuagdo total de sobrecarga dos cuidadores e a
idade dos pacientes, quanto maior a idade dos pacientes, maior o nivel de sobrecarga do
cuidador. Porém o escore de carga total dos cuidadores foi negativamente e significativamente
correlacionado com o nivel de escolaridade dos pacientes (BAYOUMI, 2014).

Pesquisa realizada no Ird, com 246 cuidadores de pessoas em hemodialise, demonstrou
que 37,4% e 42,7% dos cuidadores estavam experimentando niveis altos a muito altos e nivel
moderado de sobrecarga de cuidados respectivamente (JAFARI et al., 2018).

Investigacdo realizada na Espanha por Gallego, Soto e Montero (2014), com 36
cuidadores de pessoas em hemodiélise, evidenciou que a sobrecarga média foi de 45,92 quando
distribuidos pelas categorias Zarit, 14% apresentaram niveis moderados e 33% apresentaram
niveis severos.

Nesse contexto, o cuidador familiar relata, muitas vezes, sobrecarga e, frequentemente,
depressao, estresse e ansiedade, tal como se apresenta o estudo de Costa e Coutinho (2016),
realizado em Jodo Pessoa/PB com 50 cuidadores e pacientes. Os resultados evidenciaram 46%
dos cuidadores com depressao, distribuidos em 30% com sintomas leves, 10%, moderados e
6%, graves.

A ansiedade e a depressdo sao caracteristicas importantes que devem ser consideradas
nos cuidadores. Sobre isso, um estudo na Maldasia, com 340 cuidadores da pessoa em HD,

revelou que 28,8% e 52,4% dos cuidadores apresentaram niveis clinicamente moderados de
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sintomas de ansiedade e depressdo, respectivamente, e concluiram que niveis mais elevados de
sobrecarga resultam em niveis mais elevados de ansiedade (SHUKRI ez al., 2020).

Uma revisdo de literatura, realizada por pesquisadores espanhdis, em 2018, analisou 19
artigos envolvendo a temadtica do estudo em questdo e conclui que a sobrecarga em graus
moderados e leves estd presente na maioria dos cuidadores do paciente em didlise. Maior
dependéncia e sobrevida do paciente em dialise € menos apoio social tendem a ser as variaveis
mais influentes no aparecimento de sobrecarga, e a técnica de terapia (HD ou DP) pareceu nao
influenciar a carga do cuidador (PRIEGO et al., 2018).

Nesse ambito, também foi afirmado que a sobrecarga dos cuidadores aumenta com a
piora do estado do paciente ao longo do tempo, e os cuidadores passardo por mais problemas
fisicos e psicoldgicos, como isolamento social e perturbagdo nas relagdes familiares, o que pode
eventualmente impedir o cuidado adequado do paciente (FARAHANI et al., 2016).

Para mensurar a sobrecarga, ¢ necessario o uso de algum instrumento, a literatura

descreve alguns que s3o de uso habitual.

3.4 Instrumentos de avaliacio da sobrecarga para cuidador familiar da pessoa em
hemodialise

O interesse pela sobrecarga dos cuidadores familiares de pessoas com diferentes
patologias comecgou desde a década de 1960, mas, somente a partir de 1980, surgiram estudos
mais bem estruturados e sistematicos, e, atualmente, a maioria dos autores avaliam a sobrecarga
dos cuidadores familiares utilizando instrumentos de medida validados (BARROSO; SANTOS;
SILVA, 2017).

No contexto da sobrecarga do cuidador da pessoa em HD, os principais instrumentos
utilizados sdo:
- Zarit Caregiver Burden Interview (ZB]) - 22 itens (CAGAN et al., 2018; CHHETRI; BARAL,
2020).
- Caregiver Burden Inventory (CBI) - O CBI ¢ composto por 24 itens divididos em cinco
subescalas, incluindo dependéncia do tempo (itens 1-5), sobrecarga de desenvolvimento (itens
6-10), sobrecarga fisica (itens 11-14), sobrecarga social (itens 15-19) e sobrecarga emocional
(itens 20-24). Todos os itens sdo pontuados com base em uma escala Likert de cinco pontos
(nunca=1, quase sempre=5). A pontuacao total do CBI varia entre 24-120, e pontuagdes mais

altas sdo interpretadas como sobrecarga grave do cuidador. Além disso, escores entre 24-39,
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40-71 e 72-120 sao classificados como sobrecarga baixa, moderada e grave, respectivamente
(FARAHANI et al., 2016);

- Caregiver Burden Questionnaire - O instrumento de sobrecarga do cuidador contém 22
itens; esse instrumento avalia a experiéncia de sobrecarga decorrente de cuidar de um paciente
com doenga cronica. O escore médio de 22 itens representa o escore total de sobrecarga do
cuidador e o maior escore representa a maior sobrecarga do cuidador. O escore total de
sobrecarga do cuidador pode ser dividido em trés niveis: sobrecarga baixa (1,00-1,99),
sobrecarga média (2,00-2,99) e sobrecarga grave do cuidador (3,00-4,00). Portanto, a
pontuacdo de 22-43 ¢ considerada como carga baixa, 44-65 como carga média e 65-88 como
carga grave (MASHAYEKHI; PILEVARZADEH; RAFATI, 2015).

A Zarit Caregiver Burden Interview (ZBI) é uma ferramenta de avaliacdo amplamente
utilizada em todo o mundo para avaliar a sobrecarga do cuidador; foi desenvolvida nos Estados
Unidos por Zarit, Reever e Bach-Peterson em 1980, a versdo original tinha 29 itens (QUELUZ
et al., 2019). Atualmente, ha trés possibilidades de utilizagdo da ZBI, com 22 itens, a versao
curta com 12 itens e a versio de triagem com 4 itens (BEDARD et al., 2001).

A ZBI-22 foi traduzida e validada no Brasil em 2002. Os 22 itens refletem as areas de
preocupacdo do participante, tais como: saude, questdes de cunho social, emocional e
financeira. Os itens avaliam a sobrecarga objetiva e subjetiva relatada pelo cuidador, mas,
pontuagdes diferentes ndo sdo obtidas. A forma subjetiva das questdes relaciona-se com a
resposta emocional do cuidador. Mas, o tltimo item da escala ¢ considerado geral, em que o
participante avalia o quanto se considera sobrecarregado por sua funcdo de cuidador
(SCAZUFCA, 2002).

A ZBI-22 ¢ amplamente utilizada em diversos estudos e tem consisténcia interna
(a=0,87), mas seu tempo de aplicagdo pode acarretar dificuldades de compreensao dos itens e,
assim, afetar a confiabilidade de resultados (GRATAO et al., 2019). Em 2001, Bédard et al.
propuseram a escala ZBI reduzida a 12 itens que demonstrou confiabilidade e resultados
comparaveis aos da versdao completa.

Em 2019, a ZBI-12 foi validada no Brasil (GRATAO et al, 2019). Utilizada em
diferentes regides no mundo, com valida¢do chinesa, americana, persa, esta escala tem sido
aplicada em diferentes contextos como na avaliagao de sobrecarga de cuidadores de paciente
com deméncia (BALLESTEROS et al., 2012), com cirrose hepatica (ABY et al., 2020), com
lesdao da medula espinhal (MASHHADI ef al., 2015) entre outras debilidades.
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4. METODO

Neste capitulo sdao apresentados os aspectos metodologicos que norteiam esta
dissertacdo, como o tipo de estudo, a abordagem de pesquisa, o local de estudos e os

participantes de pesquisa, assim como a estratégia de coleta e o tratamento dos dados.

4.1 Tipo de estudo

Esta pesquisa refere-se a um estudo transversal, descritivo com abordagem quantitativa.
Estudos transversais sdo aqueles em que a exposicdo ao fator ou causa esta presente ao efeito
no mesmo momento ou intervalo de tempo analisado. Esse modelo apresenta-se como uma
fotografia ou recorte instantdneo que se faz em uma populacdo por meio de uma amostragem,
examinando-se nos integrantes da casuistica ou amostra, a presenga ou auséncia da exposicao
e a presenca ou auséncia do efeito (ou doenga). Possui, como principais vantagens, o fato de
serem de baixo custo, e por, praticamente, ndo haver perdas de seguimento. A pesquisa
descritiva ¢ aquela que busca caracterizar e descrever os fatos e fenomenos de determinada
realidade (POLIT; BECK, 2011).

Visto que a pesquisa em questdo buscou quantificar o fenomeno da sobrecarga, a
abordagem quantitativa € a indicada, pois se baseia no pensamento positivista, tende a enfatizar
o raciocinio dedutivo e os atributos mensurdveis da experiéncia humana. Centra-se na
objetividade, considera que a realidade s6 pode ser analisada e entendida com base em dados
brutos, recorre a linguagem matematica e na utiliza¢ao de instrumentos neutros e padronizados

(POLIT; BECK, 2011).

4.2 Local do estudo

O estudo foi realizado em dois centros de terapia renal substitutiva, no municipio de
Belo Horizonte/MG, visto que se pretendeu ter maior amostragem, sendo uma no Hospital das
Clinicas na Universidade Federal de Minas Gerais, que foi inaugurado em 1991, e tem
capacidade de atendimento para 15 pacientes por turno de terapia, sendo essa realizada em trés

turnos didrios, totalizando uma média de 65 pacientes em hemodialise atualmente.
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A segunda amostragem foi no Centro de Nefrologia do Hospital Santa Casa de Belo
Horizonte que tem capacidade média de 60 pacientes por turno, também realizado em trés

turnos diarios, totalizando uma média de 311 pacientes atualmente em HD.

4.3 Populacgao, critérios de inclusao/exclusio e amostragem

A populagdo do estudo foi composta por cuidadores familiares de pessoas que realizam
hemodialise nos dois centros do estudo; o periodo de coleta de dados compreendeu os meses
de fevereiro e marcgo de 2021.

Os critérios de inclusdao foram: estar ha pelo menos 3 meses como cuidador de paciente
em hemodialise, ter mais de 18 anos de idade e residir no mesmo domicilio do paciente. Os
critérios de exclusao foram ser cuidador de paciente que teve obito ou transplante e ter desistido

de participar da pesquisa.

A amostra foi do tipo ndo probabilistica, isto ¢, quando ndo se usa meio estatisticos para
defini-la por se desconhecerem as probabilidades de selecdo e o tamanho real da populagao

(BUSSAB; MORETTIN, 2003) e, portanto, foi determinada por conveniéncia.

A conveniéncia consiste em eleger uma amostra da populacdo que seja acessivel, sem
que tenham sido previamente selecionados os individuos que serdo abordados, ou seja,
definindo os individuos pela disponibilidade de participagdo e ndo por meios estatisticos

(FREITAG, 2018).

4.4 Coleta de dados

Os participantes do estudo foram os cuidadores familiares do projeto de pesquisa
Avaliagdo de programa psicoeducativo orientado para o equilibrio emocional do cuidador
familiar da pessoa com diabetes mellitus em hemodialise. Utilizaram-se os dados
sociodemograficos e clinicos do banco de dados. Este banco de dados foi construindo utilizando
os dados de prontudrio e aplicacdo de questiondrio para os cuidadores de ambas as instituicdes,
Foi realizado uma pesquisa no banco de dados da secretaria dos ambulatorios de hemodiélise
da Santa Casa e do Hospital das Clinicas e listado todos os nomes e telefones de contato dos
pacientes adultos em hemodialise numa planilha de Excel totalizando 436 pacientes. Estes
pacientes receberam uma ligacdo telefonica do pesquisador sendo selecionados aqueles que
recebiam ajuda de algum cuidador familiar para as atividades do dia-a-dia e se esse cuidador

atendia aos critérios de inclusdao da pesquisa, totalizando entdo 75 cuidadores.
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Apo6s analise minuciosa do banco de dados, e feito ligacdes telefonicas a fim de triar
esses cuidadores, foram elegiveis 73 cuidadores familiares para a aplicagdo do questionario do
ZBI-12, sendo dois cuidadores excluidos da amostra final por ébito do paciente. Digitalizou-se
o instrumento ZBI-12, na plataforma do Google Form, e, posteriormente, este foi aplicado via
ligacdo telefonica, em um ambiente livre de ruidos externos e reservado. Prezou-se pela
confidencialidade e sigilo das respostas do entrevistado que, conforme respondia as questoes,
estas eram lancadas pelo pesquisador na plataforma.

As ligagdes foram realizadas no decorrer do més fevereiro de 2021 , em dias de semana,
em horarios variados, com uma média de cinco ligagdes por dia, com duragdo médiade 12 a 15
minutos, conforme a disponibilidade do cuidador familiar.

No inicio da ligagdo/entrevista, o pesquisador solicitava a autorizagdo para gravar a
ligacdo e lia 0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A), de forma
clara e pausada para o entrevistado, o aceite era registrado no questiondrio online em aba
especifica. Ao final, o entrevistador solicitava um endereco de e-mail, nimero de telefone, via

aplicativo, ou outro meio eletronico para envio do TCLE.

4.6 Instrumentos de coleta de dados

Utilizou-se o questionario de Zarit Burden Interview, versao 12 itens (ZBI-12) para

verificar o nivel de sobrecarga (Anexo A).

4.6.1 Questionario de Zarit Burden Interview versao 12 itens (ZBI-12)

A ZBI-12 ¢é um questionario composto de 12 perguntas que visa mensurar a sobrecarga
do cuidador familiar, validada no Brasil com um coeficiente alfa de Cronbach (o) de 0,81
(GRATAO et al., 2019).

A escala pontua cada pergunta de 0 a 4, sendo 0 = nunca; 1 = raramente; 2 = as vezes;
3 = com bastante frequéncia; e 4 = quase sempre. Essa pontuacdo indica ao respondente a
frequéncia de cada item. O ultimo item da escala também ¢ pontuado de 0 a 4, mas as respostas
possiveis indicam o quanto o entrevistado estd se sentindo sobrecarregado devido a seu papel
de cuidador (0 = nada; 1 = um pouco; 2 = razoavelmente; 3 = bastante; 4 = muito), o ultimo
item da escala também ¢ pontuado de 0 a 4, mas as respostas possiveis indicam o quanto o
entrevistado esta se sentindo sobrecarregado devido a seu papel de cuidador (0 = nada; 1 = um

pouco; 2 = razoavelmente; 3 = bastante; 4 = muito) (SCAZUFCA, 2002). A soma final varia
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de 0 - 48 ¢ valores mais altos indicam maior sobrecarga (BEDARD et al., 2001; MASHHADI
etal.,2015).

O ZBI-12 ¢ dividido em dois dominios. As nove primeiras questdes estdo relacionadas
a tensdo pessoal que pode ser conceituada como “quao pessoalmente estressante € a experiéncia
de cuidar”. As questdes 10 e 11 estdo relacionadas a tensao de papel e envolvem as respostas
subjetivas e emocionais do cuidador a uma variedade de aspectos do cuidar, tendo como
exemplo a falta de tempo que, associada ao cuidado, pode prejudicar outras questdes como
disponibilidade para outros relacionamentos, ou como a percep¢ao de controle do cuidador
sobre sua vida ¢ afetada pelo diagnostico e progressdo da doenca da pessoa em hemodialise. A
ultima questdo engloba aspectos gerais de quao sobrecarregado o cuidador se sente e ndo se
enquadra em nenhum dos dois dominios (BEDARD et al., 2001).

O ponto de corte para defini¢do de alta sobrecarga ¢ relatado no estudo original como
17 pontos (BEDARD et al., 2001), porém a validagdo para o Brasil sugere um ponto de corte
de 13 para definicdo de alta sobrecarga (GRATAO et al., 2019).

4.7 Definicoes operacionais das variaveis
As variaveis do estudo foram estratificadas, conforme se descreve a seguir.

4.7.1 Variaveis controle

e Caracteristicas Sociodemograficas: idade, sexo, estado civil, ocupacdo, nivel de
escolaridade, renda familiar.

e (aracteristicas clinicas: cuidadores familiares (Apresenta alguma doenga cronica, faz
uso de algum medicamento, uso de antidepressivos e/ou ansioliticos, quantas vezes
procurou o servico médico nos Ultimos 12 meses), Pessoas em HD (tempo em
hemodidlise, se tem diagnostico de DM, tempo de diagnostico de DM, diagndstico de
HAS diagnostico de glomerulonefrite diagnodstico de outras comorbidades).

e (aracteristicas do cuidado prestado: parentesco, tempo que cuida da pessoa em HD,

quantas horas dedicadas ao cuidar, e se recebe ajuda de pessoas ou familiares.

4.7.2 Variavel dependente
Representada pela percepgao geral de sobrecarga - mensurada e avaliada pelo

questionario ZBI-12.
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4.8 Analise de dados

Neste estudo, utilizou-se o coeficiente alfa de Cronbach (o) para avaliar a consisténcia
interna dos resultados do ZBI-12. Valores de alfa entre 0,70 ¢ 0,95 indicam consisténcia interna
aceitavel (BLAND; ALTMAN, 1997).

Na comparagao do score geral de sobrecarga entre grupos, foram utilizados os testes t-
Student ¢ F da ANOVA (abordagem paramétrica para comparacio de dois grupos ou mais de
dois grupos, respectivamente) ou de Kruskal-Wallis (abordagem ndo paramétrica para
comparacao de dois ou mais grupos). Os métodos utilizados para compara¢ao multipla foram o
de Tukey e o de Dunn, para as abordagens paramétrica e ndo paramétrica respectivamente; fez-
se a verificacdo da suposi¢ao de distribui¢ao normal para os dados de sobrecarga por meio do
teste de Shapiro-Wilk.

A modelagem estatistica necessita de pressupostos e, quando ndo atendidos, realizaram-
se outras abordagens. Caso a ANOVA apresentasse evidéncias de heterocedasticidade, optou-
se pela aplicacdo do teste T com variancias diferentes para duas médias, se 0 nimero de grupos
fosse igual a dois e a normalidade valida em ambos grupos. No caso de violacdo da
normalidade, para algum dos dois grupos ou o niumero de grupos fosse maior que 2, optou-se
pelo teste de Kruskal-Wallis, uma abordagem ndo paramétrica que compara a igualdade da
mediana dos grupos em andlise. Vale ressaltar que o teste de Kruskal-Wallis possui resultados
equivalentes usando a raiz quadrada da soma ZBI-12 ou a soma ZBI-12 sem transformagao.

Para testar a associacdo entre o nivel de sobrecarga, dicotomizado em baixa e alta
sobrecarga, foi utilizado o teste Qui-quadrado de Pearson. Quando os pressupostos para o uso
do Qui-Quadrado ndo foram atendidos, utilizou o método de simulagdes para o célculo do p-
valor.

Todas as analises utilizaram um nivel de confianca de 95% para as estimativas
intervalares e um nivel de significancia de 5% para os testes de hipoteses. Realizou-se a analise

dos dados no ambiente de programacao estatistica R (R Core Team, 2015).

4.9 Aspectos éticos

O estudo seguiu orientacdes expressas na Resolugdo MS 466/2012 (BRASIL, 2012) e
510/2016 (BRASIL, 2016) que trata de pesquisas com seres humanos e foi submetido ao
Comite de ética e pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG) e ao CEP
da Santa Casa de Misericordia de Belo Horizonte. O Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE) levou em consideragdo o que estd preconizado na Resolugdo MS 466/2012,
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e esta assegurada a preservacao dos dados dos pacientes, sua confidencialidade e o anonimato
dos individuos pesquisados.

O estudo foi aprovado pelo CEP-Hospital das Clinicas pelo n° 15772719.2.0000.5149,
pelo CEP da Santa Casa de Misericordia-BH pelo n® 15772719.2.3001.5138. E aprovado na

plataforma Brasil de acordo com o parecer: 4.507.023.
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5. RESULTADOS

Neste estudo, no que se refere as caracteristicas sociodemograficas do cuidador familiar,
observou-se a média de idade de 50,4 anos (DP= 13,1 anos) e maior participacdo feminina 62
(84,9%). Além disso, 41 participantes (56,2%) disseram ser casados e 29 (39,7%) declararam
serem do lar. Quanto a escolaridade dos cuidadores, a maior frequéncia, 26 (35,6%), foi a dos
que concluiram o ensino médio. A renda média declarada foi entre dois e trés salarios-minimos.
Quanto as caracteristicas clinicas, 48 (65,8%) participantes faziam uso de algum medicamento
continuo, e 58 (79%) participantes afirmaram nao fazer uso de antidepressivo e/ou ansiolitico.

Verificou-se também a presenga de outras comorbidades: 51 pessoas (69,9%)
informaram possuir uma ou mais condi¢do cronica de saude. Quanto as caracteristicas do
cuidado prestado, observou-se que o grau de parentesco mais frequente, informado pelos
participantes, foi o de conjuge, 29 (39,7%), seguido pelo de filho, 27 (37%); 47 (64,4%) pessoas
declararam que prestam cuidado por um periodo de 4 a 8 horas diarias, e 19 (26%) com carga
horaria superior a 8 horas diarias. Além disso, 60 (82,2%) pessoas disseram nao receberem

ajuda financeira de outras fontes (Tabela 1).

Tabela 1 - Analise descritiva das caracteristicas sociodemograficas, clinicas e do cuidado
prestado do cuidador familiar. Belo Horizonte. 2021 (N=73).

(continua)
Variavel N %
SOCIODEMOGRAFICA
Idade, em anos média (+ DP; mediana) 50,4(% 13,1; 49)
Sexo
Feminino 62 84,9
Masculino 11 15,1
Estado Civil
Casado 41 56,2
Solteiro 17 233
Viavo 2 2,7
Unido Estavel 6 8,2
Divorciado 7 9,6
Ocupacio
Empregado 9 12,3
Desempregado 16

21,9




Variavel

Aposentado

Do lar

Autdnomo
Escolaridade
Analfabeto
Fundamental 1° a 4°
Fundamental 5° a 8°
Médio

Superior

Renda Familiar
Menos de 1 salario-minimo
1 a 2 salarios-minimos
2 a 3 salarios-minimos
3 e 4 salarios-minimos

Mais de 4 salarios-minimos

CLINICA

Apresenta alguma doenca cronica

Sim
Nao

Faz uso de medicamento de uso cronico

Sim
Nao

Uso de antidepressivo e/ou ansiolitico

Sim
Nao

Quantas vezes procurou o0 médico no ultimo ano

Nenhuma vez
1 vez
2 a3 vezes

4 ou mais vezes
CUIDADO PRESTADO

Parentesco com o paciente
Conjuge

Filho(a) > 18 anos

Irma(ao)

Neto(a)

Nora/genro
Pai/mae

12
29

14
22
26

35
27

51
22

48
25

15
58

17
19
20
17

(continuagdo)
%
16,4
39,7
9,6

2.8
19,2
30,1
35,6
12,3

2,7
47,9
37,0
8,2
4,1

69,9
30,1

65,8
342

21,0
79,0

233
26,0
27,4
23,3

39,7
37,0
5.4
1,4
4,1
11,0
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Variavel

Avo/Avo

Tempo que cuida da pessoa em dialise
Menos de 1 ano (= 3 meses)

1 a2 anos

3 a4 anos

Mais de 5 anos

—_

Quantas horas dedicadas diariamente para cuidar da pessoa em dialise

<4h
4 a8h
> 8h

Recebe ajuda financeira de outras pessoas e/ou familiares

Sim

Nao

(conclusdo)
%
1,4

55
12,3
21,9
60,3

9,6
64,4

26,0

17,8
82,2

Fonte: Dados da pesquisa (2021)
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As carateristicas sociodemogréaficas e clinicas da pessoa em hemodidlise, assistida por

cuidador familiar, estdo descritas na Tabela 2. A média de idade da pessoa cuidada foi de 59,7

anos (DP=18,0 anos), a maioria do sexo feminino, 39 (53,4%); casada, 36 (49,3%) e

aposentada, 51 (69,9%). A escolaridade mais frequente 27 (37%) foi o ensino fundamental - 1°

a 4° série. Quanto as caracteristicas clinicas, a maioria das pessoas, 42 (57,5%), tinha mais de

5 anos de terapia hemodialitica, 35 (48%) pessoas tém diabetes mellitus e destes 28 (38,4%)

relataram ter DM, h& mais de 10 anos, e, do total de pessoas em HD, 60 (82,2 %) relataram ter

hipertensao arterial sistémica (Tabela 2).

Tabela 2 - Analise descritiva das caracteristicas sociodemograficas e clinicas das pessoas em
hemodiélise assistidas por cuidadores familiares. Belo Horizonte. 2021 (N= 73).

(Continua)

Variavel N
SOCIODEMOGRAFICA

Idade, em anos média (+DP; mediana) 59,7 (£18,0; 64)
Sexo

Feminino 39
Masculino 34
Estado Civil

Casado 36
Solteiro 17
Viuvo 15

Unido Estavel

%

53,4
46,6

49,3
23,3
20,5
4,1




Variavel
Divorciado
Ocupacio
Desempregado
Aposentado

Do lar

Autébnomo
Encostado
Pensionista
Escolaridade
Superior
Analfabeto
Fundamental 1° a 4°
Fundamental 5° a 8°
Médio

Nao sabe informar
CLINICA

Tempo em didlise
1 a 2 anos
3 a4 anos

Mais de 5 anos

Diabetes Mellitus tipo 2
Com Diabetes

Sem Diabetes

Tempo de diagnéstico de Diabetes Mellitus tipo 2
Até 5 anos

Entre 5 a 10 anos

Mais de 10 anos

Sem diagnéstico de DM
Hipertensdo arterial sistémica
Com HAS

Sem HAS

Glomerulonefrite

Com Glomerulonefrite

Sem Glomerulonefrite

Outras comorbidades

Com outras comorbidades

Sem outras comorbidades

-

WL N — L L W

27
14
17

15
16
42

35
38

28
38

60
13

27
46

34
39

(Conclusio)
%
2,8

6,8
69,9
6,8
1,4
8,2
6,8

55
11,0
37,0
19,2
23,3
4,1

20,5
21,9
57,5

48,0
52,0

4,1
5,5

38,4
52,0

82,2
17,8

37,0
63,0

46,6
53,4

Fonte: Dados da pesquisa (2021)
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A consisténcia interna dos resultados do ZARIT-12 foi verificada a partir do coeficiente
alfa de Cronbach, que obteve valor igual a 0,88, e por ser um valor superior a 0,70, indica que a
consisténcia interna do ZARIT-12 pode ser considerada boa.

O nivel de sobrecarga dos cuidadores foi categorizado em baixa e alta sobrecarga (ponto
de corte do ZBI-12 igual a 13). Entre os participantes do estudo, 59 (80,8%) apresentaram niveis
de sobrecarga considerados altos.

Objetivando escolher os métodos estatisticos ideais para averiguar a associagdo entre as
variaveis, verificou-se se a soma do questionario ZBI-12 possui distribuicdo Normal.

Para isso, primeiramente, realizou-se o teste de Shapiro-Wilk que, por possuir valor-p
igual 0,068 e, portanto, superior ao nivel de significancia de 5%, indicou uma evidéncia de que
o escore de sobrecarga segue distribui¢do Normal.

Diante do resultado marginal de normalidade, fez-se o estudo de possiveis
transformagdes na varidvel da soma do questionario ZBI-12 para melhor sustentagdo da
hipotese de distribuigdo Normal.

A partir disso, observou-se que a raiz quadrada da soma do questionario ZBI-12 atendeu
a esse critério, isto €, considerando 5% de significancia para o teste de Shapiro-Wilk (valor-p
igual a 0.353), a hipdtese de normalidade da raiz quadrada da soma do questionario ZBI-12 nao
foi rejeitada.

Nesses termos, quando necessaria a utilizagdo da soma do critério ZBI-12, de forma
bruta, utiliza-se a escala raiz quadrada para averiguagdo da diferenga de medidas de locagdo,
como média e mediana, uma vez que a hipotese de normalidade torna a identificacdo de
diferencas mais precisa.

A seguir os resultados dos testes Qui-Quadrado para associacdo entre as varidveis
sociodemograficas, clinicas e do cuidado prestado do cuidador familiar e o corte de sobrecarga.

Quanto a associagdo entre as caracteristicas sociodemograficas, clinicas e do cuidado
prestado dos cuidadores e o nivel de sobrecarga, foi detectada associacao significativa para a
variavel ocupagdo. A grande maioria dos cuidadores, todas as categorias, exceto pela de
autonomos, foi classificada com alta sobrecarga, de modo que cuidadores “auténomos” tém
uma proporcao de pessoas sobrecarregadas muito menor que os de todas as demais ocupagdes

(valor-p = 0,009). (Tabela 6). Com relacdo as varidveis da pessoa em hemodidlise
(caracteristicas sociodemograficas e clinicas) e nivel de sobrecarga, nao houve associagao

estatisticamente significativa.
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Tabela 3 - Associag@o entre a categoria de sobrecarga do cuidador familiar (baixa ou alta) e suas as
caracteristicas sociodemograficas, clinicas e do cuidado prestado. Belo Horizonte. 2021 (N= 73).

(continua)
Baixa Sobrecarga Alta Sobrecarga (Sil:;::l;(‘;:;) "

Variavel N % N %
SOCIODEMOGRAFICA
Sexo
Masculino 4 36,4 7 63,6 0,2059%*
Feminino 10 16,1 52 83,9
Idade

18 a 39 anos 3 21,4 11 78,6

40 a 59 anos 7 17,1 34 82,9 0,9235%
> 60 anos 4 22,2 14 77,8
Estado Civil (Agrupado)
Com companheiro 14,9 40 85,1 0,2304*
Sem companheiro 26,9 19 73,1
Ocupacgio
Empregado 1 11,1 8 88,9
Desempregado 2 12,5 14 87,5
Aposentado 2 16,7 10 83,3 0,009*
Do Lar 4 13,8 25 86,2
Autdénomo 5 71,4 2 28,6
Escolaridade
Analfabeto 0 0% 2 100,0
Fundamental 1° ao 4° 6 429 8 57,1
Fundamental 5° ao 8° 5 22,7 17 77,3 0,075%
Médio 3 11,5 23 88,5
Superior 0 0% 9 100,0
Renda Familiar ( Agrupada)
< de dois salarios minimos 9 243 28 75,7 0.4038*
2 Salarios minimos ou mais 5 13,9 31 86,1

CLINICA
Apresenta alguma doenca
Sim 17,6 42 82,4
N3o 22,7 17 77,3 0,7326*
Faz uso de medicamento de uso cronico
Sim 7 14,6 41 85,4 0,2129%
Nao 7 28,0 18 72,0
Quantas vezes procurou o0 médico no ultimo ano
Nenhuma vez 4 23,4 13 75,6
1 Vez 2 11,8 15 88,2 0,8711*
2 a 3 vezes 21,0 15 79.0
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(Conclusio)
Baixa Sobrecarga Alta Sobrecarga p-Valor
g g (Simulado)*
Variavel N % N %
> 4 vezes 4 20,0 16 80,0
Uso de antidepressivos e/ou ansiolitico
Sim 0 0 15 100
Nio 14 19,7 44 80,3 0,0575%
Parentesco (Agrupado)
Conjuge 4 13,8 25 86,2
Irmédo 2 50,0 2 50,0
Neto 0 0 100,0 0,5992*
Filho 6 22,2 21 77,8
Pai/Mae 2 25,0 6 75,0
Avo/Avo 0 0 1 100,0
Nora/Genro 0 0 3 100,0
Tempo que cuida da pessoa em dialise
<1 ano 0 0 4 100
1 a2 anos 1 11,1 8 88,9 0,7176*
3 a4 anos 3 18,8 13 81,2
>4 anos 10 22,7 34 77,3
Quantas horas dedicadas para cuidar da pessoa em dialise
<4 horas 2 28,6 5 71,4
4 a 8 horas 4 21,0 15 79,0 0,7336%*
>8 horas 8 17,0 39 83,0
Recebe ajuda financeira de outras pessoas e/ou familiares
Sim 4 30,8 9 69,2
Nao 10 16,7 50 83,3 0,2594*

Fonte: Dados da pesquisa (2021)
*Teste Qui quadrado

A seguir os resultados dos testes estatisticos para a verificagdo da igualdade de médias

da raiz quadrada do escore ZBI-12. Conforme discutido na metodologia, o procedimento

estatistico padrdo, realizado nesta secdo, foi a ANOVA (Andlise de Variancia).

O escore médio do questionario ZBI-12 foi de 20,3 pontos (DP+ 9) e o escore mediano

foi de 20. Os resultados das analises de associacdo entre a soma total do ZBI-12 e as

caracteristicas sociodemograficas, clinicas e do cuidado prestado do cuidador familiar. O escore

de sobrecarga do cuidador mostrou-se estatisticamente associado a sua ocupacgdo (valor-p =

0,022) e ao uso de antidepressivos e/ou ansioliticos (valor-p = 0,008). Cuidadores do lar e
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aposentados apresentaram maiores escores médios de sobrecarga, assim como cuidadores que

faziam uso de medicamentos para depressao e/ou ansiedade (Tabela 7).

Tabela 4 - Associago entre a soma total do ZBI-12 do cuidador familiar e suas caracteristicas
sociodemograficas, clinicas e do cuidado prestado. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2021 (N= 73).

(continua)

Variaveis N Média Desvio Padrdao P- valor!
SOCIODEMOGRAFICA

Sexo

Masculino 11 15,82 7,65

Feminino 62 21,05 9,01 0,077
Idade

18 a 39 anos 14 22,64 8,63
40 a 59 anos 41 18,76 9,07 0,280
> 60 anos 18 21,83 8,81

Estado Civil

Com companheiro 47 20,96 8,42 0,276
Sem companheiro 26 19,00 9,94

Ocupacio

Empregado 9 18,22 7,22
Desempregado 16 21,00 8,94
Aposentado 12 21,92 8,12 0,022
Do Lar 29 21,86 8,88

Auténomo 7 11,71 9,86
Escolaridade (Agrupada)

Meédio ou Superior 35 21,43 8,62 0,217
E}\(l):; N inferiores/Nao sabem 38 1918 9.26

Renda Familiar (Agrupada)

Menos de 2 salarios-minimos 37 19,81 9,46 0,640
2 salarios-minimos ou mais 36 20.72 8.54

CLINICA

Apresenta alguma doenca

Sim 51 20,78 9,14 0,477
Nao 22 19,05 8,65

Faz uso de medicamento de uso cronico?

Sim 48 21,33 9,12 0,172
Nao 25 18,20 8,47

Quantas vezes procurou o médico

no ultimo ano
Nenhuma vez 17 17,59 6,69
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(Conclusao)

Variaveis N Média Desvio Padrio P-Valor'
1 Vez 19 19,68 8,53 0,5032
2 a3 vezes 20 22,45 10,63
> 4 vezes 17 21,00 9,31
Uso de antidepressivos e/ou ansiolitico
Sim 15 24,53 6,85 0,0083
Nio 58 19,16 9,17
CUIDADO PRESTADO
Parentesco (Agrupado)
Parentesco ndo consanguineo 32 21,59 8,85 0,226
Parentesco consanguineo 41 19,22 9,04
Tempo que cuida da pessoa em
dialise
<1 ano 4 21,00 432
1 a2 anos 23,89 12,11 0,588
3 a4 anos 16 21,44 10,81
>4 anos 44 19,02 7,78
Quantas horas dedicadas para
cuidar da pessoa em dialise
<4 horas 7 17,14 8,57
4 a 8 horas 19 19,74 9,21 0,527
>8 horas 47 20,94 9,01
Recebe ajuda financeira de
outras pessoas e¢/ou familiares

Sim 13 17,69 9,00 0,216

Nao 60 20,82 8,94

Fonte: Dados da pesquisa (2021)

1Teste realizado com escala de raiz quadrada do escore ZBI- 12

2Teste de Kruskal Wallis

3 Teste T para médias de grupos com variancia diferente.
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6. DISCUSSAO

Neste estudo, observou-se que os cuidadores familiares da pessoa em hemodialise
apresentaram alta sobrecarga, e houve associacao estatistica entre o nivel de sobrecarga e as
caracteristicas sociodemograficas desses cuidadores, tais como ocupacdo ¢ o uso de
medicamentos antidepressivos e/ou ansioliticos. O alto nivel de sobrecarga corrobora com dois
estudos realizados no México e no Ird com cuidadores familiares, onde 61 (45,5%), 31 (84%)
participantes do grupo controle e 39 (89%) do grupo intervencdo, respectivamente,
apresentaram resultados significativos de alta sobrecarga, mostrando sinais de cansaco,
esgotamento e fadiga (QUINONES et al., 2016; GHANE et al., 2016).

Nota-se que, independente do pais, hd um ntimero significativo de cuidadores de pessoas
em hemodialise com alta sobrecarga, isso ¢ decorrente de varias demandas que a DRC ¢ a
propria terapia hemodialitica pode acarretar para a pessoa ¢ também para toda familia
(HOANG; GREEN; BONNER, 2019).

Além disso, um estudo realizado no Paquistdao, com 164 cuidadores da pessoa em HD,
afirma que a maioria dos cuidadores relatou piora da propria satide emocional e pessoal, apesar
de manter um bom convivio social. Pode-se entender, portanto, que cansago, estresse constante,
agonia, preocupagdo, sobrecarga de trabalho e ansiedade foram os fatores mais comuns que
levaram os cuidadores ao declinio da saude e a sobrecarga (SHAH et al., 2017).

Quanto as caracteristicas sociodemograficas do cuidador familiar, os achados do
presente estudo assemelham-se a um realizado com 76 cuidadores familiares, em que 52
(68,4%) eram do sexo feminino e 53 (69%), casados, 31 (41%) com ensino médio, 39 (51%)
tinham a ocupacao do lar (FARAHANI et al., 2016). Pesquisa realizada em Minas Gerais
corrobora esse estudo, em que 47,3% dos cuidadores tinham renda entre 1 e 2 salarios minimos
(VIEIRA et al., 2021).

Observa-se que a maioria dos cuidadores familiares apresentava alguma comorbidade
como Diabetes Mellitus, Hipertensao Arterial Sist€émica e Depressdo, corroborando com um
estudo realizado no México com 134 cuidadores familiares de pessoas em HD em que 15
(11,2%) participantes apresentavam diabetes mellitus, e 15 (11,2%) hipertensdo arterial
(QUINONES et al,, 2016). Um estudo realizado no Rio Grande do Sul demonstra que 11
(68,8%) dos cuidadores declararam ter outros problemas de saide (CRUZ et al., 2018). Outro
estudo brasileiro, com 50 cuidadores familiares de pessoas com DRC, demonstrou que 23

(46%) dos participantes apresentam depressao grave (COSTA; COUTINHO, 2016). No
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presente estudo essas comorbidades do cuidador familiar tem relacdo com o aumento da
sobrecarga.

As doengas cronicas ndo transmissiveis sdo grave problema de saude publica e podem
agravar a sobrecarga do cuidador. No presente estudo, ndo houve associacdo estaticamente
significativa, porém ha um leve aumento da sobrecarga nos cuidadores com doenga cronica.

O cuidado prestado a pessoa em hemodialise €, em sua maioria, realizado por esposas
ou filhas, corroborando com estudo realizado com 241 cuidadores familiares, em que 172
(71,4%) eram também esposas ou filhas (KILIC; KAPTANOGULLARI, 2017).

Esses resultados demonstram que, historicamente, a mulher ¢ a cuidadora, tanto dos
membros da familia quanto da sociedade, logo, espera-se que essas atividades sejam assumidas
por mulheres (CRUZ et al., 2018). As cuidadoras familiares, geralmente, sdo mais sentimentais
e sensiveis as necessidades de cuidado dos pacientes quando comparadas aos homens, elas tém
mais habilidade no manejo dos problemas e no estabelecimento de uma relagdo intima com o
paciente (MOLLAOGLU; KAYATAS; YURUGEN, 2013).

O tempo dedicado em horas e anos assemelham-se com o estudo realizado na Arabia
Saudita, em que os cuidadores familiares despendem 40 horas/semanais para cuidar do paciente
em HD (ALNAZLY, 2016). No Nepal, um trabalho com 123 cuidadores revelou que 47,15%
prestam cuidados ha mais de 3 anos (CHHETRI; BARAL, 2020).

As caracteristicas sociodemograficas da pessoa em hemodidlise sdo corroborada por
achados em estudos realizados no Ira, em que 76 (58,1%) dos participantes eram do sexo
feminino, com outras comorbidades (MENATTI et al., 2020). No Oriente Médio, foi realizado
estudo com 246 pessoas em hemodialise, das quais, 83 (33%) apresentavam Diabetes Mellitus
e 109 (44,4%), doencas cardiovasculares. Nota-se que, nessas pessoas com DRC terminal, que
apresentam outras patologias, além das demandas do cuidado da doenga em si, ha também o
controle dietético, glicémico, as emogdes € a dependéncia fisica(JAFARI et al., 2018; LEE et
al., 2016).

O tempo que a pessoa realiza HD ndo impactou na sobrecarga do cuidador, o que
corrobora com o estudo feito na Turquia, com 127 cuidadores de pessoas em HD, Didlise
Peritoneal e Transplante de rim, de forma que o tempo de terapia ndo interferiu
significativamente na sobrecarga do cuidador (valor-p = 0.328) (BARDAK et al., 2019).

No presente estudo, ndo houve associacdo da presenca de outras comorbidades a
sobrecarga do cuidador , porém um estudo realizado na China, com 151 cuidadores, demonstra
uma correlacdo positiva entre a incidéncia de outras doengas cronicas no paciente e a carga de

cuidado dos cuidadores (valor-p = 0,02) de forma que a sobrecarga do cuidador de um paciente
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com outras doengas cronicas era significativamente maior do que a dos cuidadores cujos
pacientes tinham somente IRC (ZHANG; CUI; ZHUANG, 2016).

Observa-se um alto nivel de sobrecarga do cuidador familiar do lar ou desempregado,
esse resultado assemelha-se a um estudo realizado no Ird, em que os cuidadores familiares
desempregados e do lar, apresentavam alta sobrecarga, enquanto, os cuidadores autdbnomos
apresentavam baixa sobrecarga (valor-p = 0,01) (JAFARI et al., 2018).

Na China, um estudo concluiu que os cuidadores que precisavam de gastar mais tempo
com atividades do cuidado aumentaram o estresse e a sobrecarga, ¢ ter um emprego € se
responsabilizar por um tempo parcial para o cuidado diminui a sobrecarga (ZHANG; CUI;
ZHUANG, 2016). A presenca de um emprego formal em que o cuidador se distancia do
convivio com o destinatario dos cuidados e trabalhe em outra tarefa pode ser considerado um
fator protetor contra a depressao e, consequentemente, para a sobrecarga (GILBERTSON et al.,
2019).

Estudo aponta que ha uma diferenca significativa na sobrecarga do cuidador mediante
ao nivel socioecondmico que este se encontra, isto €, cuidadores que possuem baixa renda
possuem um aumento significativo da sobrecarga (MASHAYEKHI; PILEVARZADEH;
RAFATI, 2015). Outro estudo, realizado com 246 cuidadores, afirma que ndo ha associacao
entre renda e sobrecarga do cuidado (JAFARI ef al, 2018). O nivel de renda ndo foi associado
estatisticamente ao nivel de sobrecarga, o que ¢ corroborado por um estudo realizado com 254
cuidadores, em que ndo houve relacao entre o nivel de renda e a sobrecarga (valor-p = 0,07, r
=0,12) (FARZI et al., 2019).

Os cuidadores familiares em uso de ansiolitico e/ou antidepressivos apresentavam alta
sobrecarga, assemelhando-se aos resultados do estudo com 412 cuidadores que associaram a
sobrecarga com sintomas depressivos do cuidador e demonstrou que estdo diretamente
associados (valor-p <0,001)(SURI ef al., 2011). Conhecer o padrao de uso de medicamentos
dessa classe entre os cuidadores familiares ¢ fundamental, pois tais farmacos devem ser
utilizados de uma forma racional e com orientagdo médica e nao de maneira aleatéria com a
finalidade de aliviar a tensao (TREICHEL et al., 2021).

Em toda a complexidade, que envolve o bindmio cuidador-pessoa em HD, surge a
importancia do enfermeiro, em sua maioria, especialista em nefrologia. O papel desse
profissional vai além do cuidado com a pessoa em HD, pois ¢ necessaria uma abordagem
multidimensional que avalie todo o contexto sociocultural de vida do paciente e de seu cuidador

(VIEIRA et al., 2021).
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Dessa forma, ¢ fundamental que os cuidadores também tenham suas demandas
consideradas, que tracem planos de cuidados individuais com a finalidade de minimizarem os
aspectos negativos inerentes a essa condi¢@o cronica, € que o cuidado prestado seja planejado
e equilibrado entre hospital-residéncia para que, assim, haja melhor adesdo a terapéutica,
tratamento eficiente € menor sobrecarga do cuidador da pessoa em HD, o que ¢ fundamental
para o sucesso do tratamento (COSTA OLIVEIRA et al., 2020; TAYABAS et al., 2015).

Outro ponto significativo € que, uma vez que os familiares, geralmente, realizam tarefas
dificeis de cuidar sem nenhuma instru¢do prévia, prontiddo ou preparagdo, eles enfrentam
muitas dificuldades e desafios no cuidado do paciente (RABIEI et al., 2020). Devido ao contato
constante com os pacientes e seus familiares, os enfermeiros desempenham um papel
importante nas interagdes estabelecidas com as familias e podem fornecer o conhecimento, as
habilidades e o suporte necessarios para melhorar a qualidade do atendimento domiciliar
(RABIEI et al., 2020).

Tudo isso pode impactar na melhoria da qualidade do atendimento e na reduc¢do da carga
de atendimento vivenciada por cuidadores de diversas condi¢des cronicas, entre elas a IRC
(SOTOUDEH; PAHLAVANZADEH; ALAVI, 2019). O apoio social, expresso por meio de
demonstragdes de afeto, de escuta, de aconselhamento e de compreensio sdo uma necessidade
dos cuidadores e um recurso que fornece informagdes, treinamento e, por si sO, suporte ao
cuidador, o que reduz a sobrecarga e melhora o processo de aquisi¢do de habilidades para cuidar
(RODRIGUEZ et al., 2019).

Visto que os cuidadores familiares sdo cruciais no tratamento, sdo necessarias politicas
publicas que favoregcam o estabelecimento de direitos e condigdes que melhorem as condigdes
de vida e saude dessa populacdo. Em alguns paises da Europa, EUA e Canada, nota-se que esta
abordagem estd mais avancada com uma série de medidas como: leis especificas que garantem
a protecao dos cuidadores, beneficios financeiros, isencdes tributarias e formas legais para os
trabalhadores que precisam de flexibilizacao de horarios ou de formas de trabalho, porque sao
cuidadores; além do investimento em tecnologias que facilitam o processo de cuidar
(MINAYO, 2021).

No entanto, no Brasil, essas acdes ainda sdo incipientes, e ainda ndo ha uma politica
publica institucionalizada que, realmente, garanta algum beneficio real para os cuidadores
familiares. Nem mesmo ha um movimento (processo) que desvele a vontade dos cuidadores,

pressao social e compromisso do Estado (HEDLER et al., 2016 ).
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Conclui-se que os que os cuidadores familiares da pessoa em hemodialise apresentaram
alta sobrecarga e a ocupagao e o uso de antidepressivos e/ou ansioliticos pelo cuidador foram
associados significativamente a sobrecarga.

Os resultados do presente estudo mostraram que cuidar de uma pessoa em hemodialise
pode induzir situagdes estressantes para os cuidadores e que estes apresentam um nivel
significativo de sobrecarga que pode prejudicar tanto a sua saude fisica quanto a psicologica.

A medida que o nimero de pessoas em hemodialise cresce, também aumenta o
compromisso continuo ndo apenas do paciente, mas também da familia quanto a ajustes no
estilo de vida para acompanhar a nova condi¢do imposta. Neste ambito, destaca-se a
importancia do papel de toda equipe multidisciplinar, em especial do enfermeiro como
educador, visto que este tem mais contato com a pessoa em HD e seu cuidador. Torna-se, pois,
fundamental uma educacgdo em saude eficaz e que garanta essa visao holistica, contemplando
aspectos técnicos e cientificos com a humaniza¢do do cuidado e diminuigdo da sobrecarga dos
cuidadores.

Além disso, ¢ importante que politicas publicas sejam implementadas, e que o cuidador
nao seja invisivel aos olhos da sociedade e da propria institui¢do de saude. Disso, € necessario
que pesquisas futuras que envolvam a temadtica do cuidador da pessoa em hemodidlise, com
diferentes abordagens e estratégias de enfretamento, sejam realizadas e que se construa uma

maneira completa e mais eficiente de lidar e auxiliar o cuidador no desenvolvimento de seu

papel.
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APENDICE A — Termo de consentimento Livre e Esclarecido.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Prezado (a),

Este documento ¢ chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e contém
informagdes sobre o estudo no qual o Sr.(a) estd sendo convidado(a) & participar. O Sr.(a)
também ira conversar com um membro do grupo de pesquisa que explicara os objetivos do
estudo e como sera sua participacao antes de decidir se ird participar ou nao.

Gostariamos de convida-lo (a) a participar da pesquisa intitulada “Associacao entre as
caracteristicas sociodemograficas e sobrecarga do cuidador familiar de pessoas com
diabetes em hemodialise”.

O motivo que nos leva a propor este estudo se dad pelo aumento de pacientes em
hemodialise que necessitam de um cuidador em tempo integral e o adoecimento mental e fisico
desse cuidador que na maioria das vezes gera sobrecarga. A pesquisa se justifica pela
necessidade de conhecer o nivel de sobrecarga dos cuidadores familiares dos pacientes com
diabetes em hemodialise a fim de repensar estratégias de saude focadas nesta clientela.

O objetivo desse estudo ¢ avaliar a associagdo das varidveis sociodemograficas com a
sobrecarga do cuidador familiar de pessoas com diabetes em hemodialise.

O procedimento de coleta de dados se dard por meio de entrevistas e aplicagcdo de
questionarios individuais por meio de contato telefonico. Sera realizada no local em que o (a)
Senhor(a) preferir. Sera realizada por dois questionarios sendo: 1. Sociodemografico de 19
perguntas contendo questdes relacionadas a identifica¢do, relacionamento com o familiar em
hemodialise e estilo de vida como sexo, idade, estado civil, nivel de escolaridade, quantas horas
dedica ao cuidado do familiar em hemodidlise, entre outras. 2. Questionario de Zarit com 12
perguntas que visa medir a sobrecarga atraveés de questdes sobre como o cuidador vé a relacao
com o familiar em hemodialise, abordando aspectos sobre o tempo, estresse, tensdo, privacidade
entre outros, totalizando entdo 31 perguntas. Levara em média 10 minutos para responder as
questdes e podera encerrar no momento que desejar. Porém, antes de iniciar a pesquisa, vou ler
esse TCLE e, caso aceite, continuarei a entrevista. Outras pessoas com a sua idade estdo
participando desta pesquisa. Serdo, mais ou menos, 75 participantes com idade acima de 18
anos.

Riscos: A participacdo nessa pesquisa ndo traz complicagdes legais para Sr.(a). No
entanto, as questdess presentes no questiondrio, poderdo gerar algum tipo de situacdo de
estresse e sensibilidade, além de provocar emog¢des contraditorias ou causar sofrimento e
desconforto. Caso isso ocorra, o Sr.(a) serd acolhido pelo pesquisador e podera desistir de
participar da pesquisa a qualquer momento. Esclarecemos que nenhum dos procedimentos
usados oferece riscos a sua dignidade serd preservado a sua imagem e privacidade, além disso,
os procedimentos adotados nesta pesquisa obedecem aos Critérios da Etica em Pesquisa com
Seres Humanos conforme Resolug@o n ° 466 /2012. Como a entrevista sera por telefone, tem o
risco de vazamento das informagdes. Para minimizar esse risco, a ligagao sera feita de um local
privado onde apenas o entrevistador estard presente. E os pesquisadores lhe garante a
indenizagdo diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa.

Beneficios: Ao participar desta pesquisa o Sr. (a). ndo terda nenhum beneficio direto.
Entretanto, espera-se que este estudo possa contribuir com dados epidemiolégicos importantes
sobre a sobrecarga do cuidador familiar da pessoa em hemodialise, de forma que o
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conhecimento que sera construido a partir desta pesquisa possa contribuir para o
desenvolvimento de intervencdes futuras e podera nortear novos estudos, onde as pesquisadoras
se comprometem a divulgar os resultados obtidos através da confeccdo da dissertacdo de
mestrado e artigos cientificos mantendo o seu nome em sigilo.

Os dados coletados pelos questionarios serdao guardados em local seguro e sob sigilo
absoluto e apos 5 anos esse material serd destruido. O Sr (a) podera solicitar esclarecimento
sobre a pesquisa em qualquer etapa do estudo. O Sr(a) € livre para recusar-se a participar, retirar
seu consentimento ou interromper a participacdo na pesquisa a qualquer momento, seja por
motivo de constrangimento € ou outros motivos.

A sua participagdo ¢ voluntdria e a recusa em participar ndo ird acarretar qualquer
penalidade ou perda de beneficios. O(s) pesquisador (es) ira (20) tratar a sua identidade com
padrdes profissionais de sigilo. Os resultados da pesquisa serdo enviados para vocé e
permanecerdo confidenciais. Seu nome ou o material que indique a sua participagdo ndo sera
liberado sem a sua permissao. Vocé ndo sera identificado (a) em nenhuma publicagdo que possa
resultar deste estudo.

Diante das informacdes acima, gostaria de saber se se vocé aceita participar do estudo e
autoriza a gravacao da ligacdo para registro das informagdes da pesquisa e do seu aceite:

() Aceito participar da pesquisa e autorizo a gravacao da ligagao
() Nao aceito participar da pesquisa

Uma via do TCLE sera enviado ao Sr (a) por e-mail e, caso ndo possua, sera postado no
seu endereco residencial informado nesta ligacdo. Essas informagdes também serdo sigilosas e
de posse apenas do pesquisador. Elas serdo apagadas ap6s envio do TCLE.

Caso vocé tenha alguma duvida quanto a conducao ética do estudo, vocé podera contactar o
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais, no endereco: Av.
Antonio Carlos, 6627 Unidade Administrativa I - 2° andar - Sala 2005. Campus Pampulha.
Belo Horizonte, MG — Brasil CEP:31270-901. Tel: (31) 3409-4592. E-mail:
coep@prpg.ufmg.br.

Eu

aceito participar da pesquisa “Associacio entre as caracteristicas sociodemograficas e
sobrecarga do cuidador familiar de pessoas com diabetes em hemodialise” gue tem como
objetivo avaliar o nivel de sobrecarga do cuidador familiar de pacientes com diabetes em
hemodialise em dois centros de referéncia em dialise em Belo Horizonte. Entendi as coisas
ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas
que, a qualquer momento, posso dizer “ndo” e desistir que ninguém vai ficar com raiva. A
pesquisadora tirara minhas duvidas. Recebi uma copia deste termo de assentimento e li e
concordo em participar da pesquisa.

Belo Horizonte, / /

Assinatura do participante:

Assinatura do Pesquisador:

Contatos:


mailto:coep@prpq.ufmg.br
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APENDICE B — Artigo - Associagdo entre a sobrecarga e as caracteristicas

sociodemograficas e clinicas do cuidador familiar de pessoa em hemodialise

Associacao entre sobrecarga e
Caracteristicas sociodemografias e clinicas
Do cuidador familiar de pessoa em hemodialise

RESUMO

Objetivo: Analisar a sobrecarga do cuidador familiar de pessoa em hemodialise e a existéncia
de associacdo com suas caracteristicas sociodemograficas e clinicas. Método: Estudo
transversal, realizado com 73 cuidadores familiares da pessoa em hemodialise. Mediu-se a
sobrecarga do cuidador por meio do instrumento ZBI-12, utilizou-se o teste de Kruskal-Wallis
na avaliacdo da associagdo entre o score geral da sobrecarga com as demais variaveis.
Resultados: A maioria dos cuidadores familiares ¢ do sexo feminino (84,9%), conjuge
(39,7%), 80,8% dos cuidadores apresentaram niveis de sobrecarga altos. As duas varidveis
associadas estatisticamente com a sobrecarga foram a ocupacao (valor-p = 0,022) e uso de
antidepressivos e/ou ansioliticos (valor-p = 0,008). Conclusio: Identificou-se que os
cuidadores familiares da pessoa em hemodidlise apresentaram alta sobrecarga, especialmente
entre os que nao sdo autdonomos e os que fazem uso de ansiolitico e/ou antidepressivo.

Descritores: Fardo do Cuidador; Cuidadores; Didlise Renal; Enfermagem; Insuficiéncia Renal
Cronica.

Descriptors: Caregiver Burden; Caregiver; Renal Dialysis; Nursing; Renal Insufficiency;
Chronic.

Descriptores: Carga del Cuidador; Cuidadores; Didlisis Renal; Carga del Cuidador;
Enfermaria; Insuficiencia Renal Cronica
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INTRODUCAO

A insuficiéncia renal cronica (IRC) consiste na perda irreversivel da funcionalidade dos
rins, sendo necessaria alguma terapia renal substitutiva (TRS) como a hemodialise (HD) que ¢
um tratamento frequentemente usado na maioria dos paises"?). No contexto brasileiro, 92,2%
dos pacientes, com IRC, utilizam essa modalidade de tratamento!->. A hemodilise (HD) ¢ uma
terapia que pode acarretar dificuldades nas atividades de vida didria, o que prejudica o
autocuidado e pode evoluir para a necessidade e disponibilidade de um cuidador familiar®—>),
também chamado de cuidador informal, ¢ ¢ considerado o responsavel pelo cuidado e
envolvimento do paciente, porém, sem remuneragio®.

Nessa posicao, o cuidador assume varias responsabilidades, tais como conduzir o
paciente ao centro de tratamento, preparar dieta restritiva, cumprir com rotinas de horarios, de
medicamentos e de cuidados, inclusive nas complicacdes inerentes a patologia. Na maioria das
vezes, essas atividades sdo prestadas por um tnico membro da familia que pode desenvolver
limitagcdes em relagdo a propria vida, acarretando sentimentos de medo, tristeza, desconfianga
e revolta, além de cansago fisico que pode culminar em um estado de sobrecarga'”.

A sobrecarga caracteriza-se como uma consequéncia fisica (autocuidado reduzido),
psicoldgica (estresse € emocdes negativas), social (distanciamento dos grupos sociais),
espiritual e financeira (despesas com medicamento, transporte, consultas) com enfoque
multidimensional nas atitudes psicologicas negativas do cuidador familiar em resposta as
demandas do cuidado prestado. Por sua vez, o desgaste fisico e emocional impactam nas
condicdes de saude do cuidador®*89),

Estudo realizado no Ira mostrou que houve uma relacao entre o nivel de sobrecarga e a
duracdo da doenca renal cronica (valor-p = 0,007 ) de forma que, quanto maior o tempo de
cuidados, maior ¢ a sobrecarga®. Outro estudo mostrou que houve relagdo significativa e
positiva entre a idade dos cuidadores e a sobrecarga do cuidado (valor-p <0,001) de modo que,
com o aumento da idade dos cuidadores, a sobrecarga do cuidado apresentou tendéncia de
aumento. Além disso, encontrou-se uma relagdo significativa e negativa entre o nivel de
escolaridade do cuidador e a sobrecarga de cuidados (valor-p < 0,001), de modo que, com o
aumento da escolaridade, houve diminuicao da sobrecarga de cuidados. Com o aumento da
capacidade do paciente no autocuidado, houve tendéncia de diminuigao da pressdo do cuidador
(valor-p < 0,001)19),

Hé um ntimero reduzido de estudos sobre a sobrecarga do cuidador familiar de pessoas

em hemodidlise, porém foi suficiente para o desenvolvimento da pesquisa que originou este
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artigo, e cumpre destacar que ha uma lacuna nas literaturas nacional e internacional sobre esta
tematica, uma vez que a maioria dos estudos foca em outras areas, como: gerontologia,

oncologia, deméncia, entre outros!! 13,

OBJETIVO

Analisar a sobrecarga e a existéncia de associagdo com as caracteristicas

sociodemograficas e clinicas do cuidador familiar de pessoas em hemodidlise.

METODO
Aspectos éticos

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica da Universidade Federal de Minas Gerais
(UFMG) com CAAE: 15772719.2.0000.5149, parecer de aprovacdo: 4.507.023. E todos os

aspectos éticos foram respeitados Resolugdo n. 466/12 do Conselho Nacional de Satde (CNS).

Desenho de estudo
Trata-se de um estudo transversal, quantitativo, exploratorio descritivo. Utilizou-se o

instrumento  STROBE  (Strengthening the Reporting of Observational Studies in

Epidemiology)!¥ para direcionar a metodologia.

Participantes e local do estudo
A amostra foi composta de 73 cuidadores familiares, com idade acima de 18 anos, que

participaram do projeto de pesquisa, Avalia¢do de programa psicoeducativo orientado para o
equilibrio emocional do cuidador familiar da pessoa com diabetes mellitus em hemodidlise,
que realiza as sessdes em dois ambulatorios de nefrologia vinculados ao Sistema Unico de
Satde - SUS, no municipio de Belo Horizonte, no estado de Minas Gerais, Brasil, no ano de

2021.
Coleta e organizaciao dos dados

O estudo analisou varidveis sociodemograficas (sexo, idade, estado civil, escolaridade,
ocupacao e renda mensal), clinicas (alguma doenga cronica, uso de algum medicamento, uso
de antidepressivos e/ou ansiolitico, quantidade de vezes no servico médico nos ultimos 12
meses) € comportamentais (graus de parentesco com a pessoa em hemodidlise, tempo de

cuidado da pessoa em HD, horas dedicadas ao cuidado, recebimento ou ndo de ajuda de pessoas
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ou familiares) e niveis de sobrecarga do cuidador. O desfecho de interesse foi a sobrecarga do
cuidador.

O nivel de sobrecarga do participante foi medido por meio da versdo brasileira do
instrumento Zarit Burden Interview, versao abreviada — 12 itens (ZBI-12). Cada item tem cinco
opgoes de respostas que variam de “nunca” a “quase sempre”. O ZBI-12 tem como objetivo
avaliar a sobrecarga de cuidadores de idosos, mas pode ser usada em diferentes contextos.
Quanto maior a pontuacgao na escala ZBI-12, maior o nivel de sobrecarga. A pontuacdo de corte
foi definida com base nos quartis e o ponto de corte utilizado, no presente estudo, foi de 13
pontos, indicando alta sobrecarga®.

Os dados foram coletados durante o periodo de fevereiro e margo de 2021, registrados
na ferramenta Google Form e organizados em planilhas do Excel versdo Microsoft Windows

2013.

Analise dos dados

Neste estudo, utilizou-se o coeficiente alfa de Cronbach (a) para avaliar a consisténcia
interna dos resultados do ZBI-12. Valores de alfa entre 0,70 ¢ 0,95 indicam consisténcia interna
aceitavel!>. Na comparagdo do score geral de sobrecarga entre grupos, foram utilizados os
testes t-Student e F da ANOVA (abordagem paramétrica para comparacao de dois grupos ou
mais de dois grupos, respectivamente) ou de Kruskal-Wallis (abordagem ndo paramétrica para
comparagdo de dois ou mais grupos). Os métodos utilizados para comparagao multipla foram o
de Tukey, para as abordagens paramétrica e ndo paramétrica respectivamente; fez-se a
verificacdo da suposicdo de distribuicdo normal para os dados de sobrecarga por meio do teste
de Shapiro-Wilk. Todas as analises utilizaram um nivel de confianga de 95% para as estimativas
intervalares e um nivel de significancia de 5% para os testes de hipoteses. Realizou-se a analise

dos dados no ambiente de programacao estatistica R (R Core Team, 2015).
RESULTADOS

Referente as caracteristicas sociodemograficas do cuidador familiar, observou-se a
média de idade de 50,4 anos (DP= 13,1 anos) e maior participacdo feminina 62 (84,9%); 41
participantes (56,2%) se declararam casados e 29 (39,7%), serem do lar. Quanto a escolaridade
dos cuidadores, a maior frequéncia, 26 (35,6%), foi a dos que concluiram o ensino médio. A
renda média esteve entre dois e trés salarios-minimos. Quanto as caracteristicas clinicas, 48

(65,8%) participantes faziam uso de algum medicamento continuo e 58 (79%) participantes
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afirmaram nao fazer uso de antidepressivo e/ou ansiolitico. Também se verificou a presenca de
outras comorbidades: 51 pessoas (69,9%) informaram possuir uma ou mais condi¢do cronica
de saude. Quanto as caracteristicas do cuidado prestado, observou-se que o grau de parentesco
mais frequente, informado pelos participantes, foi o de conjuge, 29 (39,7%), seguido pelo de
filho, 27 (37%); 47 (64,4%) pessoas declaram que prestam cuidado por um periodo de 4 a 8
horas didrias, e 19 (26%), com carga hordaria superior a 8 horas diarias; e 60 (82,2%) pessoas

disseram ndo receberem ajuda financeira de outras fontes (Tabela 1).

Tabela 1 - Analise descritiva das caracteristicas sociodemograficas, clinicas e comportamentais do
cuidador familiar. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2021 (N= 73).

(continua)
Variavel N %
SOCIODEMOGRAFICA
Idade, em anos média (= DP; mediana) 50,4(%= 13,1; 49)
Sexo
Feminino 62 84,9
Masculino 11 15,1
Estado Civil
Casado 41 56,2
Solteiro 17 23,3
Viavo 2 2,7
Uniao Estavel 6 8,2
Divorciado 7 9,6
Ocupacio
Empregado 9 12,3
Desempregado 16 21,9
Aposentado 12 16,4
Do lar 29 39,7
Auténomo 7 9,6
Escolaridade
Analfabeto 2 2,8
Fundamental 1° a 4° 14 19,2
Fundamental 5° a 8° 22 30,1
Meédio 26 35,6
Superior 9 12,3
Renda Familiar
Menos de 1 salario-minimo 2 2,7
1 a 2 salarios-minimos 35 479
2 a 3 salarios-minimos 27 37,0

3 ¢ 4 salarios-minimos 6 8,2




(conclusdo)

Variavel N %
CLINICA
Apresenta alguma doenca crénica
Sim 51 69,9
Nao 22 30,1
Faz uso de medicamento de uso cronico
Sim 48 65,8
Nao 25 342
Uso de antidepressivo e/ou ansiolitico
Sim 15 21,0
Nio 58 79,0
Quantas vezes procurou o médico no ultimo ano
Nenhuma vez 17 233
1 vez 19 26,0
2 a3 vezes 20 27,4
4 ou mais vezes 17 233
COMPORTAMENTAL
Parentesco com o paciente
Conjuge 29 39,7
Filho(a) > 18 anos 27 37,0
Irma(ao) 4 5,4
Neto(a) 1 1,4
Nora/genro 3 4,1
Pai/mae 8 11,0
AvVO/Avo 1 1,4
Tempo que cuida da pessoa em dialise
Menos de 1 ano (= 3 meses) 4 5,5
1 a2 anos 9 12,3
3 a4 anos 16 21,9
Mais de 5 anos 44 60,3
Quantas horas dedicadas diariamente para cuidar da pessoa em dialise
< 4h 7

9,6
4 a 8h 47

64,4
> 8h 19

26,0
Recebe ajuda financeira de outras pessoas e/ou familiares
Sim 13

17,8
Nao 60

82,2

Fonte: Dados da pesquisa (2021)

76
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As carateristicas sociodemograficas e clinicas da pessoa em hemodialise, assistida por
cuidador familiar, estdo descritas na Tabela 2. A média de idade da pessoa cuidada foi de 59,7
anos (DP=18,0 anos), a maioria do sexo feminino, 39 (53,4%); casada, 36 (49,3%); e
aposentada, 51 (69,9%). A escolaridade mais frequente, 27 (37%), foi o ensino fundamental 1*
a 4" série. Quanto as caracteristicas clinicas, a maioria das pessoas, 42 (57,5%), tinha mais de
5 anos de terapia hemodialitica, 31 (48%) pessoas tém diabetes mellitus, 28 (38,4%) relataram
ter DM hé mais de 10 anos e, do total de pessoas em HD, 60 (82,2 %) relataram ter hipertensao

arterial sist€émica (Tabela 2).

Tabela 2: Analise descritiva das caracteristicas sociodemograficas e clinicas das pessoas em
hemodialise assistidas por cuidadores familiares. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2021 (N= 73).

(continua)

Variavel N %
SOCIODEMOGRAFICA

Idade, em anos média (=DP; mediana) 59,7 (£18,0; 64)

Sexo

Feminino 39 53,4
Masculino 34 46,6
Estado Civil

Casado 36 49,3
Solteiro 17 23,3
Viuvo 15 20,5
Unido Estavel 3 4,1
Divorciado 2 2,8
Ocupacio

Desempregado 5 6,8
Aposentado 51 69,9
Do lar 5 6,8
Auténomo 1 1,4
Encostado 6 8,2
Pensionista 5 6,8
Escolaridade

Superior 4 5,5
Analfabeto 8 11,0
Fundamental 1° a 4° 27 37,0
Fundamental 5° a 8° 14 19,2
Médio 17 23,3
Nao sabe informar 3 4,1
CLINICA

Tempo em dialise

1 a 2 anos 15 20,5
3 a4 anos 16 21,9

Mais de 5 anos 42 57,5



78

(conclusdo)
Variavel N %
Diabetes Mellitus tipo 2
Com Diabetes 35 48,0
Sem Diabetes 38 52,0
Tempo de diagnéstico de Diabetes Mellitus tipo 2
Até 5 anos 3 4,1
Entre 5 a 10 anos 4 5,5
Mais de 10 anos 28 38,4
Sem diagndstico de DM 38 52,0
Hipertensio arterial sistémica
Com HAS 60 82,2
Sem HAS 13 17,8
Glomerulonefrite
Com Glomerulonefrite 27 37,0
Sem Glomerulonefrite 46 63,0
Outras comorbidades
Com outras comorbidades 34 46,6
Sem outras comorbidades 39 53,4

Fonte: Dados da pesquisa (2021)

O valor do coeficiente alfa de Cronbach do questionario do ZBI-12 foi de 0,88
mostrando uma consisténcia interna muito boa.

O teste de Shapiro-Wilk ndo mostrou evidéncias contra a suposi¢ao de normalidade dos
dados da soma geral do nivel da escala do questionério ZBI-12 (valor-p = 0, 068). No entanto,
a avaliacdo grafica dessa suposicao, via histograma e grafico de probabilidade normal, revelou
um comportamento pouco esperado para dados vindo da distribui¢do normal. Assim, fez-se o
estudo de possiveis transformagdes na variavel da soma do questionario ZARIT-12 para melhor
sustentacdo da hipodtese de distribuicdo Normal. Observou-se que a raiz quadrada da soma do
questionario ZARIT-12 atendeu a esse critério (teste de Shapiro-Wilk, valor-p =0, 353 e
comportamento mais condizente com dados normais no histograma e grafico de probabilidade
normal). Dessa forma, as analises que envolvem o score geral do ZARIT-12 foram feitas na
escala raiz quadrada.

O escore médio do questiondrio ZBI-12 foi de 20,3 pontos (DP+ 9) e o escore mediano
foi de 20. Os resultados das analises de associacao entre a média da soma total do ZBI-12 ¢ as
caracteristicas sociodemograficas, clinicas e do comportamentais do cuidador familiar sdo

apresentadas na Tabela 3.
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Tabela 3 - Associagdo entre a soma total do ZBI-12 do cuidador familiar e suas caracteristicas
sociodemograficas, clinicas e comportamentais. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2021 (N= 73).

(continua)
Variaveis N Média DBSV{O P- valor!
Padrao
SOCIODEMOGRAFICA
Sexo
Masculino 11 15,82 7,65
Feminino 62 21,05 9,01 0,077
Idade
18 a 39 anos 14 22,64 8,63
40 a 59 anos 41 18,76 9,07 0,280
> 60 anos 18 21,83 8,81
Estado Civil (Agrupado)
Com companheiro 47 20,96 8,42 0,276
Sem companheiro 26 19,00 9,94
Ocupacio
Empregado 9 18,22 7,22
Desempregado 16 21,00 8,94
Aposentado 12 21,92 8,12 0,022
Do Lar 29 21,86 8,88
Auténomo 7 11,71 9,86
Escolaridade (Agrupada)
Médio ou Superior 35 21,43 8,62 0,217
E}\;:Isl . inferiores/Nao sabem 18 19.18 9.26
Renda Familiar (Agrupada)
Menos de 2 salarios-minimos 37 19,81 9,46 0,640
2 salarios-minimos ou mais 36 20,72 8,54
CLINICA
Apresenta alguma doenca
Sim 51 20,78 9,14 0,477
Nao 22 19,05 8,65
Faz uso de medicamento de uso cronico?
Sim 48 21,33 9,12 0,172
Nio 25 18,20 8,47
Quantas vezes procurou o médico
no ultimo ano
Nenhuma vez 17 17,59 6,69
1 Vez 19 19,68 8,53 0,5032
2 a3 vezes 20 22,45 10,63
> 4 vezes 17 21,00 9,31
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(conclusdo)
Variaveis N Média Desv1~0 P- valor!
Padrao
Uso de antidepressivos e/ou ansiolitico
Sim 15 24,53 6,85 0,0083
Nio 58 19,16 9,17
COMPORTAMENTAL
Parentesco (Agrupado)
Parentesco ndo consanguineo 32 21,59 8,85 0,226
Parentesco consanguineo 41 19,22 9,04
Tempo que cuida da pessoa em
dialise
<1 ano 4 21,00 4,32
1 a2 anos 23,89 12,11 0,588
3 a4 anos 16 21,44 10,81
>4 anos 44 19,02 7,78
Quantas horas dedicadas para
cuidar da pessoa em dialise
<4 horas 7 17,14 8,57
4 a 8 horas 19 19,74 9,21 0,527
>8 horas 47 20,94 9,01
Recebe ajuda financeira de
outras pessoas e/ou familiares
Sim 13 17,69 9,00 0,216
Nao 60 20,82 8,94

Fonte: Dados da pesquisa.

1Teste realizado com escala de raiz quadrada do escore ZBI- 12

2Teste de Kruskal Wallis

3 Teste T para médias de grupos com variancia diferente.

O escore geral de sobrecarga do cuidador mostrou-se estatisticamente associado a sua

ocupagdo (valor-p = 0,022) e ao uso de antidepressivos e/ou ansioliticos (valor-p = 0,008).

Cuidadores aposentados apresentaram maiores escores médios de sobrecarga, assim como

cuidadores que faziam uso de medicamentos para depressao e/ou ansiedade.

O nivel de sobrecarga dos cuidadores foi categorizado em baixa e alta sobrecarga (ponto

de corte do ZBI-12 igual a 13). Entre os participantes do estudo, 59 (80,8%) apresentaram niveis

de sobrecarga considerados altos.

DISCUSSAO

Neste estudo, observou-se que os cuidadores familiares da pessoa em hemodialise

apresentaram alta sobrecarga, € a associacdo com as caracteristicas sociodemograficas, tais
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como ocupagdo ¢ o uso de medicamentos antidepressivos e/ou ansioliticos. O nivel de
sobrecarga corrobora com dois estudos realizados no México ¢ no Ird com cuidadores
familiares, onde 61 (45,5%), 31 (84%) participantes do grupo controle ¢ 39 (89%) do grupo
intervengdo, respectivamente, apresentaram resultados significativos de alta sobrecarga,
mostrando sinais de cansaco, esgotamento e fadiga!!®!”).

Quanto as caracteristicas sociodemograficas do cuidador familiar, essas assemelham-se
com estudo realizado, no Ird, com 76 cuidadores familiares, dos quais 52 (68,4%) eram do sexo
feminino, 53 (69%), casados, 31 (41%) com ensino médio e 39 (51%) tinham a ocupagdo do
lar). O cuidado prestado a pessoa em hemodialise é, em sua maioria, realizado por esposas ou
filhas, corroborando com estudo realizado com 241 cuidadores familiares, dos quais 172
(71,4%) eram também esposas ou filhas''®), o tempo dedicado em horas e anos se assemelha
com estudo realizado na Arabia Saudita, em que os cuidadores familiares despendem 40
horas/semanais para cuidar do paciente em HDU?).

Observa-se que a maioria dos cuidadores familiares apresentava alguma comorbidade
como Diabetes Mellitus, Hipertensao Arterial Sistémica e Depressao, corroborando com um
estudo realizado no México com 134 cuidadores familiares de pessoas em HD que mostraram
a presenca de diabetes mellitus, 15 (11,2%) dos participantes, e hipertensdo arterial, 15
(11,2%)19. No Brasil, um estudo com 50 cuidadores familiares de pessoas com DRC
demonstrou que 23 (46%) dos participantes apresentam depressio grave®”. As doengas
cronicas ndo transmissiveis sdo um grave problema de saude publica e podem agravar a
sobrecarga do cuidador. No presente estudo, ndo houve associacdo estatisticamente
significativa, porém, observa-se leve aumento da sobrecarga nos cuidadores com doenga
cronica.

As caracteristicas sociodemograficas da pessoa em hemodialise corroboram com
estudos realizados no Ird em que 76 (58,1%) dos participantes eram do sexo feminino, com
outras comorbidades; no Oriente Médio, foi realizado estudo com 246 pessoas em hemodialise,
das quais, 83 (33%) apresentavam Diabetes Mellitus e 109 (44,4%), doencas cardiovasculares.
Nota-se que, nessas pessoas com DRC terminal, que apresentam outras patologias, além das
demandas do cuidado da doenga em si, ha também o controle dietético, glicémico, as emogdes
e a dependéncia fisica'32?. No presente estudo, ndo houve associagdo, porém um estudo
realizado no Ird demonstra uma correlagdo positiva entre o incidente do paciente de outras
doencas cronicas e¢ a carga de cuidado dos cuidadores (valor-p <0,001), de forma que a
sobrecarga de cuidado do cuidador que cuidava de paciente com outras doencas cronicas era

significativamente maior do que a daqueles que tinham somente DRC (1%,
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Observa-se o alto nivel de sobrecarga do cuidador familiar do lar ou desempregado,
esses resultados assemelham com um estudo realizado no Ird, em que os cuidadores familiares
desempregados e do lar apresentavam alta sobrecarga, enquanto os cuidadores autdnomos
apresentavam baixa sobrecarga (valor-p = 0,01) 19,

Na China, um estudo concluiu que os cuidadores que precisavam de gastar mais tempo
com atividades do cuidado aumentaram o estresse € a sobrecarga, € ter um emprego € se
responsabilizar por um tempo parcial para o cuidado diminui a sobrecarga®. A presenca de
um emprego formal em que o cuidador se distancia do convivio com o destinatario dos cuidados
e trabalhe em outra tarefa pode ser considerado um fator protetor contra a depressdo e,
consequentemente, para a sobrecarga®. Outro dado foi o do nivel de renda que nio apresentou
significancia, o que corrobora com um estudo realizado, com 254 cuidadores, em que ndo houve
relagdo entre o nivel de renda e a sobrecarga (valor-p = 0,07, r=0,12) ©.

Os cuidadores familiares, em uso de ansiolitico e/ou antidepressivos, apresentavam alta
sobrecarga, assemelhando aos resultados do estudo com 412 cuidadores que associaram a
sobrecarga com sintomas depressivos do cuidador e demonstrou que estdo diretamente
associados (valor-p <0,001) %),

Em toda a complexidade, em que se envolve o bindmio cuidador-pessoa em HD, surge
a importancia do enfermeiro, em sua maioria, especialista em nefrologia, o seu papel vai além
do cuidado com a pessoa em HD, pois faz-se necessaria uma abordagem multidimensional que
avalie todo o contexto sociocultural de vida do paciente e de seu cuidador. Assim, ¢
fundamental que os cuidadores também tenham suas demandas consideradas, e se tracem
planos de cuidados individuais com a finalidade de minimizarem os aspectos negativos
inerentes a essa condi¢do cronica, € que o cuidado prestado seja planejado e equilibrado entre
hospital-residéncia para que assim haja melhor adesdo a terapéutica, tratamento eficiente e
menor sobrecarga do cuidador da pessoa em HD, o que ¢ fundamental para o sucesso do

tratamento®> 29,

Limitacoes do estudo

Os limites dos resultados desta pesquisa estdo relacionados ao desenho transversal que
ndo permite estabelecer associacdo entre causa e efeito, mas apontam para a necessidade de

maximizar atividades que intervenham na sobrecarga do cuidador.
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Contribuicoes para area

Identificar os fatores influenciadores da sobrecarga dos cuidadores familiares pode
contribuir na implementacao de estratégias de enfrentamento para a melhoria do bem-estar do
cuidador familiar de paciente em hemodialise, além do reconhecimento, por meio das politicas
publicas, para melhorar a competéncia e a capacidade de cuidar, sendo o enfermeiro um

importante agente nesse processo.

CONCLUSAO
Conclui-se que os cuidadores familiares da pessoa em hemodialise apresentam alta

sobrecarga, e ha relacdo com as caracteristicas sociodemograficas e clinicas.
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ANEXO A. Questionario de avaliagdo de sobrecarga — Zarit Burden Interview versdo 12 itens

(ZBI -12).

Legenda itens de 1 a 11

Nunca 0

Raramente 1

As vezes 2

Com bastante frequencia 3

Quase sempre 4

Legenda iten 22

Nada 0

Um pouco 1

Razoavelmente 2

Bastante 3

Muito 4

1. O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com, o Sr/Srandotemtempo |0 | 1|2 |3 | 4
suficiente para si mesmo (a)?

2. Vocé se sente estressado entre cuidar de (o destinatario dos cuidados) e tentar cumprir 01112314
outras responsabilidades para com sua familia ou trabalho?

3. O Sr/Sra se sente irritado (a) quando S esta por perto? 0|1]2]|3|4
4. O Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros membrosda | 0 | 1 | 2|3 | 4
familia ou amigos?

5. O Sr/Sra se sente tenso (a) quando S esta por perto? 01112314
6. O Sr/Sra sente que a sua satde foi afetada por causa do seu envolvimento com S? 0|1]2]|3|4
7. O Sr/Sra sente que o St/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa de S? 0]112]3]|4
(Ei.e(;?Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra esta cuidando |0 [ 1 |2 | 3| 4
9. O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenga de S? 0|1]2]|3|4
10. O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por S? 01234
11.0 Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S? 01112314
12. De uma maneira geral, quanto o St/Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidarde S**? (0| 12| 3| 4

** No texto S refere-se a quem ¢é cuidado pelo entrevistado. Durante a entrevista, o entrevistador usa o nome

desta pessoa.
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ANEXO B — Aprovag¢do do comité de ética em pesquisa da Santa Casa.

SANTA SANTA CASA DE

CASABH  MISERICORDIA DE BELO me i, &
HORIZONTE - SCMEBH S“NTA SANTA CASA DE F
CASABH  MISERICORDIADEBELO €
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP HOR'ZONTE o SCMBH
Elaborads pala Institulgae Coparticipants
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA Cantnuaglo do Farecer 4188288
Titulo da Peequisa: AVALIAGAD DO PROGRAMA DE EMPODERAMENTD NA QUALIDADE DE VIDA E
SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR DA PESS0A COM DIABETES TIFC 2 EM Auséncia TCLECONTROLE2 doc 2111/2018 |HELOISA DE Acsito
FEMODIALISE E DIALISE PERITONAL 1748:14 | CARVALHO
Peaquisador. HELGISA DE CARVALHO TORRES Projeto Detalhada ] | PROJETO_MODIFICADO.docx 210812018 |HELOISA DE Acsto
Araa Tematiea:
- Brochura 17:5208 |CARVALHO
» nyestigador TORRES
CAAE: 157727152 3001 5133 : :
. S ANTA CASA DF MISER] A OE BEL0 HORIZONTE Brochura Pesquisa | Brochura_nove.docx 2:??922;9 gilﬁgng Aceito
Patrocinador Principal: UNIVERSIDADE FEDERAL DEMNAS GERAIS Parecer Anterior | FCpdf 2810412018 |HELOISA DE [T
DADOS DO PARECER 212042 |CARVALHO
Qutros camara.pdf 20/04/2018 |HELOISA DE Acsito
Mumeno do Parscer: 4139253 21:18:18 |CARVALHO
Apresantagio go Projato:
Az sunsedes aprasentagdo do projeto, objefvo da pesquiza e avalagdo de riscos @ beneficios foram e
extralios do documentn PE_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO 1436311 Situagao do Parecer:
Aprovado
O diabetes malitus tipo 2 [DME) comespande 3 B9 de todos cas0s de diabetes dagnosteados no mundo & Necessita Apreciagio da CONEP:
e5ta associano 3 fatores comp cenvelhecimento populasional, a HOI}M de hadltos almentares H..
INaleqUAtss & 3 prevalancia da chackiate @ 0 SSCenErEme. NO MUND, Esima-6eque 425 mindes de o0
pessoas possiiam diabetss, podendo esse ntrlnern alcangar £29 milndes de pessoas em 2045 BELO HORIZONTE, 03 de Agosto d= 2020
{INTERMATIONAL DIABETESFEDERATION, 2015). Nesse cantestn, o cultador famillar da pessod com
diabates 3s5UMe UM papel de crestent IMDOrNGa, 6853 em femos dequantidate & qualidade do cudad
prestado, sefa em temmos de Implcaghies econdemicas para os sisiemas de sadde com recursos lnitades. :
OeEtudo g SCARTON (2014), Apresent 35 NEcssskIanss & preocupaghes 00 CUMENN familar 03 pessoa Assinada por:
com diabetss em hemodialise & dalise tals come: (1) encantrar Informagles soore aimentagio sauddvel, karla simone da silva fernandes
exertici fisico, prevanclo & contmole das complicaghes ralacionados 30 diabetes:|2) lidsr com as emogies (Coordenador(a))

& comportamentos da pessod, buscando auda [3 com suas emogles, mantendo ativo 3 pessoa com
diabetes eaprendendo a comunicar-se com o Indviduo sob sar culdado; (3) fomecer culdados Nishoos, para
awdllar 3 pes50a No Autncudato Incuindopianaamento de refeiples, agminisragio

Enderecn:  Fow Aares Mucel 811

Bairro: Sers Efgtne CEF: 30 150-240
UF: W3 Municiplo: BELS HORLEONTE
Tebahot! 31030 Sis Fas: (37058 -fues E-mal: comimdsicaifuertsnnth op b

graitoe ®
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ANEXO C — TCDU — Santa Casa
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ANEXO D- TCDU — Hospital das Clinicas/ UFMG
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ANEXO E — Parecer consubstanciado do CEP/UFMG

UNIVERSIDADE FEDERAL DE ma
MINAS GERAIS w
PARECER CONSUBSTANCIADD DO CEP

DADCE DA EMENDA

Thulo da Fuql.t-.l:.'t‘w"ﬁLLﬁJ;.';.D O FROGRAMA DE EMFODERAMENTD NA QUALIDADE DE VIDA E
FOERECARGA DO CUIDADCH FAMILIAR D& PEEE0A COM DIAEETEZ TIPD ZEM
HEIDIALISE E DIALIEE FERITOMIAL

Pocguicador: HELDISA DE CARVALHD TORREE

Arsa Tematioa:

Verclo: 12

CAAE: 15772719.2.0000.5142

l'll.'Hh.llgln Proponenis: UNWVERSIDADE FEDERAL DE MBMAZ EERAIZ
Patrooinador Prinsipal: UNIWVERZIDADE FEDERAL DE MINAZ GERALZ

DADCE 0O FARECER
Homero do Pansser: 2507023

Aprecentsglo do Projato:
Trata-s= de protocolo de pesquisa avallativa do Frograma de empoderamento na qualidade de vida e
SoUFECAngS oo culdsdor Tamilar 43 pessoa com disbetes Gpo 2 &m didlise perioneal & hemodidlise. No
mitodo Informa gque o estudo Serd dividido &m duas etapas, na primeira serd slaborado o modeio-iEonoo-
legico para o desenvoivimento 4o IRstrumento & valdacio do contelda &, na segunda fase, o programa de
empoderamenio na quakdade de wda oo cubkdsdor famiiar serd Impiemenaos & avalado. Ma primein elkpa
serd apicada a técnica Deiphl, com painel de especialistas, para a andlse = validago do Instrumento
constnaido. Na segunda etapa s=ra f=B0 um ensalo ciinico, com custer andomizado d= uma amostra de
conveniinoa constBulds por uma médla de 100 pessoas, familares, que culdsm de pessos oom diskebes
mizdlBus Hpo 2, em dalse ow hemodidlse stendidas ra 3ants Cass de Misercondla & Hospial das Clinkoas.
Os crittnos de inciusfo no estudo sio participante ser culdador famillar de pessoa com diabebes 2 em
remodidilse & didise perioneal, morsr s mesma reskdénca do padents £ ser culdador do pacients no
milnimo hd a tnis meses. Serlo exchuldes do estudo oo muidadores. gue nlio obthverem a paricipaglo minima
o desEmoivimEnto do programa & squelss que rdo conoordanem em participar da peguisa. A Ripdtese
estabeieckda pam o estudo afrma que o culidador que participar do pregrama de empodeamento melhom a
sobrecangs & qualkisde de vida.

Endareps: Ay Pessdsnts Seifise Ceros BEDT 20 &4 0 O0E

Balima:  Unidmds Administretive | CEP: 37.xcam
[T = ] Nunicipioc  BELD HORLIODRTE
Talsfora: ) PLCE4EIT E-mall: cospliprs uing br

S £ ke ET

UNIVERSIDADE FEDERAL DE ma
MINAS GERAIS m«

Continssgha da Fecsr 4507 05

Objedivo da Pecgulca:

Objefiva Primario:

Ayalar programa de empoderamento na qualldade de vida & sobrecanga do cubdsdor familiar da pessoa com
dabeies fpo 2 &m disise paritoneal & remodidlse

Crbgafivn Sacundaria;

Desenvoiver & valdar o contedds de um insrumento (Protocoio) para o empoderamento do cusdadar familar
ida pessoa com diabetes fipo 2 em dallse & hemodlidlise; Diminulr 3 Sobrecarga do culdsdor familar;
e horar & manter a qualidade de vida do culdador familar.

Avallaglo dos Ricoos & Banafilos:

Rformiam Como Fisco que 2 paricipagin & totalmente voluntaria, que o participants pode recusares 3
ulorizar, ou MesmO desistr 3 quaiquer momento sem que |50 acamets qualguer prejulzo & ele cu sa.
informa gue a paricipagio na pesquisa ndo acametard descomfortos e despesas e que s informagles
serio utlizadas soments pars oz ins desta pesguisa, & serlo tratadas com o mals absoluto sigio &
confidenclalidade, de modo a preservar 3 sua dentidade.

Avalam que 3 pesquisa poderd contribulr para a5 discussles = apimoramenio do programa de qualdade
de wida do culdador familar.

Comantarios 8 Concldsraplec cobre 3 Pecqulca:

Trata-se de emenda 2, a0 Profocolo de pesquisa .*.\"H.Llﬁ.l;‘.l:l [0 FROGRAMA DE EMFPODERAMENT D
MA QUALIDADE DE VIDA E SOSRECARGA DU CUIDADCR FAMILIAR DA FEZ30A COM DIABETER
TIFD 2 EM HEMODIALIZE E DIALIZE FERITONEAL solkitands & Inclusta do povo Instrumento para
wialiagho de sobrecarga de trabalhe, questionario Zarft Burden Inferview (verslo neduzida), = akeragies no
TCLE para akerar & coieta de dados presenclal para via trlefone, em funglo da pandemia. Nio informa o3
riscos da peoquisa apesar de apresentar as providéncas & caulelxs para evitar & ou reduzir seus efefios.

Congiderapde cobre ox Termos oe apresantagda obrigataria:

Apresaniy a Carta resposts EMENDAZ Ph_h‘a'mal;ﬁes_basll:us. Folha de Rosio assinada pela Circiom
Esrola de Enfermagem 2013, Carta anugncia Servigo de Nefroiogla da Sankta Casa BH 2013, Farecer GEP-
HC-UFMEEEser 2013; Prol Brochura Avalaga do Programa de Empoderamento na qualidade de vida e
sobrecarga do Culdador famillar da pessoa com diabeizs po 2 &m hemodidlise & didlse perfoneal 2013;
TCLE controle 2, FABE 1, FASE 2 2049, DOC &

Endanes:  Av. Prancsnts Ar#ieo Cariw 8507 2 &4 5 0
Bairo: \inicimds Acminisirative I CEP: 3127040
P WG Menicipla:  BELD HORUEOKTE
Talsdona: () pacids; E-mail: cospipepn Ung br

S B e £
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Contiruigs da Pusar 480008

Carta COEF 2018, DOC & Carts COZP 2015, Guestionar Qualidade de Vida 2013, Quesionano Avallacic
Impacts fisico 2015, Parecer do Degartaments de Erfermagem Aplicada 2013, Carta sncamrhaments (sam
data & assinatura) com projeio 06/0272020); Carta encaminkamento (sem data & assinatura) DB/07/2020;
TCLE atualizade, TCUD_HC_UFME, TCLE atualizado igapdo_teie_smenda_2irevisadn conforme
pendénciaz), Questiondrio _de_ZARIT, Farscer ENA 230772020

Fexonmaredap dac:

Manfer 2 atenplo na organizacho da documentagla do Frotoooio, retrando os documentos duplicados ao

areTar noves documenios. O bevin do Frodocolo na Platxioma Brasll deve scompanhar o tevio do Projeio-
brodhura-mmplem. Vale iembrar que esie dooumento & utllizado par 2 elm;hd-u Panecer g, cama &

pilicdicn, pode tambdm ser aegsado peids paricpantes &m caso destes desejarem s imformar melhor sobre

o projein.

Concluchst ou Penddnedas o Licta de Insdequaghet:

TCLE

. Nl Informa sotine as quectles que compdiem os questonarios. A maloria das pessoas rdo compresnde o
g signiica dadas sockodemografions & o que SER Atordada num questiondrio de sobrecarga de frabalho.
O teor das perguntas de ambas of insfumenios devem ser explicksds no TCLE.

FERPCETA

Alfterado no quings pardgrato do TCLE.

Zard reallzada por dols quesiiondros sendo: 1. Soclodemografico de 13 perguntas comendo quashles

relacionadas a identficagho, relacionamento com o tamilar em hemodidlise & estlio de vida coma sexg,
| dade, esiado civl, nivel de estoiandade, quantss hors dedica a0 culdado da famikar em hemodiliss, e

oufras. 2. Qusssonario de Zark rom 12 pengunias que visa medi a sobrecarga alraes de questles sobre

£omo o cuidador v a relapho com o familar em emodilise, abondando aspecios sobre o empa, ssTesse,
tansdo, privacidade snine cuiros, otalzando enifo 31 perguntas.

FENDENCIA RESOLYIDA

b. Retirar do TCLE frechas do TCLE que Indizem o paricipantes a pensar que 3 pesquisa poderd resolver
problemas no sey rabalho como cubdsdor a0 afrmar gue o5 riscos O3 pesquls COmpEfEam T L que

seus bensficlos t8o superiorss & ssies, além de superestimar oz resultados da pesquisa, como par
eIERiD, *...] Forém o bensficio que 5& obterd, por exsmpiy, 20 contribulr com a definicka do nivel de

sohrecangs para direcionaments dat apfes de cadde,
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SUPEFAM 05 Mesmes.” Rver 8 destripho dos Hsces & beneficios da pesguisa no TOLE, principaiments
buscando evpilcltar possivels bereficlos direlos desta para os parlicipanizs, conforme (iem 1111 da
Resolurdo 435,

REBRGETA

Retirda o que fol solicliado do TCLE e redigida o TCLE rcs £ & T® pardgratoes of riscas & beneficks da
pesquisa. E também adiclonada na meiodalogla do projeto complelo - smenda 2 no foplco 4.9
iConsiderarles fticas) o3 riscos e benaficios da pesquisa.

Fiscos: A paricpado nessa pesquiza nbo traz compilcagfes legals para 5r.(a). No enianto, 25 questles
presentes no questionario, poderbo parar aigum Bpo de stuagho de esresse « senshildad, sém de
provocar emogles contradRtrias ou causar sofrimento & descontorto. Casa |s50 ocoma, o 3r(a) serd
acoihido peko pesquisadar & paderd desistr de participar da pesquisa 3 quaiguer momento. Esciareremos
que nenhum das procedimenis usadas oferece fscos & suy dignidade sard praservado 8 sy Imagem &
privacidage, além dsso, o5 procedimentos adotadzs nasta pesguisa obedscem oz Criféos da ESca em
Fesquiza com Seres Humanos conforme F.mlu;iu n 2456 2012, Comao & enirevista serd por islefone,
bem o risto de vazamento das Informaghes. Para minimizar ssse dsto, 3 igapdo serd fefta de um joca
privato onde apenas o spirevistador estard presenie. E os prsquisadores Ihe garnds 3 h:‘ﬂ'h.u;-l:ldmtl
2 wventuals danos decomenies da pesguisa.

Senatkias: Ao participar desta pesausa g 2r. (3. nda berd nenhum benefici diretn. Entmsanin, espen-3s
ique mcie mchudo possa contrbar com dadas spidemiciigices importanies sobre 3 sobrecarga do culdador
familar da pessoa em hemodidise, de forma que o conkecimentn que Serd consindo 2 partr desh
pesquisa possa conirbulr para o desenvotiiment de intervenpbes fituras & poder nortear nowos Sstuds,
onde a5 pesgultadoras s comprometem & divuigar os resukados obbdos atraves da contecpdo da
disseriagdo de mestradc e artigos clentficos maniendo o seu nome em sigh.

FENDENCIA RESOLYIDA

. Considerar que eshes parfcipantes podem se encorirar em shuacdo d exiresse e senshvss &m funplo da

doeniga do familar. As panpunias do questiondrio ZARIT podem pmw:rmp!-es canfradiitinas cu causar
sofimento acs parficipaniss a0 astimuli-cs a pansansm sobne s.uasnuu;-he a5 dficuidades impostas por

i, Assim, Infomar no TCLE 2 forma de acompanhaments = asskstincla ao pariicipants case o

participantes tanham necassidade.
RE3IPCATA

Adicionada na & pardgrafa do TCLE ¢ também adcionado na mefodakogia do projeln completo -
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emisnda 2 no bplco 4.9 - e35es fistos solichtadcs & a ambém 3 assksténda ao paricpante caso s evenios
oCoTam.

A partcpacio nesca pesquisa nlo frz complcaples legals para 2r.{a). Mo entanin, as questles pressntes
no questonario, poderSo gerar algum fpo de sHuag!-:- e ssiresee & sensibllidade, além de provocar
cm-g-!:s contradBorias ou causar sofimenio & desconfortn. Caso 5o ocoma, o &r.ia) serd acokhido pelo
pesquisador & poderd desistir de paricipar da pesquisa a qualquer momenio. Escareemios gue nenhum
s procedimentos usados oferece risoos A sua dignidade serd preserado a 5ua images & privacidade,
aiém disso, 05 procedimentos adotados Nesta pesguisa obsdeosm a0s Critros da Ecy em Pesqulsa com
Seres Humancs conforme Resoupho n ? 485 2012,

FENDENCIA RESOLYIDA

d. Explitar no TCLE a garanta de indenizacio dianie de eventuals danos decoment=s da pesquisa.
REZPCETA

Alierado no 5 paragrafy do TGLE.

E 05 pesquisaonss Ihe garantz 2 indentzagho dianie de eventiis danos decormentes da pesquisa
FEMDENCIA REZOLYIDA

Conclderagdsc Finals a arthirla do CEP:

Tendo &m vista a Ieul:la;!n vigenie |Ft!:-n|u-;ln CHM3 486/M2), o CEP-UFKG recomanda aos
Fesquisadores: comunicar iods = qualquer aﬂm-;!u do projeio & do fermo de consentimenio via smenda na
Plataforma Brasil, informar Imediatamente qualquer evenio adverso ocomido duranie o deservohvimento da
pesquisy, apresentar na forma de nuﬂ"l:a;h relatdrios parclals do andamenio do mesmo a cada 06 (seds)
mieses ¢ a0 ierming da pesquisa encaminfar a esie ComB2 um sumario dos resuliados do projefo (relabio
final).

O precents projete, caguiu necta data para andlics da COMEF & ob tem o 8 Inkdéo autorizado apoc 3

aprovagdo pala mesma.
Exte pansoer fol slaborado baceado not documantos abatoo relaskonados:
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ANEXO F — Aprovagao para uso do instrumento ZBI-12, pela Professora Dra Aline Gratao,
responsavel pela aprovacao no Brasil.

Autorizac8o para uso do instrumento Zarit 12  Caia de entrada x DO — v

Samantha Vieira <samanthavalves@gmail.com= sab, 6defev. 21:25  fy 4w :
para aline-gratao, Heloisa

Prezada boa noite,

Meu nome & Samantha Vieira Alves Amaral, sou mestranda vinculada a escola de enfermagem da UFMG, tendo como orientadora a professora Doutora Heloisa de Carvalho Torres, e
meu projeto de dissertac3o € sobre a sobrecarga do cuidador familiar do paciente em Hemodidlise, intitulado: Associagdo das caracteristicas sociodemograficas e sobrecarga do cuidador
familiar do paciente em hemodilise

Diante disto , gostaria de pedir auterizagio para o uso do questiondrio ZARIT- 12 itens |, validade em 2019, através do artige Brief version of Zarit Burden Interview (ZBI) for burden
assessment in older caregivers.

Aguardo seu retorno

Grata.

Aline Gratdo <aline-gratao@hotmail.com=> qua., 10defev. 0621 Y7 4=
para mim

Prezada Samantha! Bom dia!

Agradeco seu contato e o interesse na escala reduzida, tem sido bastante pratica e efetiva nas aplicacées. Parabenizo vocé e sua orientadora pela escolha do tema
Esta autorizada a utilizacdo da escala.

Abracos.

Aline Gratao



